
SAHLGRENSKA AKADEMIN
INSTITUTIONEN FÖR VÅRDVETENSKAP OCH HÄLSA

NÄR ORON ALDRIG UPPHÖR
Upplevelsen av att vara förälder till barn med typ 1 
diabetes 

Ulrika Andersson, Agnes Lann & Evelina Wedberg

Uppsats/Examensarbete: 15 hp
Program och/eller kurs: Sjuksköterskeprogrammet OM5250 
Nivå: Grundnivå
Termin/år: VT 26
Handledare: Monica Pettersson 
Examinator: Petra Brembeck

    Institutionen för Vårdvetenskap och hälsa



Förord
Vi vill tacka vår handledare Monica Pettersson för vägledning och stöttning under arbetes 
gång. Vi vill även tacka våra medstudenter och övriga handledare för reflektioner under 
grupphandledningstillfällen. Till sist vill vi tacka varandra för ett gott samarbete och 
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Sammanfattning
Bakgrund: Diabetes mellitus typ 1 är en kronisk autoimmun sjukdom där kroppens egen 
insulinproduktion upphör, vilket kräver livslång behandling med insulin och kontinuerlig 
glukosmonitorering. God glykemisk kontroll är avgörande för att undvika komplikationer. 
När ett barn insjuknar påverkas hela familjen och föräldrar får ett stort ansvar för barnets 
omvårdnad. Detta ställer krav på kunskap, anpassning och ett bra samarbete med vården. 
Tidigare forskning visar att sjukdomen påverkar föräldrars vardag och välbefinnande vilket 
understryker vikten av familjecentrerad omvårdnad. Syftet med denna litteraturstudie var att 
belysa upplevelsen av att vara förälder till barn med typ 1 diabetes. Metoden som användes 
var en allmän litteraturöversikt som bestod av 11 vetenskapliga artiklar med kvalitativ och 
kvantitativ ansats. Artiklarna lästes av författarna och dess innehåll sammanfattades och 
bearbetades till teman och subteman. Resultatet från dataanalysen av artiklarna 
presenterades i 4 huvudteman; Emotionell belastning i föräldraskapet, Påverkan på 
vardagslivet, Relationer och familjeroller samt Upplevelsen av medicinteknik. Dessa 
huvudteman delades vidare upp i totalt 8 subteman. Slutsatsen pekar på att föräldrar 
upplevde en stor oro när deras barn drabbats av typ 1 diabetes vilket leder till känslor av 
ständigt ansvar och vaksamhet. Föräldrarna lever i ovisshet och är därför i behov av så väl 
praktiskt som emotionellt stöd när de ska agera ansvariga vårdgivare. Studien visar att 
sjuksköterskor har en viktig roll i att arbeta familjecentrerat när både barn och föräldrar 
drabbas för att stödja föräldrarna i att ge sina barn en god omvårdnad. 

Nyckelord: Barn, diabetes mellitus typ 1, familjecentrerad omvårdnad, föräldrar, oro, 
upplevelser. 
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Introduktion 
Typ 1 diabetes mellitus (T1DM) är en växande sjukdom hos barn som inte går att förebygga. 
Orsaken till att man drabbas är fortfarande inte fastställt men man vet att det är en 
kombination av arv och miljö. När ett barn drabbas av T1DM hamnar föräldrar och familjen i 
kris och hela livet förändras eftersom diagnosen innebär ett livslångt ansvar utan uppehåll. Då 
sjukdomen ofta debuterar i tidig ålder har barnen begränsade möjligheter att hantera den 
komplexa vård som krävs. Detta medför att ansvaret i stor utsträckning övergår till 
föräldrarna. 

Sjuksköterskan har en central och viktig roll i mötet med föräldrar till barn med T1DM, men 
det finns en risk att fokus i vården riktas mot de medicinska aspekterna. En bristande 
förståelse för föräldrarnas erfarenheter kan leda till ett försämrat samarbete mellan familj och 
vårdpersonal, vilket i längden kan påverka vårdkvaliteten. Det medicinska fokuset på barnets 
sjukdom kan leda till att föräldrarnas upplevelser faller i skym undan. I detta fann författarna 
ett intresse av att få en bredare bild av vad föräldrar faktiskt upplever när deras barn drabbas 
av en kronisk sjukdom som T1DM. Eftersom barnen i stor utsträckning är beroende av sina 
föräldrar för att hantera sjukdomen är föräldrarnas upplevelse av stor betydelse. Syftet med 
denna allmänna litteraturöversikt är därför att belysa upplevelsen av att vara förälder till barn 
med diagnosen typ 1 diabetes.
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Bakgrund 

Prevalens och incidens
Globalt sett lever omkring 9.2 miljoner människor med T1DM varav cirka 1.8 miljoner är 
under 18 år. I Sverige lever ungefär 8000 barn och ungdomar med sjukdomen. Totalt 
uppskattas 72.000 personer i Sverige ha T1DM och förekomsten har ökat successivt i 
samtliga åldersgrupper under de senaste decennierna. Särskilt anmärkningsvärt är den ökade 
andelen barn som insjuknar före fem års ålder, vars bakomliggande orsaker ännu inte är fullt 
klarlagda (Brink et al., 2025). 

