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Bakgrund: Diabetes mellitus typ 1 (DMT]1) ér en vanlig kronisk sjukdom bland barn. DMT1
kraver god egenvard som innebar insulinbehandling, kost och fysisk aktivitet.
Diabetessjukdomen péverkar inte bara barnet utan ocksa fordldrarna som tar dver ett stort
ansvar. Tidigare forskning har visat att fordldrar rapporterar sdmre livskvalité och
vélbefinnande. For att kunna stddja barnet och forédldrarna i deras roll behdver vardpersonal fa
mer kunskap om fordldrarnas upplevelser. Syfte: Att belysa fordldrars upplevelser av att ha ett
barn som drabbas av diabetes mellitus typ 1. Metod: Studien var en litteraturdversikt baserad
pa 14 originalartiklar med kvalitativ metod som kommer fran databaserna CINAHL och
PubMed. Resultat: Tre kategorier som belyser fordldrarnas upplevelser identifierades;
Fordndringar och anpassning till det nya familjelivet, Strdva efter biittre vard och
Diabetessjukdomens inverkan pd fordldrarna. Slutsats: DMT1 ar en komplex och kriavande
sjukdom; fordldrar till barn med DMTT stills infér ménga svarigheter och utmaningar.
Foréldrar upplevde bland annat svarigheter med att anpassa sig till sitt “nya normala” samt
finna balans mellan fordldrar och vardarrollen. Sjukskoterskan har dirmed en viktig roll att
bemdéta och stodja fordldrarna genom att arbeta personcentrerad med ett familjeperspektiv.

Nyckelord: Diabetes mellitus typ 1. Foréldrar. Upplevelse.
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Inledning

Diabetes mellitus typ 1 (DMT1) &r en vanlig kronisk sjukdom bland barn. I dagslédget har 1,2
miljoner barn virlden 6ver diagnosen och manga av dessa dr under 15 ar. Sverige kommer pa
andra plats efter Finland med flest antal nya fall. For vissa barn kan diabetesdiagnosen bli
fordrojd och barnet far i vérsta fall diagnosen efter inliggning for ketoacidos, men oavsett
situationen kring diagnosbeskedet blir det ofta en chock for bade barn och foréldrar.

Att f8 DMT]1 innebér en omstéllning for barn, men framfor allt for fordldrar som nu far stort
ansvar for barnets 6verlevnad. Behandlingen ar bade utmanande och komplex och det blir
annu mer krdvande med barn som standigt utvecklas och é&ldras. For ménga foréldrar blir det
stressigt och svart att hantera, vilket kan leda till att fordldrarna blir isolerade om de inte far
det stodet som de behdver. For att béttre kunna stodja forédldrarna i deras roll som vérdare har
sjukskoterskan en viktig roll att 1 stodet till fordldrarna visa kunskap och forstdelse kring
fordldrarnas upplevelse av att ha ett barn med DMTT1.

Bakgrund

2.1 Definitionen av barn

I den hir litteraturdversikten anses barn som varje minniska under 18 &r (Barnkonventionen
SFS 2018:1197, artikel 1). Barn riskerar att fara illa och for att skydda barn finns darmed
lagar och regler. Enligt Barnkonventionen (SFS 2018:1197) artikel 6 har barn rétt till ett gott
liv med siker utveckling och 6verlevnad. Barn bor dessutom ha tillgang till hélso- och
sjukvard samt omvérdnad av hog kvalité (artikel 24). Fordldrar ansvarar for barnets
uppfostran och utveckling, for att fordldrarna ska sékerstilla barnets basta behover samhéllet
stodja fordldrarna (artikel 18).

2.2 Epidemiologi

Ar 2021 lever 1,2 miljoner barn virlden éver med DMT1. Varje ar diagnostiseras ca 150 000
barn och av dessa dr 110 000 under 15 ar. Incidenstal dr hogst bland befolkning i norra
Europa till exempel Finland, Sverige och Norge (WHO, 2021). I Sverige har ca 7000 barn
DMTT1 (Diabetesforbundet, 2020). Flickor insjuknar mellan 10 till 12 ar och for pojkar ar det
mellan 12 och 14 &r, men det finns dven barn yngre dn 1 ar som far diagnosen. Flickors tidiga
debut har samband med att insulinkénslighet minskar under puberteten relaterad till hoga
tillvixthormonnivaer (Dahlquist, 2009).

En studie i Ruménien redovisar hur insjuknandet i DMT1 kan associeras med Covid-19.
Incidens for DMT1 bland ruménska barn var pa en jamn niva med 0,8% 6kning under
perioden 2015 - 2019. Men éar 2020 6kade insjuknandet med 16, 9% jamforelse till ar 2019
(Vlad et al., 2021). Orsakssambandet kan forklaras med den komplexa patogenes till diabetes
som pavisar att infektioner kan utlosa DMT1 (DiMeglio et al., 2018).



2.3 Diabetes mellitus typ 1

Den vanligast diabetesformen bland barn & DMT1 (Forsander, 2020). Férr bendmndes
sjukdomen for Juvenil diabetes eftersom det foretrdde bland barn och unga men séllan 1
vuxna, idag har vi fatt mer kunskap om sjukdomen och vet att man kan insjukna i DMT1 vid
alla aldrar (Landin-Olsson, 2020). Vid DMT 1 har kroppen ingen tillgéng till hormonet
insulin, detta forklaras med att bukspottkortelns insulinproducerande celler blir angripna av
kroppens egna immunsystem och som pa ldng sikt leder till att insulinproduktionen upphor.
Orsaken till att ens egna immunsystem angriper cellerna &r fortfarande okind
(Diabetesforbundet, 2017). Barn som insjuknar har 1 vissa fall riskgener for sjukdomen
(Forsander, 2020), enligt diabetesforbundet (2017) dr det mindre dn 5% att barnet far
diagnosen om en fordlder har DMT1 och mellan 10 - 20% om bade fordldrarna har
sjukdomen. Men av de barn som insjuknar har ca 15% sléktingar med DMT1 (Forsander,
2020).

DMT1 debuterar akut men minskad insulinproduktion har pagatt lange (Forsander, 2020).
Vanliga symtom vid DMT1 é&r 6kad urinmingd, térst och onormal trétthet, hos vissa kan dven
viktnedgang forekomma (Diabetesforbundet 2017). Eftersom insulinproduktionen har
upphort helt dr det viktig att behandlas med insulin, vid flerdosbehandling far
diabetespatienter ca 6 - 8 injektioner per dag for att fa sitt maltidsinsulin samt basinsulin
(Diabetesforbundet, 2016). Idag ar insulinpump det vanligaste alternativet framfor
insulininjektioner, men oavsett vilken behandling som véljs 4r malet att uppna
normalglukosvérde. I Sverige efterstrdvas HbA 1c <48 mmol/mol for att undvika akuta samt
langsiktiga komplikationer (Forsander, 2020). Ketoacidos definieras som hyperglykemi och
ar en allvarlig komplikation vid diabetesdebut samt vid délig behandling. En annan
komplikation dr hypoglykemi som vid upprepade ganger kan paverka den kognitiva
funktionen, bland annat spraket och minnet (Forsander, 2020).