Patofysiologi
Diabetes Mellitus är en kronisk sjukdom som förekommer i två huvudformer, typ 1 och typ 2. 
I bukspottskörteln finns de Langerhanska öarna. De består av endokrin vävnad, som bland 
annat innehåller betaceller vilka producerar insulin, som är ett livsviktigt hormon. Insulin 
frisätts som svar på förhöjda glukosnivåer i blodet. Frisättningen av insulin stimulerar 
glukostransport in i cellerna och ämnesomsättningen regleras. Vid T1DM angriper kroppens 
immunförsvar de insulinproducerande betacellerna. Den exakta utlösande orsaken är 
fortfarande oklar, men sjukdomen anses uppkomma genom ett samspel mellan ärftlig 
sårbarhet och miljöfaktorer (Aldskogius & Rydqvist, 2022). Enligt Landin-Olsson (2020) 
finns flera etiologiska hypoteser för att förklara vad som kan initiera den autoimmuna 
processen. Något triggar immunförsvaret, till exempel en virusinfektion, som felaktigt 
angriper och förstör kroppens egna betaceller. Detta leder till gradvis insulinbrist och till slut 
ett livslångt behov av tillförande av insulin. Utan insulin tolkar kroppen det som att den är i 
svälttillstånd. Personer med T1DM saknar förmågan att producera insulin och går ned i vikt 
trots god tillgång till mat och näring. Utan insulin kan inte glukos användas som energi, 
vilket snabbt kan leda till livshotande tillstånd - utan behandling överlever man inte (Krook, 
2020). De första typiska symtomen vid insjuknande är törst, stora urinmängder, viktnedgång 
och trötthet (Östenson, 2020). 

Behandling 
Behandling vid T1DM innebär ersättande av insulin som kroppen inte kan producera själv. 
För att täcka kroppens insulinbehov används insulinanaloger, både snabbverkande och 
långverkande. Insulin injiceras i subkutan fettvävnad, vanligtvis ges två doser med basinsulin 
under dygnet samt snabbverkande insulin inför måltider (Jendle, 2020). Hur mycket insulin 
som behövs är högst individuellt. Inför en måltid beror det både på den enskilda personens 
insulinbehov samt kolhydratsinnehållet i maten, eftersom kolhydrater är det som främst höjer 
blodsockret (Sturestig, u.å.-b). Ett alternativ till multipla dagliga injektioner (MDI) är att 
använda sig av en insulinpump som kontinuerligt tillför insulin i den subkutana vävnaden. 
Insulinpumpen förser fortlöpande med en basdos av insulin samt med måltidsdoser. 
Fördelarna med en pump är bland annat att glukosnivåerna oftast hålls stabila mellan måltider 



3

och under natten, larmar vid gränsvärden samt enklare ger låga korrektionsdoser för att hålla 
blodsockret inom målområdet (Jendle, 2020). Hos barn och ungdomar med T1DM är 
insulinpump det vanligaste behandlingsalternativet. Individuella målvärden gäller för barn 
precis som för vuxna men eftersträvansvärt är ett långtidsblodsocker (HbA1c) <48mmol/mol 
(Forsander, 2020).

Monitorering av glukosnivåerna är en viktig del av behandlingen av T1DM med målet om så 
god glykemisk kontroll som möjligt. Att mäta blodsockernivåerna görs genom kapillär 
provtagning med ett stick i fingret och antalet stick varierar för många patienter mellan 4–8 
gånger per dygn (Jendle, 2020). En stor andel av barn i Sverige har möjlighet till en 
Continuous glucose monitoring (CGM). Detta är en medicinsk teknik som möjliggör 
kontinuerlig registrering av glukosnivåer i interstitialvätskan och minskar behovet av ständig 
kapillärprovtagning. CGM samlar in data om glukosnivåerna som sedan kan avläsas på en 
monitoreringsskärm som barnet eller deras förälder kan ansvara över. Barn som än är för små 
för egenvård av sin sjukdom kan genom denna typ av mätning involveras i sin behandling 
tillsammans med föräldrarna (Olivecrona & Sundberg, 2016). Sensormätaren visar ett 
glukosvärde i realtid och har förmågan att visa en trendförändring i om blodsockret är på väg 
upp eller ned (Jendle, 2020). 