2.4 Barnets perspektiv av att fa diabetes

Diagnosbeskedet kan for vissa minniskor vara en absolut dverraskning medan for andra ér det
en bekréftelse pa misstankar om en mdjlig diabetesdiagnos. Trots bekriftelse har
diabetespatienter svart att ta in situationen helt, manga behdver bearbeta beskedet och planera
fordandringar som behdvs framover (Hornsten, 2020). Att bli diagnostiserad med DMT1
innebdr att barnet har stindig kontakt med sjukvarden och inkluderas i flera
utbildningsmoment. Efter en diabetesdiagnos har barnet dven svart att begripa vad en livslang
sjukdom innebidr samt upplever oro och dngest kring symtom (Ekra et al., 2015). Majoritet av
barn med DMT1 dr medvetna om sjukdomen och dess konsekvenser vid behandlingssvikt,
men dven med den kunskapen ér stor del av barn fortfarande radda och ser den kroniska
sjukdomen som en hemsk bestraffning (Madrigal et al., 2020). Forandringarna i familjelivet
skapar stress, men for att barnet ska acceptera sjukdomen behover fordldrar forklara for barnet
sjukdomsforloppet och behandling samt ge stdd till barnet for att motverka sjukdomens
konsekvenser och striva efter ett "normalt liv” efter diagnosbeskedet (Collet et al., 2018).

2.5 Tidigare forskning

Forskning visar att familjens livskvalitet paverkas vid kronisk sjukdom, familjemedlemmarna
har stérre risk for att utveckla emotionell och psykologisk ohilsa. Angest och depression dr



vanligast bland familjemedlemmarna, speciellt bland kvinnor och fordldrar med barn i
forskolealdern. Mén upplever ddremot mer stress och ldgre livskvalitet, orsaken dr att kronisk
sjukdom lagger storre krav pd min gillande ekonomi (Shah et al. 2021).

Kronisk sjukdom paverkar d@ven relationen mellan familjemedlemmarna, till exempel
upplever vissa modrar som véardar ett sjukt barn att kraven av sjukdomen ar patrangande.
Detta innebér dock inte att modern &r mindre nirvarande eller omsorgsfull for sitt sjuka barn.
For att minimera forédldrars konflikt samt stress och negativa kianslor anviander foraldrar friska
barn som hjélp vid vardnaden av det sjuka barnet. Foljden blir att forédldrar ofta inte &r
medvetna om hur kronisk sjukdom pédverkar de friska barnen, syskonen forsoker dirmed
ibland fa uppmérksam genom att uppvisa beteendeproblem (Shah et al. 2021).

Familjens roll vid kronisk sjukdom innebér att familjen behdver hantera behandling och
hjélpa den sjuke med dagliga rutiner. Efter ett tag kan det leda till att familjemedlemmarna
blir fysiskt utmattad samt upplever sdmre kvalité¢ av somn. Men trots de stora effekter kronisk
sjukdom har mot familjemedlemmarnas fysiska, psykiska och sociala liv sa rapporterar 93,5%
av 200 anhorigvardare att de dr ndjda med den vardande rollen samt tar med sig positiv
erfarenhet av vardandet (Shah et al. 2021).

2.5.1 Person och familjecentrerad omvardnad

I denna litteraturdversikt anses barn som en aktiv person kapabel att ta beslut och ta ansvar
over sin sjukdom och behandling ihop med familjen. Ekman et al. (2011) presenterar tre
centrala rutiner for personcentrerad vard, dessa tre rutiner inkluderar patientberéttelser,
partnerskap och dokumentation. Ekman et al. forklarar att rutinerna forstirker varandra samt
gor det enklare for vardpersonal att tillimpa personcentrerad vard.

Forsta rutinen vid personcentrerad vérd dr att lyssna pé barnets och familjens berittelser,
genom beréttelser kan sjukskoterskan ta reda pa hur sjukdomssituationen paverkar barnets
och familjens liv. For att personcentrerad vard ska fungera behdvs ndsta rutin som ar
partnerskap mellan sjukskoterska och barn/familj. Partnerskapet bidrar till att sjukskoterskan
delar sin professionella erfarenhet medan barn och familj kan dela kunskap om upplevelser av
sjukdomen och hur det fungerar i hemmet. Det sista steget dr dokumentation, sjukskoterskans
roll &r att utifran barnets och familjens berdttelser dokumentera en begriplig vrdplan med
mél, behandling och vérd (Ohlen & Friberg, 2019)

I det personcentrerade forhédllningsséttet ingér familjeperspektivet. Nar sjukdom drabbar en
familjemedlem, blir sjukskoterskans och familjens omvérdnadsrelation viktig, vilket bendmns
som familjefokuserad omvardnad (Benzein et al., 2019). Utgangspunkten for
familjefokuserad omvardnad ér att familjemedlemmarna har betydelse for patientens
vilbefinnande och hilsa. Familjefokuserad omvérdnad delas in i1 familjecentrerad och
familjerelaterad omvardnad. I den familjecentrerad omvérdnad ses familjen som ett system
med delar som tillsammans utgor en enhet. Medan 1 familjerelaterad omvardnad ses patienten
1 kontext till sin familj, bdde familjecentrerad och familjerelaterad omvardnad kompletterar
varandra och mojliggor att familjen thop med barnet fir vara delaktiga. Utifran detta
perspektiv, blir familjen en vardresurs for barnets bésta, i och med att familjen vet bist om
barnet samt dr kunniga i sina upplevelser av hur diabetessjukdomen péaverkar familjens vardag
(Benzein et al., 2017).



2.6 Egenvard

Egenvard spelar en central roll vid behandling av DMT1 (Hornsten, 2020). Egenvard innebér
att patienten antingen sjilv eller tillsammans med familjen far utfora sjukvérdsrelaterade
atgarder. Patienten och familjen fir stérre mojligheter att fortsitta leva ett dagligt liv utan
standig kontakt med sjukvarden (Socialstyrelsen, 2021). Diabetespatienter behdver ta ett stort
ansvarstagande dér grunden ir att méta blodsocker, vérdera resultat och dven tillimpa ritt
atgirder. Vidare ar det viktigt att diabetespatienter har goda kunskaper om hur blodsockret
paverkas av kost och fysisk aktivitet (Diabetesforbundet, 2016).

Barnets och familjens roll vid egenvard ar komplex och foréndras i takt med barnets
utveckling och alder. Barn i den tidiga barndomen (0 - 5 &r) saknar den kognitiva och fysiska
formagan att hantera sjukdom och fordldrarna behover ddrmed ta ansvaret for diabetesvarden.
Den tidiga barndomen kdnnetecknas av att barnet har 6kat matbehov samt en oférutsigbar
fysisk aktivitet som kan det leda till utmaningar kring diabetesvérd. Foréldrar bor ta full
kontroll men samtidigt ge utrymme for barnet att fa vara delaktig vid intresse, barnet kan tex.
kolla blodsocker och ge sig sjdlv injektioner. Med enkla uppgifter kan fordldrarna forbereda
barnet att bli mer sjilvstindig och dven kunna identifiera samt behandla komplikationer
sasom hypoglykemi (Markowitz et al., 2015).

Vid lag och mellanstadiet aldern (6 - 12) blir barnet mer sjilvstandigt och det resulterar 1 att
barnet spenderar mindre tid med forédldrarna samt visar vilja att ta hand om sin egen
diabetesvard. Den ideala familjesituationen vid skoldldern &r att barnet far goda kunskaper
kring egenvard samt visar kompetens vid kolhydratriakning och behandling av hypoglykemi.
Barnets behov av sjélvstindighet ska respekteras genom att diabetesbehandlingen blir mer
flexibel och anpassad efter barnets dagliga liv. Samtidigt som barnets autonomi respekteras ér
det lika viktigt att fordldrarna &r delaktiga och en god balans skapar goda forutséttningar for
familjen samt stérker livskvaliteten (Markowitz et al., 2015).

Vid tonéren (13 - 18) blir egenvard ofta ungdomens ansvar men detta tillsammans med de
psykologiska fordndringar som hor till tondrsperioden, kan leda till stora brister i barnets
diabetesvard/skotsel. Eftersom insulinkédnsligheten minskar vid puberteten samt att ungdomen
blir mer distraherad och upptagen med andra aktiviteter, kan det bland annat medfora
forsamringar i glykemisk kontroll. I hemmet behover fordldrarna ldmna ifran sig ansvaret och
stodja ungdomen sa att hen far mojligheten att utveckla en sjalvformaga for att hantera sin
egenvard (Markowitz et al., 2015).

2.7 Sjukskoterskans roll vid diabetes

Svensk forening for sjukskoterskor 1 diabetesvard (2013) presenterar kompetensomrade for
sjukskdterskor som arbetar inom diabetesvéard. Dessa kompetensomréden inkluderar
vardvetenskap, medicinsk vetenskap, pedagogik, ledarskap och sist forskning och utveckling.
Sammanfattningsvis handlar kompetensomrddena om hur sjukskdterskans arbete baseras pa
vetenskap och beprévad erfarenhet. Som sjukskdterska inom diabetes ska man uppvisa god
kunskap om sjukdomen samt f6lja utvecklingen inom diabetesomradet.

Sjukskoterskan moter barnet och familjen, vid métet dr sjukskdterskans roll att identifiera
DMTI1 genom att utfora olika tester och prover. Efter diabetesdiagnosen vérdas barnet i en
pediatrisk avdelning, dir sjukskoterskan har till uppgift att stabilisera blodsockret samt tillfora
vitska hos barn med ketoacidos. Vidare har sjukskoterskan rollen att utbilda barnet och



fordldrarna inom egenvérd, insulinbehandling och kolhydratrdkning samt utbildning om hur
familjen kan bibehalla en god livskvalité. Sjukskoterskan behdver dven tillgodose hela
familjens behov av socialt och psykologiskt stod. Stodet kan dessutom kompletteras med
utbildning om olika supportsystem som finns (Dai et al., 2022).

2.8 Problemformulering

Ett barn behover stod, tillsyn och omsorg och barnets behov 6kar &nnu mer nar barnet drabbas
av diabetes som kréver daglig tillforsel av insulin samt en stor omvéaxling av matintag for att
overleva. DMTT1 ér en kronisk sjukdom som blir allt vanligare bland barn; sjukdomen medfor
fordndringar 1 familjedynamiken som innebdr att familjen behdver anpassa hela deras vardag
efter diabetessjukdomen. Fordldrarnas roll handlar om att stédja barnet och skota
insulinbehandling, kost och fysisk aktivitet samt halla kontinuerlig kontakt med halso-och
sjukvérd. Detta kan bli véldigt nytt for hela familjen och for manga fordldrar blir det svart att
hantera. Sjukskdterskan som har till uppgift att ge stdd, utbildning och information méter
familjen som gr igenom en svér period efter diagnosbeskedet och som d@ven har méngder
med tankar och kénslor infor framtiden. For att mojliggéra god omvardnad som stirker
familjens livskvalité dr det betydelsefullt for sjukskoterskan att ha mer kunskap och forstaelse
om foréldrarnas upplevelser av att leva med ett barn med DMT]1.

3. Syfte

Syftet med denna litteraturstudie &r att belysa fordldrars upplevelser av att ha ett barn som
drabbas av Diabetes Mellitus typ 1.

4.Metod
4.1 Design

Studien dr en litteraturéversikt dér befintlig forskning gors till en 6versikt som svarar pa
studiens syfte att beskriva fordldrars upplevelse av att ha ett barn som drabbats av DMT1. En
litteraturoversikt kdnnetecknas av att skapa en kunskapsbas som mojliggor 6kad forstaelse
inom ett avgransat omrade (Friberg, 2017a).

4.2 Datainsamling

For att soka artiklar som var relevanta till syftet anvédndes databaserna CINAHL och
PubMed. Dessa databaser valdes eftersom de innehéller artiklar inom omvérdnad (Ostlundh,
2017). For att borja soka i databaserna identifierades nyckelord fran syftet, bland annat
DMT]1, fordldrar och upplevelse. Dessa nyckelord soktes 1 MeSH for att {4 korrekt engelsk
oversiéttning och 1 syfte att enklare hitta sokord som har anvénts for att beskriva ett
problemomréde i den specifika databasen identifierades &mnesorden i respektive system.
Systemet for &mnesordlistan i CINAHL kallas for CINAHL Headings medans den i PubMed
benimns MESH (Ostlundh, 2017). I varje system identifierades syftets nyckelord till
”Diabetes Mellitus Type 17, ”Parents” och “Experience”.

Sokningsorden soktes i respektive databas och for att para ihop flera s6kord anvidndes boolesk
sokteknik. Inom boolesk sokteknik finns olika operatorer, i studien anvédndes framst operatorn
AND som kopplar ihop olika termer samt OR som anvéndes fOr att fa antingen ena eller bade
soktermerna i artiklarna (Ostlundh, 2017). I databasen CINAHL genomf&rdes tex en sdkning



med bade operatorerna: “diabetes type 1 AND parents And feelings or perceptions or
experiences”. Trunkering dr en annan sokteknik som mojliggor att ordets olika
bojningsformer kommer med i artikeln (Ostlundh, 2017). Denna sokteknik anvindes i
CINAHL (”Diabetes mellitus type 1 AND parent®* And experience”) och dven i PubMed
(’Diabetes mellitus, type 1 AND Parents And Experience*”).

4.3 Urval

Inklusionskriterier och exklusionskriterier mojliggor att relevanta artiklar till syftet
identifieras (Friberg, 2017a). Inklusionskriterierna i denna studie var artiklar baserade pa
kvalitativa unders6kningar om en fordlders eller badde fordldrarnas upplevelser av att ha ett
barn under 18 ar med DMT 1. Originalartiklar pa engelska inkluderades och for att stirka
studiens kvalitet valdes enbart artiklar som var peer reviewed (Henricsson, 2017). I syfte att
identifiera senaste forskning som inkluderar anvindning av tekniska diabeteshjdlpmedel
valdes ddrmed artiklar publicerade mellan &r 2012 — 2022.