Komplikationer 
T1DM kan medföra både komplikationer på lång och kort sikt. En vanlig komplikation som 
snabbt kan uppstå är hypoglykemi, vilket innebär en blodsockernivå under 3,9 mmol/l. 
Vanliga symtom är trötthet, blekhet, hjärtklappning, oro och hunger. Om hypoglykemin inte 
behandlas i tid kan det leda till ett akut tillstånd med medvetslöshet och kramper. 
Hypoglykemi kan bero på flera faktorer, bland annat feldoserad mängd insulin, ett för lågt 
glukosintag, minskad glukosproduktion, sömn och träning (Borg, 2020). Ketoacidos är den 
allvarligaste komplikationen som kan uppstå. Tillståndet orsakas av insulinbrist vilket gör att 
glukos inte kan tas upp i cellerna från blodet. På grund av glukosbrist i cellerna bryts istället 
fett ner, och som en biprodukt bildas ketoner som sänker blodets pH-värde. Detta kan leda till 
att hjärnan svullnar upp och att permanenta neurologiska skador kan uppkomma (Sturestig, 
u,å.-a). Ketoacidos kan inträffa om man exempelvis hoppat över en insulindos eller 
insulinpumpen slutar fungera. Ketoacidos kräver en snabb behandling för att ett livshotande 
tillstånd inte ska utvecklas (Frid & Annersten Gershater, 2022). 

Sena komplikationer vid T1DM beror på långvarigt hög nivå av plasmaglukos vilket kan leda 
till både mikro- och makrovaskulära komplikationer. Mikrovaskulära komplikationer är 
förändringar på de små kärlen. Dessa komplikationer är retinopati, neuropati och nefropati. 
Retinopati är förändringar på näthinnan som kan skapa små aneurysm på blodkärlen. 
Neuropati är förändringar i perifera nerver som kan ge smärta och nedsatt känsel. Nefropati 
innebär försämrad filtrering av blodet i njurarna, vilket gör att mer glukos och protein läcker 
ut med urinen. Makrovaskulära komplikationer påverkar de stora kärlen. Höga nivåer av 
plasmaglukos skadar kärlen och ökar genomsläppligheten för kolesterol, vilket leder till 
ateroskleros (Frid & Annersten Gershater, 2022). 
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Förälder och barn
Med barn avses en person som är under 18 år gammal. Vid all vård som rör barn ska det som 
anses vara barnets bästa tas i beaktning i första hand (Socialtjänstlag, 2025). Ett barn behöver 
någon som tar ansvar för barnet och ser till att den mår bra både fysiskt och psykiskt, vilket i 
de flesta fall är förälderns eller vårdnadshavarens roll. Omvårdnaden för ett barn innebär 
vissa skyldigheter för föräldrarna. Barnet har rätt till god omvårdnad, trygghet och en god 
uppfostran (Föräldrabalken, SFS 1949:381). Sjukvården har enligt lag skyldigheter när det 
kommer till barns hälsa. Hälso- och sjukvård som ges till barn ska alltid beakta barnets bästa 
(Hälso- och sjukvårdslag, 2017). Enligt patientlagen ska ett barns uppfattning om både 
vårdinsats och behandling beaktas så långt det är möjligt. Barnets synpunkter ska då tas 
hänsyn till utifrån deras ålder och mognad, vilket innebär att barnets inflytande succesivt 
kommer att öka i takt med utvecklingen. Om patienten är ett barn så har vårdnadshavare rätt 
att få information och möjlighet att medverka i utformning av vården (Patientlag, 2014). Att 
som barn drabbas av en allvarlig sjukdom medför känslor som kan kännas ogripbara för 
barnet. Små barn skyddas till viss del ofta av deras okunskap men reagerar i stället på 
föräldrarnas reaktion så som stress, oro eller sorg (Hordvik & Straume, 1999).

Kompetensbeskrivning för legitimerad sjuksköterska 
Sjuksköterskan har en central roll i mötet med föräldrar när deras barn diagnostiseras med 
T1DM eftersom sjuksköterskans profession vilar på både person- och familjecentrerad 
omvårdnad. Den legitimerade sjuksköterskan har ett ansvar i att omvårdnaden genomförs i 
partnerskap med både patient och närstående för att kunna identifiera resurser och behov, 
vilket är särskilt viktigt under de åren då föräldrarna bär ansvar för barnens egenvård. Att 
arbeta pedagogiskt är också en del av sjuksköterskans kompetens. Genom att ge 
evidensbaserad information, pedagogiskt stöd och kontinuerlig vägledning kan 
sjuksköterskan stödja föräldrar och bidra till ökad trygghet i förmågan att hantera deras barns 
sjukdom (Svensk sjuksköterskeförening, 2024). För sjuksköterskan är mötet med familjen en 
viktig del i vården av ett sjukt barn eftersom familjen har ett stort inflytande på barnets liv. 
För att främja hälsan hos barnet är det viktigt att sjuksköterskan har en bild av familjen för att 
på så sätt kunna upprätta en plan som både är anpassad till familjens vardag, värderingar och 
uppfattningar (Murdaugh et al., 2021).

Föräldrars upplevelser när deras barn blir sjukt
Att ens barn drabbas av en allvarlig sjukdom kan vara svårt att ta in som förälder. Det är 
vanligt med olika reaktioner, vissa känner en lättnad över att få en diagnos medan andra 
föräldrar inte kan tro att det är sant (Hordvik & Straume, 1999). Smith et al. (2013) menar att 
en rad känslor uppstår när en familj får reda på att deras barn drabbats av en sjukdom som 
kommer följa med dem hela livet. Känslor som ångest, oro och förvirring kan leda till en 
kronisk sorg vilket gör att föräldrarna har svårt att ta in information och ständigt söker efter 
svar på varför just deras barn drabbats. Whittemore et al. (2012) beskrev att många upplevde 
en stor känslomässig stress både vid diagnos och vid starten av att implementera den nya 
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behandlingen, som påverkade hela vardagen. Föräldrarna upplevde att familjelivet 
förändrades eftersom fokus plötsligt enbart kretsade kring det sjuka barnet. 

Det är vanligt att föräldrar som får uppleva att deras barn drabbas av en kronisk sjukdom 
känner en känsla av oro och ångest över ovissheten kring sjukdomen. Ovissheten kan vara det 
mest krävande eftersom den är svår att hantera. Ofta beror dessa känslor på en rädsla från 
föräldrarnas sida att barnets framtid kommer att påverkas negativt (Hordvik & Straume, 
1999). Efter att föräldrarna smält den initiala chocken kan synen på sjukdomen ses som en 
känslomässig dynamisk process. Med tiden så anpassar sig de flesta föräldrar till den nya 
vardagen av att leva med ett barn som har en kronisk sjukdom. Många föräldrar blir bekväma 
i att utföra omvårdnadsrutiner och sammanhållningen mellan barnet och föräldern stärks.  
Samtidigt upplever dock flera föräldrar upplever också att det är både fysiskt och psykiskt 
överbelastande (Smith et al., 2013). Studier visar att föräldrar till barn med en kronisk 
sjukdom hade både mer ångest och depression i jämförelse med föräldrar till barn utan en 
kronisk sjukdom. Dessutom kan föräldrars psykiska påfrestning ha en negativ inverkan på 
sjukdomsbehandlingen (Whittemore et al., 2012). 

Familjecentrerad omvårdnad
Familjen kan ses som ett system där en del påverkar alla delar och vice versa. I omvårdnaden 
av en sjuk familjemedlem har familjen en stor betydelse för både emotionellt och praktiskt 
stöd, där familjen ofta förväntas agera vårdgivare. Sjuksköterskan har ett ansvar i att försöka 
skapa ett samspel där både sjuksköterskans och familjens olika kompetenser bidrar till 
resurser i att bedriva så bra omvårdnad som möjligt (Svensk sjuksköterskeförening, 2015). 
Ett begrepp inom familjecentrerad omvårdnad är familjehälsa, som används för att förstå 
familjers välbefinnande. Familjehälsa gör att det utvecklas en förståelse för hur man kan 
stötta varandra för att familjen ska må bra. Att se på familjehälsa på detta sätt är viktigt för 
den familjecentrerade omvårdanden för att kunna hitta de resurser som behövs när en 
familjemedlem drabbas av sjukdom (Benzein et al., 2023). En annan aspekt av familjehälsa är 
synen på det som något dynamiskt. Detta gör att faktorer som biologiska, psykologiska, 
andliga och kulturella faktorer ständigt påverkar familjens hälsa. Att förstå och främja 
familjehälsa innebär därför att skapa förutsättningar för balans, stöd och utveckling för alla 
familjemedlemmar (Murdaugh et al., 2021). 