Exklusionskriterier var artiklar med kvantitativ ansats som anvénder sig av mdtningar och
jamforelser for att svara pa syftet (Segesten, 2017). Barn med diabetes typ 2 samt artiklar dar
barnets eller skolskdterskans upplevelser var 1 centrum exkluderades.

4.4 Kvalitetsgranskning

Artiklarnas kvalitet granskades utefter Fribergs (2017b) granskningsfragor for kvalitativa
studier. Granskningsmallen innehdll 14 fragor som kunde bedoma artiklarnas kvalitet som
lag, medel eller hog. En artikels kvalitet bedomdes som 14g om 1 - 5 av granskningsfragorna
kunde besvaras och for medel behovdes 6 - 9 av granskningsfragorna. Slutligen krdvdes 10 -
14 av granskningsfragorna for att fd& beddmningen hog kvalité.

4.5 Analys

Analysen genomfordes utefter Fribergs (2017c¢) analyssteg for en litteraturoversikt. For att fa
okad forstaelse for artiklarnas innehall 14stes artiklarna igenom flera gdnger. Efter en
noggrann genomldsning skrevs en kort ssmmanfattning av varje artikels resultat. Detta gav en
tydlig bild som dven gjorde det enklare att identifiera likheter och skillnader mellan artiklarna.
Nyckelmeningar i artiklarna fargmarkerades och sedan fordes in i ett dokument som
resulterade 1 att overgripande kategorier skapades. Kategorierna redigerades och vid likheter
sammanstilldes de for att skapa subkategorier istillet. Slutligen dokumenterades varje artikels
olika omraden i en tabellmatris (Bilaga 2).

4.6 Etik

Det som krédvs av en studie for att det ska anses etisk korrekt dr: 1. forskningsfragan bor
handla om nagot viktigt, 2.visa god vetenskaplig kvalité och 3. genomfors utifran
etiskforhéllningssétt (Kjellstrom, 2017).

Den forsta aspekten beaktades genom att studiens syfte ar betydelsefullt for sjukskoterskans
profession, men dven for fordldrarna som genom studiens kunskap kan bemétas béttre och fa
sina upplevelser bekriftade. Detta kan 1 sin tur resultera 1 att barnet far béttre diabetesvard



med mindre komplikationer. Den andra aspekten kring kvalitet har uppfyllts genom att urvalet
ar relevant till syftet samt att analysen genomfordes utifrdn rimliga grunder. Den sista
aspekten har genomforts genom att artiklarna som inkluderades i studien har fatt etisk
godkédnnande frén etisk kommitté.

5. Resultat

Denna litteraturoversikt genomfordes pa 14 vetenskapliga studier, samtliga med kvalitativ
metod. Efter analysen kunde tre huvudkategorier identifieras: 1. Fordndringar och
anpassning till det nya familjelivet, 2. Strdva efter bdttre vard och 3. Diabetessjukdomens
inverkan pa fordldrarna.

Figur 1. Sammanstdillning av resultatets tre huvudkategorier och sju underkategorier
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9.1 Forandringar och anpassning till det nya familjelivet

Nir ett barn fick diagnosen DMT1 fordndrades ofta familjens sétt att leva och fordldrar
upplevde emotionella och psykologiska reaktioner. Diagnosen blev enligt férdldrarna nagot
som delar deras liv fore och efter diagnos. Fordldrarna behdvde efter diagnosen anpassa sig
till ”’det nya normala” som inkluderade DMT1 (Rankin et al., 2014; Khandan et al., 2018b;
Jonsson et al., 2012; Khandan et al., 2018a; Rankin et al., 2016 & da Silva Pimentel et al.,
2017).



5.1.1 Efter diagnosbeskedet

For méinga fordldrar var tiden efter diagnosbeskedet den vérsta krisen de hade gatt igenom;
fordldrarna upplevde méngder med kénslomissiga reaktioner som de inte hade kontroll 6ver.
De vanligaste reaktionerna som foréldrarna upplevde var bland annat chock, stress, forvirring
och sorg. Et vanligt forekommande bekymmer bland fordldrarna var barnets framtid och hur
barnet kommer leva med en kronisk sjukdom (Khandan et al., 2018b; Rankin et al., 2016;
Jonsson et al., 2012; Khandan et al., 2018a & Rankin et al., 2014). Fordldrar till barn som
blev inlagda for ketoacidos eller som inte hade négra tidigare erfarenheter av DMT1 var
emotionellt oforberedda (Rankin et al., 2014) och manga angav att de behovde hélla ett
“brave face” infor sitt barn och grit endast utan barnets nédrvaro (Jonsson et al., 2012).

Flera forskare har visat att fordldrar upplevde skuld vid diabetesdiagnosen, att fordldrarna
skuldbelade sig for att de inte hade forstatt barnets symtom tidigare samt tinkte mycket pa
vad de kunde ha gjort annorlunda for att undvika diabetesdiagnosen (Rankin et al., 2014;
Jonsson et al., 2012; Khandan et al., 2018a; da Silva Pimentel et al., 2017; Jonsson et al.,
2012 & Rankin et al., 2014). En del modrar i tva studier beskrev dven hur de skuldbelade sig
for att inte har gett hdlsosam kost och ddrmed ansag att barnet fick diabetesdiagnosen pa
grund av deras forsummelse (Khandan et al., 2018a & Khandan et al., 2018b).

5.1.2 Det nya normala

Att leva med ett barn med DMT1 innebar att fordldrar tog 6ver olika roller och funktioner
som forutom forildrarollen inkluderade vardarrollen. Detta krdvde ett stort engagemang och
medverkan frin fordldrarna. Sjukdomsforloppet och barnets utveckling kunde medfora att
rollerna krockade med varandra och skapade svarigheter som fordldrarna behdvde anpassa sig
efter (Haegele et al., 2022 & Nordfeldt et al.,2013). De dagliga rutinerna blev alldeles for
komplicerade med diabetessjukdomen och fordldrarna behdvde dirmed anpassa sig genom att
genomfora fordndringar i rutinerna som involverade hela familjen. Det nya normala innebar
insulinbehandlingar, diabeteskonsultationer och nya kostvanor som foridldrarna upplevde
svérigheter med. Svarigheter sdsom att forsoka fa barnet att forsta vikten av att folja de nya
rutinerna, speciellt vikten av en god diabeteskost (da Silva Pimentel et al., 2017 & Symons et
al., 2015). Fordldrarna upplevde dessutom svarigheter med att uppfostra barnet eftersom det
var svért att skilja mellan reaktioner relaterade till diabetes eller till barnets utveckling. Det
var darmed betydelsefullt for fordldrarna att halla varandra vilinformerade om barnets
diabeteshilsa samt finna en balans mellan dessa tva roller, dvs., fordldrar- eller vardarroll
(Symons et al.,2015).