För att klara av den nya situationen med ett sjukt barn behöver familjen ha en flexibel 
inställning. Att vara anpassningsbar ökar friheten att överlämna ansvaret mellan föräldrarna, 
och i längden även till barnet. Hos de föräldrar som har svårt att fördela arbetsfördelningen 
med den dagliga diabeteshanteringen kan en tung börda uppstå hos den som ansvarar för 
barnets sjukdom, vilket kan leda till splittring inom familjen (Ludvigsson, Hanås & Åman, 
2009). Studier visar att föräldrar upplevde att familjerelationen blev ansträngd av att ha ett 
barn med en kronisk sjukdom. Ett hinder för att upprätthålla en god familjesammanhållning 
var att all tid gick åt till det sjuka barnet, vilket resulterade i att föräldrar hade svårt att 
spendera tid ensamma. Dessutom kunde olika synsätt på hur sjukdomen skulle hanteras göra 
att spänningar i familjen uppstod (Smith et al., 2013). Det är viktigt att sjuksköterskan 
försöker identifiera familjemedlemmarnas styrkor för att kunna bedriva god omvårdnad. Det 
har visat sig att familjecentrerade hälsofrämjande interventioner är mer effektiva än 
personcentrerade interventioner, oavsett om de vänder sig till barnet eller föräldrarna 
(Murdaugh et al., 2021).
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Problemformulering
Typ 1 diabetes är en kronisk sjukdom som ofta debuterar i barndomen och kan bli 
livshotande om den inte behandlas korrekt. När ett barn insjuknar tar föräldrar ofta 
huvudansvar för den dagliga omvårdnaden vilket inkluderar blodsockerkontroller, 
insulinadministrering, beräkning av kolhydrater, kostplanering och fysisk aktivitet. Föräldrar 
förväntas dessutom vara ständigt tillgängliga och rycka ut vid akuta situationer, till exempel 
på skolan där personalen ibland saknar tillräcklig diabeteskunskap. Det omfattande ansvaret 
kan leda till oro, stress och sömnbrist, vilket påverkar föräldrarnas psykiska välbefinnande, 
arbetsliv och familjerelationer. För att sjuksköterskan ska kunna ge stöd på ett adekvat sätt 
krävs en förståelse för hur föräldrar upplever det att ta ansvar för omvårdnaden av barn med 
T1DM. Om kunskapen av föräldrarnas upplevelser saknas leder det till bristande förståelse 
för föräldrarna, samt ett försämrat partnerskap, vilket i sin tur kan leda till bristfällig vård.

Syfte
Syftet med denna litteraturstudie är att belysa upplevelsen av att vara förälder till barn med 
diagnosen typ 1 diabetes.

Metod

Design 
Metoden som valdes till denna studie var en allmän litteraturöversikt. Syftet med denna typ 
av studiedesign var att skapa en överblick av så väl kvalitativ som kvantitativ forskning för 
att generera mer kunskap inom ett specifikt omvårdnadsområde. Genom denna 
litteraturöversikt möjliggjordes en sammanställning av befintlig evidens som kan bidra till en 
djupare förståelse av ämnet (Friberg, 2022).

Datainsamling 
En problemformulering skapades från idén att belysa föräldrarnas upplevelser av att ha barn 
med diagnosen T1DM, vilket blev studiens syfte. För att litteratursökningen skulle kunna 
besvara studiens syfte med data från relevanta artiklar var det viktigt att precisera 
frågeställningen. Detta gjordes med hjälp av struktureringsmodellen PEO, P står för 
population, E för exposure och O för outcome. Se tabell 1 för struktureringsmodell. 
Sökstrategin var att fånga de artiklar som var relevanta och uppfyllde kriterierna för studiens 
PEO och syfte, utan att få med för många irrelevanta artiklar (Rosén, 2023). 
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Tabell 1
P- Population E- Exposure O- Outcome
Föräldrar, vårdnadshavare, 
mammor, pappor

Barn med typ 1 diabetes Upplevelser

CINAHL Headings och MeSH-termer är databasspecifika kontrollerade ämnesord som 
användes för att genomföra systematiska och strukturerade litteratursökningar. Genom att 
använda sig av databasernas ämnesordslistor identifierades förslag på ämnesord för att 
säkerställa att relevanta artiklar hittades. Olika databaser har olika benämningar på samma 
ord i sin ämnesordslista, vilket gör det viktigt att kontrollera att rätt ämnesord används innan 
sökning sker (Willman et al., 2016). När struktureringsmodellen formulerats valdes relevanta 
sökord för sökningar i databaserna. Sökorden skapades av MeSH-termer när sökningen i 
PubMed genomfördes. MeSH-termerna som användes var parent*, mothers, fathers, legal 
guardians, caregivers, diabetes mellitus, type 1 och child*. Dessa kombinerades med 
fritextordet experience för att öka sökningens sensitivitet. Fritextord innebär att databasen 
söker efter det angivna ordet i artiklarna utan att använda de kontrollerade ämnesorden 
(Hellberg & Karlsson, 2023). CINAHL Headings och fritextord användes vid sökning i 
databasen CINAHL. CINAHL Headings som användes var parents, parental attitudes, 
parental behaviour, mothers, fathers, Guardianship, legal, caregivers, diabetes mellitus, type 
1, child* och life experiences. Fritextordet experience användes även i denna sökning. I 
sökningarna användes booleska sökoperatorer AND och OR. Genom att använda AND 
sammankopplas två eller fler söktermer eller separata söksträngar ihop, vilket innebär att 
sökningen blir smalare och antalet artiklar minskar (Hellberg & Karlsson, 2023). OR 
användes mellan sökorden för att få träff på någon, eller båda söktermerna, och på så vis 
breddas sökningen. För att öka sökningens känslighet användes trunkering “*” som gör att 
alla böjningsformer och ordvarianter av ett ord inkluderades (Östlundh, 2022).     

Databaserna PubMed och CINAHL användes vid sökningen efter artiklar till studien, båda 
databaserna innehållande vetenskapliga publikationer och kvalitetsgranskad forskning. 
PubMed är en databas inriktad på medicin och hälsa, och CINAHL är en databas inriktad på 
omvårdnadsvetenskap. Dessa databaser valdes då de är relevanta för studien (Östlundh, 
2022). För att minimera risken för publiceringsbias gjordes sökningar i två olika databaser, så 
att inte relevant forskning missades (Willman et al., 2016). Andra databaser valdes bort då 
tillräckligt med relevanta artiklar hittats i PubMed och CINAHL. En redovisning av 
sökningarna i databaserna presenteras i bilaga 1. 

Urval 
För att kunna göra ett bra litteratururval behövdes en avgränsning kring artiklarnas innehåll 
då alla träffar inte var relevanta för syftet. Det första steget handlade om avgränsningar i 
databaserna. Artiklarna som inkluderades skulle vara peer-reviewed, vilket innebar att de är 
publicerade i vetenskapliga tidskrifter. Ingen begränsning i publiceringsår utfördes. 
(Östlundh, 2022). Artiklarna avgränsades även efter deras publikationstyp där de som 
inkluderades skulle vara originalartiklar, forskningsarbete vars resultat beskrivs för första 
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gången (Göteborgs universitet, 2025). För ett välgrundat urval krävs också avgränsning kring 
relevant textinnehåll. Avgränsning gjordes kring inklusions- och exklusionskriterier som 
baserades på syftet och problemformuleringen. Dessa kriterier presenteras i tabell 2. Texter 
valdes ut genom först titelläsning och sedan abstractläsning. Genom denna läsning gavs en 
uppfattning om vilka artiklar som kunde sållas bort och vilka som skulle behållas för att 
granskas mer noggrant (Friberg, 2022). 

Tabell 2
Inklusionskriterier Exklusionskriterier 
Peer Reviewed Andra familjemedlemmars upplevelser
Originalartiklar Andra vårdgivares upplevelser
Barn 0–12 år med typ 1 diabetes Gemensamma upplevelser från barn och 

förälder
Enbart föräldrars upplevelser Barn med samsjuklighet
Etiskt godkända Förälder med typ 1 diabetes  

Barnets ålder framgår ej

PRISMA 
I denna studie användes flödesschemat PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic 
Reviews and Meta-analyses) för att redovisa litteratururvalsprocessen. I flödesschemat 
redovisas antalet träffar från databassökningarna, hur många dubbletter som tagits bort, 
antalet artiklar som sållats bort genom titel och abstractsläsning, antalet artiklar som 
granskats i fulltext, antalet artiklar som exkluderats samt hur många artiklar som valts att 
inkluderas i studien. Genom att litteratururvalsprocessen presenterades i ett flödesschema 
följdes rekommendationerna för evidensbaserad rapportering (Östlundh, 2022). 
Litteratursökningen resulterade i totalt 927 artiklar, varav 688 unika träffar. Slutligen valdes 
11 artiklar ut som uppfyllde inklusionskriterierna till denna studie. PRISMA presenteras i 
bilaga 2. 

Kvalitetsgranskning 
För att veta om artiklarna som valdes ut var av tillräcklig god vetenskaplig kvalitet användes 
Olsson och Sörensens bedömningsmallar för kvalitativ och kvantitativ metod. Med stöd av 
bedömningsmallarna genomfördes en övergripande bedömning av artiklarnas olika områden, 
där varje område värderas på en skala 0 till 3. Poängsumman sammanställdes och räknades 
ihop till en procentsats i förhållande till den högsta möjliga totala summan. 80–100% 
motsvarar grad I vilket innebär hög kvalitet, 70–79% motsvarar grad II som innebär medel 
kvalitet och 60–69% motsvarar grad III vilket innebär låg kvalitet. (Olsson & Sörensen, 
2021). 9st av artiklarna var av grad I och 2st var av grad II. Inga artiklar exkluderades i detta 
skede.

Dataanalys
I denna litteraturöversikt inkluderades både kvalitativa och kvantitativa artiklar. Dessa 
analyserades på olika sätt i enlighet med Fribergs (2022) beskrivning av analys vid allmän 
litteraturstudie. En induktiv ansats användes, vilket innebar att teman och subteman 
identifierades utifrån det kvalitativa och kvantitativa insamlade materialet utan att utgå från 
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en förutbestämd teori. De kvalitativa artiklarna analyserades utifrån innehållsanalys och de 
kvantitativa artiklarna analyserades utifrån statistiskt material. De inkluderade 
originalartiklarnas resultat lästes flertal gånger av samtliga författare för att uppnå en god 
förståelse. Efter detta skapades en översiktstabell, se bilaga 3, som användes för att få en 
överblick över artiklarnas syfte, metod, urval, resultat och kvalitet. Artiklarna analyserades 
genom att deras likheter och skillnader jämfördes. Därefter identifierades relevanta delar av 
artiklarnas resultat som svarade på studiens syfte. Utifrån denna analys framträdde fyra teman 
som låg till grund för litteraturöversiktens resultat. Dessa sammanställdes och organiserades 
vidare i åtta subteman.