Familjen hade svarigheter att navigera i olika sociala interaktioner och sammanhang. De nya
rutinerna hade effekter som innebar att familjens sociala situation fordandrades, inget kunde
ske spontant ldngre eftersom allt behdvdes planeras i forvdg och nagot sa enkelt som
fodelsedagar blev komplicerad (Jonsson et al., 2012; da Silva Pimentel et al., 2017 & Symons
et al.,2015).

Vissa fordldrar beskrev hur de upplevde ett diabetesrelaterat stigma, bland annat forklarade
fordldrar hur andra ménniskor hade asikter om eller forsokte begrénsa barnets kost vid olika
sociala sammanhang (Haegele et al.,2022). Fordldrarna upplevde dessutom svarigheter med
att hitta nagon som kunde ta hand om barnet vid behov eftersom andra upplevde
diabetesvarden som ett svart uppdrag pa grund av den intensiva insulinbehandlingen (Symons



et al.,2015). Men édven vid sadana tillfallen dar andra kunde ta hand om barnet, sdsom sociala
aktiviteter eller 6vernattningar hos kompisar, var fordldrarna vildigt osékra och hade lite
fortroende for att delegera barnets diabetesvard till andra (Haegele et al.,2022; Marks et al.,
2015 & Symons et al.,2015).

5.2 Strava efter battre vard

For att undvika ldngsiktiga komplikationer dr det viktigt med god diabetesvérd som involverar
en komplex interaktion mellan kost, fysisk aktivitet och insulinbehandling (Rifshana et
al.,2017 & Khandan et al., 2018b). For béttre diabetesvard behdvde fordldrarna dven god
utbildning och information som skapade mekanismer for hela familjen att hantera samt
acceptera sjukdomen (da Silva Pimentel et al.,2017).

5.2.1 Insulininjektion eller insulinpump?

Insulinbehandling med injektioner dr en stindig och smértsam procedur som medfor
svarigheter for bade barn och fordldrar. For att diabetesvarden skulle fungera behdvdes ett
samarbete med barnet som ofta protesterade. Manga fordldrar forklarade att genomforandet av
injektioner var en traumatisk erfarenhet for hela familjen eftersom barnet behovdes jagas efter
och fysiskt hallas fast ( Rankin et al.,2016; Rankin et al.,2015 & Khandan et al., 2018b). For
att minimera barnets rddsla och smaérta gav forédldrar sig sjdlva injektioner, men vissa foréldrar
beskrev hur de hade svért att genomfora injektioner pa sig sjdlva eller barnet pa grund av
nalfobi eller oro for att gora illa barnet (da Silva Pimentel et al., 2017 & Rankin et al., 2016).

Négra fordldrar beskrev hur en livsldng behandling med injektioner inte var hallbart och
ddarmed var det viktigt att ta vara pa andra behandlingsalternativ som minskar barnets obehag
och lidande (Khandan et al., 2018b; da Silva Pimentel et al., 2017 & Rankin et al., 2015). Ett
sadant behandlingsalternativ som fordldrar, barn och skolpersonal hade goda upplevelser av
var insulinpump. Att inte langre behdva administrera smartsamma injektioner resulterade i att
fordldrarna upplevde ett bittre familjeliv med flexibla maltider och aktiviteter. Med
insulinpump behdvdes inte ldngre kolhydratridkning, restriktioner kring barnets fika eller
larmsignaler som forsimrade somnkvaliteten. Andra fordelar med insulinpump var att
fordldrarna visade mer tillit till skolpersonalen, men dven att barnets diabetesvard kunde
bittre hanteras vid sjukdom nér barnets blodsocker varierade. Insulinpump var dessutom
mindre stigmatiserande, vilket resulterade i béttre socialt liv for hela familjen (Marks et al.,
2021; Rankin et al., 2015; da Silva Pimentel et al., 2017 & Rankin et al., 2016).

5.2.2 Information och utbildning

Information och utbildning var viktigt for bade barn och fordldrar, men gemensamt for flera
studier var att fordldrar upplevde frustration 6ver begransad utbildning och information fran
hilso-och sjukvérdspersonalen (Haegele et al., 2022; Lawton et al., 2015; Khandan et al.,
2018b & Rankin et al.,2016). Forédldrar hade 6nskat mer information om kost samt tillgéng till
olika recept fran personal. Fordldrar uttryckte d&ven behov av praktisk utbildning och stod
kring diabetesvard och behandling samt mer kunskap om hur kommunikation med barnet
kunde forbéttras tex. vid genomforandet av insulininjektioner (Tong et al., 2021 & Rankin et
al., 2016).

Foraldrar angav att hilso- och sjukvérdspersonalen anvénde sig av ett ineffektivt
kommunikationssitt vid information och utbildning, bland annat anvénde hilso-och
sjukvérdspersonal avancerad och medicinsk terminologi som fordldrarna inte forstod och som



foljd upplevde de informationen som fraimmande och forvirrande (Lawton et al., 2015 &
Rankin et al., 2016). Ett annat hinder f6r en god kommunikation mellan fordldrar och hélso-
och sjukvérdspersonal var yngre barns nirvaro som forildrarna upplevde distraherande. Aldre
barns deltagande var dven ett hinder som inte gav mgjlighet till fordldrarna att vara
transparenta i och med att barnet nu forstddd innehallet i konversationen. For att mojliggora
en miljo dir fordldrarna kunde vara sarbara var det ddrmed gynnsamt med fler
diabeteskonsultationer utan barnets narvaro samt kontinuerlig kontakt med en och samma
hilso-och sjukvardspersonal (Lawton et al., 2015). Forédldrar beskrev dven att de hade behovt
skriftlig information efter diabeteskonsultationer for att béttre absorbera all information samt
for att dela det med andra familjemedlemmar (Lawton et al., 2015).

Av alla informationskéllor var hélso- och sjukvardspersonal, fordldrarnas priméira och
fortroendefulla kélla. Dock ansdg foréldrar att information fran internetet funkade som
komplettering dir fordldrarna kunde fa lattillginglig information samt tillgéng till andras
perspektiv (Tong et al., 2021 & Nordfeldt et al., 2013). For att minimera oro och forvirring
var det viktigt for fordldrarna att hilso-och sjukvardspersonal gav rdd om olika plattformar
som innehaller korrekt information (Tong et al.,2021 & Nordfeldt et al., 2013).

5.3 Diabetessjukdomens inverkan pa foraldrarna

Flera studier redovisar hur DMT]1 hade stor inverkan pa fordldrarna; barnets sjukdom
paverkade fordldrarna emotionellt, psykologiskt och dven ekonomiskt. Detta ledde till att
fordldrar hade stort behov av stdd framst fran hilso-och sjukvérdspersonal ( Haegele et al.,
2022; Rankin et al., 2016; Lawton et al., 2015; Nordfeldt et al., 2013; Marks et al., 2021;
Symons et al.,2015; Rifshana et al., 2017 & Khandan et al., 2018a).

5.3.1 Emotionell och psykologisk inverkan

Emotionella svarigheter uppkom ofta i samband med att vdrda ett barn med DMT1 (Nordfeldt
et al.,2015). Att hela tiden vara uppmérksam pa barnets behov ledde till att fordldrarna inte
kunde ta ledigt frdn sjukdomen, inte ens under natten (Rifshana et al., 2017; Rankin et al.,
2016; Symons et al.,2015). Den fysiska involveringen 1 barnets diabetessjukdom gav inget
utrymme for egen tid och hade ddrmed konsekvenser for fordldrarnas psykologiska och
emotionella hilsa (Rifshana et al., 2017). I en studie beskrevs hur vissa mddrars mentala hélsa
paverkades av att modrarna forutom att ge stod och utbildning till skolpersonal tills de kunde
ta over barnets insulinbehandling 1 skolan dven hade mycket annat som pagick ‘behind the
scenes’. Dessa kinslor av stress undanholl mddrarna frin sitt barn sa att barnet inte behdvde
se modern upprord (Marks et al.,2021). Modrar forklarade dven hur svart det var att hantera
bide sina dagliga rutiner och barnets diabetesvérd. Foljden blev att fordldrarna upplevde
diabetesvarden som en trottsam process, vilket i sin tur resulterade i kinslor av skuld och
angest (Khandan et al.,2018a & Rifshana et al., 2017). Kénslan av att bli kritiserad eller domd
av hélso-och sjukvardspersonal manifesterades som skuld av att inte uppfylla kriterierna for
barnets diabeteshilsa (Symons et al., 2015).

5.3.2 Ekonomisk inverkan

Den livsldnga insulinbehandlingen for DMT1 kunde vara dyr, och utéver insulinbehandlingen
behovdes dessutom andra diabetesdtgiarder sasom diabeteskost finansieras. Det kunde bli en
tung finansiell borda speciellt for 1dginkomsttagare som behdvde minska pé andra
familjeutgifter (Khandan et al.,2018a). Den ekonomiska bordan berodde ibland pa att
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fordldrarna behovde byta sitt yrke (Tong et al.,2021) eller att fordldrarnas arbete paverkades
av att behova vara redo for nddsituationer 1 skolan (Marks et al., 2021). Ibland behdvde vissa
fordldrar helt ldmna sitt arbete for att ta hand om barnets behandling samt delta i flera moten
med hélso-och sjukvarden (da Silva Pimentel et al., 2017).

For att minska den ekonomiska stressen kopte fordldrar i vissa ldnder forsdkring (Tong et al.,
2021; Khandan et al., 2018a & Haegele et al., 2022), men forsékringen som koptes for att ha
rdd med nddvéndig diabetesutrustning var ofta dyr och kontakten med forsdkringsbolaget var
dessutom tidskrdavande. Fordldrar hade ofta diliga erfarenheter och ogillade ddrmed att ta
kontakt med dessa forsékringsbolag (Haegele et al., 2022). En studie visade att forsdkringen
ofta inte heller tickte hela barnets diabetesbehandling och behov sdsom testremsor och
insulinndlar (Khandan et al., 2018a).

5.3.3 Foraldrarnas behov av stod

En del foréldrar beskrev hur de var i behov av emotionellt stod frén hélso-och
sjukvérdspersonal. Stod och information fran sjukskdterskan var speciellt viktigt for hela
familjen vid borjan av diagnosen (Marks et al.,2021; da Silva Pimentel et al., 2017; Tong et
al., 2021 & Rankin et al., 2016). Det var dven viktigt for fordldrarna att sjukskoterskan stottar
familjen samt skapar en vardande miljo och relation som hjilper familjen att hantera svara
upplevelser av diabetessjukdomen (da Silva Pimentel et al., 2017). Manga forédldrar beskrev
hur de kunde ha nytta av att diabetesteamet initierade kontakt frimst 1 borjan. Detta for att
fordldrar upplevde att de fortfarande inte hade god kontakt med diabetesteamet och inte ville
framstd som en misslyckad fordlder. For att vara sédker pa om insulinbehandlingen och
diabeteskosten fungerade 1 hemmet foreslog vissa fordldrar att de dven kunde ha nytta av
hembesok fran hilso-och sjukvérdspersonal (Rankin et al.,2016). Forutom hembesdk 6nskade
en del fordldrar mer tillféllen att tala med en psykolog (Jonsson et al.,2012).

Ré&d fran hélso-och sjukvérdspersonal samt anhdriga kunde vara démande, fordldrar var
diarmed intresserade av stod och radgivning frdn andra fordldrar i samma sits (Tong et
al.,2021; Nordfeldt et al., 2013 & Rankin et al., 2016). Foradldrar saknade erfarenhet av att
varda ett barn med DMT1 och av den anledningen var stéd i form Peer support betydelsefullt
framst vid borjan av diabetesdiagnosen. Manga fordldrar forklarade hur det var vérdefullt och
larorikt att mota och kommunicera med andra foréldrar som vet hur diabetessjukdomen
fordndrar ens liv, att dven fa rdd och information om hur man skapar dagliga rutiner for
diabetesvard var av stor betydelse for fordldrarna ( Tong et al.,2021; Khandan et al., 2018a &
Rankin et al., 2016). Men vissa fordldrar hade inga behov av att fa stod via Peer support, en
del fordldrar forklarade att de ville fa mgjligheten att hantera sitt trauma och chock efter
diagnosbeskedet pd egen hand medan andra upplevde att vissa deltagare pa Peer support var
besatta eller gav rdd som krockade med hilso-och sjukvardspersonalens (Nordfeldt et al.,
2013 & Rankin et al., 2016).

6. Diskussion
6.1 Metoddiskussion

I den hér studien inkluderades enbart artiklar med kvalitativ metod eftersom metoden kan
beskriva fordldrarnas erfarenhet och upplevelser 1 form av textdata (Friberg, 2017). Dock
kunde dven en mixad metod som inkluderar kvantitativa och kvalitativa data vara anvandbart
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for studiens syfte. I en mixad metod kompletterar bade metoderna varandra vilket medfor fa
begriansningar samtidigt som varje metods styrkor fortfarande kvarstér (Borglin 2017). Trots
fordelarna med att inkludera bade kvantitativa och kvalitativa data s rekommenderar Rosen
(2017) att med hansyn till syftet enbart inkludera en av metoderna 1 ett examensarbete.
Borglin (2017) skriver dven att mixad metod ar ldmplig vid fyra forsknings situationer och
inga av dessa fyra situationer forekom under studiens géng. En forklaring till detta ar att
DMTT1 ér ett vl utforskad omrade dér det ej forekom nagot behov av att addera kvantitativa
data fOr att besvara forskningsproblemet. Med hinsyn till det Rosen och Borglin skriver ar det
en styrka att enbart kvalitativ metod inkluderades i studien.