Förförståelse 
Den erfarenhet och kunskap som forskaren har sedan tidigare innan undersökningen av ett 
område börjar kallas för förförståelse. Det är viktigt att forskarna åsidosätter sina personliga 
erfarenheter så att subjektiviteten ej påverkar resultatet (Olsson & Sörensen, 2021). 
Författarna till denna litteraturstudie går termin 5 på sjuksköterskeprogrammet och hade 
sedan tidigare en liten teoretisk kunskap kring T1DM och dess omvårdnad men inga 
personliga erfarenheter.

Etiska överväganden
Forskningsetiken är av stor signifikans för att värna om forskningens anseende samt 
allmänhetens förtroende till forskning. För att få fram kunskap som ökar förståelsen om ett 
ämne krävs det ofta att människor medverkar. Detta medför en risk för att individer kan 
utnyttjas och användas som medel för att inhämta kunskap (Kjellström, 2023).  
Sjuksköterskan har i enlighet med den etiska koden i uppgift att utforma, sprida och tillämpa 
forskning som förbättrar hälsan för både personer och familjer (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2021). När en litteraturstudie utförs är det viktigt att förhålla sig till 
Helsingforsdeklarationen, vilket är en samling av etiska principer som rör forskning som 
omfattar människor. Deklarationen betonar att forskningen ska genomföras så att deltagarnas 
rättigheter, säkerhet och värdighet beaktas samt att informerat samtycke alltid ges. Genom att 
följa etiska riktlinjer säkerställs att forskningen är etiskt försvarbar (World Medical 
Association, 2024). Till denna studies resultat valdes enbart studier som fått etiskt 
godkännande.

Generativ AI
OpenAIs verktyg ChatGPT användes för att förbättra meningsuppbyggnad och den språkliga 
tydligheten i texten. Verktyget har inte använts för att generera material till uppsatsen och 
författarna står ansvariga för arbetets innehåll, analyser och slutsatser (OpenAI, 2026). 



10

Resultat
Resultatet baserades på 11 originalartiklar, åtta kvalitativa artiklar och tre kvantitativa 
artiklar, som alla belyser föräldrars upplevelser av att ha barn med typ 1 diabetes. De 
inkluderade artiklarna representerar sju olika länder med varierande kulturella, religiösa och 
samhälleliga förutsättningar. Utifrån dataanalysen identifierades 4 teman och 8 subteman som 
presenteras i tabell 3. 

Tabell 3 
Tema Subtema 

Chock och kris i samband med diagnosEmotionell belastning i föräldraskapet 

Rädsla för hypoglykemi

Konstant vaksamhet och ansvarPåverkan på vardagslivet

Oro kopplad till skola och förskola

Behov av stöd och tillit till andra Relationer och familjeroller

Förändrade familjeroller 

Trygghet och ökad livskvalitet Upplevelsen av medicinteknik 

Begränsningar och dess stressfaktorer 

Emotionell belastning i föräldraskapet
Detta tema visade den emotionella belastning som föräldrar upplever i samband med att deras 
barn diagnostiseras med T1DM. Vardagen formades av ständig vaksamhet kring barnets 
hälsa samt en konstant rädsla för hypoglykemi. 

Chock och kris i samband med diagnos 
Tiden vid barnets insjuknande och sjukhusvistelsen vid diagnosen var kopplad till stark oro 
där flera av föräldrarna trodde att deras barn skulle dö. Föräldrarna beskrev att det var svårt 
att ta in att deras tidigare friska och aktiva barn fått en kronisk sjukdom. Flertalet föräldrar 
beskrev den initiala chocken av deras barns diagnos som ledsam och smärtsam. Utöver 
chocken av diagnosen så upplevdes rädsla, sorg, skuld och otillräcklighet som förälder, samt 
känslan av att tappa kontrollen över situationen (Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 
2006). När barnets akuta tillstånd förbättrats var det föräldrarnas tur att lära sig den komplexa 
diabetesregimen. Några av de initiala rädslorna som uppkom var att råka ge för mycket 
insulin, lämna sitt barn hos andra, oro kring barnets diabetesvård i skolan samt nattlig oro för 
hypoglykemi. Att regelbundet under hela uppväxten utsätta sitt barn för smärta genom 
blodglukoskontroller och insulinsprutor upplevdes som överväldigande och ledde till lidande 
för föräldrarna (Athaseri et al., 2008; Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2006). 
Flertalet mödrar beskrev även osäkerhet relaterat till de oförutsägbara i deras barns symtom 
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och prognos. Lidandet upplevdes som oundvikligt i deras situation samtidigt som de försökte 
förstå varför just deras barn drabbats (Athaseri et al., 2008).