I denna studie valdes databaserna CINAHL och PubMed for att hitta artiklar som svarade pa
studiens syfte. Bdde CINAHL och PubMed ansdgs vara mest lampliga i och med att dessa
databaser samlar artiklar inom omvérdnad. Flest antal artiklar hittades i PubMed men
artiklarna var dldre 1 PubMed 1 jamforelse med CINAHL. For att hitta nyare och relevantare
artiklar kunde det dirmed vara vardefullt att inkludera en till databas. Sokningarna i
databaserna paborjades med att identifiera nyckelord fran syftet och for att fa avancerade
sokningar till dessa sokord anvindes boolesk sokteknik och trunkering som gav lagom med
traffar. Sokningarna i respektive databas var néstan identiska och trots att samsokningssystem
sparar tid sd blir konsekvensen att sokningen inte blir specifik for just den databasen
(Karlsson 2017). Av den anledningen skulle det ha varit av vérde att ha lite mer variation vid
sokningarna i respektive databas.

Artiklarnas kvalitet granskades med en granskningsmall for kvalitativa studier. Alla artiklar
relevanta for syftet och som dven bedomdes ha medel respektive hog kvalitet inkluderades i
studien. Fribergs (2017) analyssteg anvédndes for att analysera artiklarna och under
analysprocessen léstes artiklarna igenom flera gdnger. En svaghet med kvalitetsgranskningen
och analysprocessen var att det var en ensam forfattare som utforde hela arbetet. Detta kan
sdnka reliabiliteten eftersom den enskilda forfattaren inte hade négon att granska och jamfora
granskningen med under arbetet. Men trots detta var anvdndningen av Fribergs analyssteg och
granskningsmall samt en genomténkt planering av arbetet en styrka.

De artiklar som valdes hade sitt ursprung i flera linder. Anvandningen av olika artiklar frén
olika delar i1 varlden kan ses som en styrka med studien eftersom fordldrarna i artiklarna hade
liknande upplevelser och dnskningar trots geografiska och kulturella skillnader. Att foréldrar
frdn Sverige hade liknande upplevelser som de fordldrar fran tex Australien och Brasilien
tyder pa att studiens resultat har giltighet i flera 1inder. Nagot som bade kan vara en styrka
och en svaghet 1 studien ar att forfattarna Rankin och Khandan forekommer i flera artiklar.
Det kan vara en styrka med tanke pé att forfattarna har specialiserad sig, men det kan dven
vara en svaghet som kan spegla forfattarnas smala perspektiv kring problemomradet.

Samtliga artiklar 1 studien har ett etiksgodkdnnande fran etisk kommitté, men i nagra artiklar
var forskningsetiken kort och otillrdckligt. Exempel pa detta dr en artikel som inte tog upp
forskningsetik i 16pande text utan de hade bifogat en ldnk om riktlinjer for etiskt dokument.
Artikeln uppfyllde inklusionskriterierna men just forskningsetik kunde vara av béttre kvalité.
En annan etisk aspekt &r att alla artiklar anvdnde sig av intervjuer dér kinsliga &mnen kunde
tas upp (Kjellstrom, 2017). Konsekvensen av sédana &mnen kan vara att forédldrarna reagerar
negativt eller med kénslomaéssig reaktion i och med att de talar om sitt barn och sina tidigare
svédra samt traumatiska upplevelser.
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6.2 Resultatdiskussion

Foréldrars upplevelse av att ha ett barn med DMT]1 kan indelas i tre kategorier; Fordndringar
och anpassning till det nya familjelivet, Stréva efter béttre vard och sist Diabetessjukdomens
inverkan pa fordldrarna. I resultatdiskussionen diskuteras fordldrarnas upplevda svarigheter av
diabetessjukdomen och dven fordldrarnas behov av stdd och utbildning samt information. Det
sistndimnda kommer tas upp i relation till personcentrerad vard med ett familjeperspektiv.

6.2.1 Foraldrarnas upplevda svarigheter

Samtliga studier i denna litteraturoversikt visar att fordldrar upplevde svarigheter med att ha
ett barn med DMT 1. Efter diabetesdiagnosen var fordldrarnas frimsta svarighet att hitta nya
rutiner som involverade hela familjen (Khandan et al.,2018a; Marks et al.,2021; Symons et
al., 2015; Rifshana et al., 2017; Tong et al.,2021; da Silva Pimentel et al., 2017; Haegele et
al., 2022; Nordfeldt et al.,2015; Rankin et al.,2016; Rankin et al.,2015; Khandan et al., 2018b;
Rankin et al., 2014; Jonsson et al., 2012 & Lawton et al., 2015). En studie som presenteras i
bakgrunden forklarar hur utvecklingen som sker i den tidiga barndomen, skolaldern och
tondren fordndrar fordldrarnas roll i diabetesvarden samt rutinerna i familjen (Markowitz et al.
2015). Fynden i1 denna litteraturdversikt stimmer med tidigare forskning av Iversen (2018)
som beskriver att fordldrarollen till ett barn med DMT1 blev svarare nér barnet tex. inte kunde
kommunicera och forstd vad som pagick 1 deras kropp. Ytterligare beskrivs i Iversens studie
hur familjen strivade efter att finna ett “normalt” familjeliv 1 sin nya “normala” vardag som
inkluderade diabetessjukdomen och dess konsekvenser (Iversen et al. 2018).

I den hér studien beskriver fordldrar svarigheter med sitt sociala liv efter diabetesdiagnosen.
Foréldrarna beskrev bland annat svrigheter med att navigera sociala interaktioner och att
behdva utsittas for stigma i dessa sammanhang (Jonsson et al., 2012; da Silva Pimentel et al.,
2017; Haegele et al.,2022; Marks et al., 2015 & Symons et al.,2015). Sha et al. (2021) anger
att foréldrar till ett barn med kronisk sjukdom upplevde stor paverka pé deras sociala och
dagliga aktiviteter; kvinnor rapporterade storre inverkan &n mén (Sha et al. 2021). Detta
resultat ligger 1 linje med tidigare forskning som anger att fordldrar till ett barn med DMT1
Onskade att fa social kontakt med andra, men det var inte enkelt 1 och med att fordldrarna
kdnde sig annorlunda (Iversen et al. 2018). Forédldrar upplevde att de behovde utbilda andra
minniskor i mdtet med barnet, tex. utbilda om diabetessjukdomen och olika
forsiktighetsatgérder som behdvdes vidta for barnets védlbefinnande (Iversen et al. 2018).

Likt denna studie redovisar tva andra studier hur skolpersonal inte visade kunskap om vad ett
barn med diabetes typl behdvde. Detta paverkade fordldrarnas sociala liv eftersom de
behovde 1dmna arbetet for att utbilda skolpersonal (Kime, 2014 & Boogerd et al. 2015).
Elever med diabetes har enligt diabetesforbundet (2021) rétt till stdd och hantering av
diabetessjukdomen. Skolan ansvarar for att se till att personal som Overtar tillsynsansvaret har
den kunskap och den kompetens som krévs for att ha sddana elever i sitt klassrum
(Diabetesforbundet, 2021). Detta stods av artikel 3 1 barnkonventionen (SFS 2018:1197) som
anger att barnets bista alltid ska beaktas. I barnkonventionen (SFS 2018:1197) artikel 24
anges dven hur barn ska ha tillgéng till hilso- och sjukvérd, men i de flesta artiklar upplevde
fordldrar att de inte hade rdd med barnets diabetesbehandling. Detta speglar verkligheten dar
barn i manga lander inte har gratis sjukvard och det blir dirmed en stressfaktor for fordldrar
som redan har manga bollar i luften. En mérkbar skillnad i de svenska artiklarna var att
fordldrarna inte upplevde ekonomiska svarigheter pa samma niva och detta har att géra med
att barn har tillgang till gratis hélso- och sjukvéard som erbjuder basta mojliga vérd.
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6.2.2 Foraldrarnas behov av stod och utbildning samt information

Miénga fordldrar i denna studie angav att de hade behov av mer information och utbildning
om diabetes och om diabetesvard. Fordldrarna angav dessutom behov av battre
kommunikation och mer kontinuerlig kontakt med samma hélso-och sjukvardspersonal
(Lawton et al., 2015; Khandan et al., 2018b; Rankin et al.,2016; Tong et al., 2021; Haegele et
al.,2022 & Nordfeldt et al., 2013). Detta 6verensstimmer med forskningen hos Iversen et al.
(2018), Kime (2014) och Boogerd et al. (2015). Det beskrivs hur fordldrar upplevde osékerhet
och angest kring dvergéng fran sjukhusvard till egenvard i hemmet (Boogerd et al., 2015).
Foréldrar beréttade att de hade lite information om vad som skulle hinda efter
diabetesdiagnosen bade pa lang och kort sikt (Kime, 2014). Vidare exemplifieras hur
otillrackligt med kunskap inte gav ndgon trygghet och forberedelse for forédldrarna infor
hantering av diabetes (Iversen et al. 2018).

Forutom information och utbildning beskrev fordldrar i ménga av artiklarna behov av stéd
frén héalso- och sjukvérdspersonal (Jonsson et al.,2012; Marks et al.,2021; da Silva Pimentel et
al., 2017; Tong et al., 2021; Nordfeldt et al., 2013; Khandan et al., 2018a & Rankin et al.,
2016). Det finns tydlig evidens som visar att familjer med unga patienter med DMT1
paverkas emotionellt och psykologiskt, men trots detta fir familjer inte tillrackligt med
uppmaérksamhet och stod. Detta dr allvarligt i och med att familjens forsdmrade livskvalitet
kan resultera 1 att hanteringen och vdrden av diabetessjukdomen blir ineffektiv (Zysberg &
Lang, 2015). Fordldrarnas dnskan om mer stod stimmer med Kimes (2014) studie som
beskriver hur bide barnet och fordldrarna upplevde brist pa psykologiskt stéd och hade
onskan att tala med en psykolog eller kurator.

Att fordldrars behov inte tillgodoses visar pa att fordldrar inte bemots pé ett sddant sétt de
hade onskat. Detta visar vikten av att arbeta personcentrerat med ett familjeperspektiv. Som
tidigare angetts innehdller personcentrerad vérd tre rutiner som inkluderar patientberéttelser,
partnerskap och dokumentation (Ekman et al. 2011). En forutsittning for personcentrerad
vard ar god kommunikation dér sjukskoterskan lyssnar pa bade barnets och fordldrarnas
berittelser (Ohlen & Friberg, 2019). I samtalet ir det viktigt att familjen bemdts pa ett Sppet
och icke-domande sétt och dessutom ska samtalsmiljon stirka familjeperspektivet.
Samtalsmiljon ska uppfylla familjens sociala, emotionella och psykologiska behov; till
exempel kan ett enskilt samtalsrum for fordldrarna och ett lekrum for barnet och dess syskon
erbjudas (Coyne et al. 2011). Férutom god kommunikation &r det viktigt med samarbete.
Enligt patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap 1§ och 2§ ska béade patienten och dess nérstdende
vara delaktiga i vrdprocessen. Pa s sitt kan sjukskdterskan, barnet och familjen skapa ett
partnerskap som ocks3 sikerstills med dokumentation (Ohlen & Friberg, 2019).

6.2.3 Kliniska implikationer

DMT1 ér en vanlig kronisk sjukdom bland barn och i dagens hélso- och sjukvérd kan
sjukskdterskor utan vidare utbildning inom diabetes mota barnet och familjen. Detta stéller
storre krav pa den grundutbildade sjukskoterskan att visa kompetens om hur barnet men dven
ocksa forédldrarna paverkas av diabetessjukdomen. Med hjélp av denna litteraturversikt kan
sjukskoterskan ha béttre forstaelse for fordldrarnas upplevelser av att ha ett barn med DMT].
Genom att ha 6kad kunskap om fordldrarnas vardag och deras motgangar och framgéngar i
barnets diabetessjukdom, kan sjukskdterskan bittre beméta och ge stdd och verktyg till
fordldrarna for att behandla sjukdomen samt undvika komplikationer. Om kunskap frén denna
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litteraturdversikt tillimpas kan det leda till att fordldrar upplever barnets diabetesvard som
hanterbart och dirmed uppnar ett vilbefinnande.

6.2.4 Slutsats

Studien visar att det &r en svar och utmanade roll att vara fordldrar till ett barn med DMT].
Redan vid diagnosbeskedet forekommer emotionella och psykologiska reaktioner for bade
barn och fordldrar sasom chock, skuld och ridsla. Tiden efter diagnosbeskedet ér inte heller
enkelt i och med att det krdvs fordndringar i bdde barnets och fordldrarnas vardag for att
genomfora god egenvard. Familjens fordndrade livssituation kraver att fordldrarna anpassar
sig till sitt ” nya normala” samt finner 16sningar f6r de svarigheter som kan forekomma vid
diabetessjukdomen. Men det tar tid och det behovs kunskap och stéttning for att fordldrar till
barn med DMT1 ska klara av de ménga svérigheter och utmaningar de stélls infor. Studiens
resultat visar vikten av att arbeta personcentrerat med ett familjeperspektiv for att mojliggora
att fordldrar bemdts och stdds pé bista mojliga sitt. P4 s sétt kan fordldrarna anpassa sig till
det "nya normala” samt finna balans mellan att vara fordldrar och att agera i rollen som
vardgivare.

6.2.5 Fortsatt forskning

En observation under studiens ging har varit att en majoritet av artiklarnas val av
intervjupersoner dr modrar. Detta tyder pa att det finns mycket forskning om modrars
upplevelser av att ha ett barn med DMT 1. Trots att det dr viktigt att det finns mycket
forskning om mddrars upplevelser i och med att de ofta tar vardarrollen dr det samtidigt lika
viktigt att det finns forskning om féders upplevelser. Detta eftersom mindre kunskap och
forstaelse om faders upplevelser kan resultera i att de utsitts for utanforskap och féar inte vara
lika delaktiga 1 sitt barns diabetesvard. Som f6ljd riskerar modrar att ta ett storre
vardnadsansvar dir risken dr att de upplever en sdmre livskvalitet, konsekvensen blir att
barnet far sdmre vard och riskerar att fa allvarliga diabeteskomplikationer. For att hilso- och
sjukvarden ska kunna erbjuda god vard som mojliggor att fordldrarna kan ta hand om sitt barn
pa basta mojliga sitt behovs lika mycket fortsatt forskning om bada fordldrarnas upplevelser.
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