Den ickeflexibla diabetesregimen fick föräldrarna att känna sig dränerade och utmattade. 
Utöver det ledde barnets diagnos till ett förlorat nätverk, då familj och vänner inte längre 
kände sig trygga i att passa barnet. Detta gjorde att den första tiden hemma efter diagnosen 
blev överväldigande och handlade om att överleva och inte leva (Hatton et al., 1995; 
McConville et al., 2020). Flera föräldrar gick in i en depression till följd av detta. En studie 
jämförde föräldrar med och utan depression och om depressionen påverkade deras oro för 
hypoglykemi hos sina barn. Resultatet visade att föräldrar med depression var mer oroliga för 
hypoglykemi än föräldrar utan depression (McConville et al., 2020). Trots omställningen 
beskrevs ett fokus hos föräldrarna för att kunna lära sig de nya rutiner som diagnosen innebar. 
När chocken lagt sig förstod de att de inte hade något annat val. Deras barns framtida hälsa 
låg i deras förmåga att hantera sitt barns nya behov och den dagliga omvårdnaden. Samtidigt 
som de försökte förstå varför deras barn blivit kroniskt sjukt behövde de hantera sina egna 
känslor och hålla fast vid hoppet om en framtida kurativ behandling (Hatton et al., 1995; 
Sullivan-Bolyai et al., 2006).

Rädsla för hypoglykemi
Föräldrarna beskrev en ständig rädsla för att deras barn skulle få låga blodsockervärden och 
för komplikationerna som kunde uppstå av det. Några av föräldrarnas rädslor för 
hypoglykemi låg grundade i traumatiska situationer som de upplevt med sina barn. Andras 
rädslor kom från skräckhistorier om andras barn som råkat illa ut av diabeteskomplikationer. 
Flertalet av de föräldrar som yttrat rädsla för hypoglykemi uppgav att de ofta lät sina barn 
ligga över det rekommenderade referensvärdet för barnets blodsockernivåer, trots att 
sjukvården inte rekommenderar det, för att undvika situationer med hypoglykemi (Lawton et 
al., 2014; Van Name et al., 2018). Nästan hälften av föräldrarna i en av studierna upplevde 
ofta oro för hypoglykemi. Dock sågs ingen signifikant skillnad i oro hos föräldrar vars barn 
hade haft en svår hypoglykemi de senaste tre månaderna jämfört med de som inte haft det 
(Van Name et al., 2018). Flertalet föräldrar beskrev en konstant underliggande oro om att 
något skulle hända deras barn och oron var som störst under natten och morgonen. En 
mamma berättade att hon varje morgon var rädd för att hitta sitt barn medvetslös eller död i 
sin säng. En pappa beskrev att han sov med ena ögat öppet (Lawton et al., 2014; Sullivan-
Bolyai et al., 2006; Van Name et al., 2018). Barnen upplevdes inte som pålitliga av 
föräldrarna att rapportera känningar av låga blodsockernivåer, då barnen inte utvecklat 
kunskapen som krävs för att känna igen hypoglykemi. De yngre barnen kunde vara så 
upptagna i sina aktiviteter att de inte märkte av de tidiga symtomen. De äldre barnen valde att 
inte tala om när de upplevde de tidiga symtomen för att de då blev tvungna att avbryta sin 
aktivitet. Att barnen inte berättade för sina föräldrar om känningarna på hypoglykemi ledde 
till ökad oro hos föräldrarna (Lawton et al., 2014; McConville et al., 2020).

Påverkan på vardagslivet
Temat visade att föräldrar kände ett ständigt ansvar över deras barns sjukdom, vilket krävde 
kontinuerlig uppmärksamhet. Det framkom även att barnets tid i väg från föräldrarna 
förstärkte oron eftersom ansvaret inte helt kunde överlåtas till andra vårdgivare. 
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Konstant vaksamhet och ansvar
Föräldrarna beskrev en konstant vaksamhet i relation till sitt barns T1DM. Sjukdomen kräver 
en kontinuerlig medveten ansträngning, aktivt engagemang samt ständig uppmärksamhet, 
vilket var något som föräldrarna upplevde som en tröttsam process. Föräldrarna fick ge upp 
frihet och flexibilitet i vardagen för att kunna vara ständigt närvarande. Flertalet föräldrar 
gick ner i tid eller sa upp sig helt från sina arbeten (Hatton et al., 1995; Rifshana et al., 2017). 
Oförutsägbarheten med diabetes ledde till att föräldrarnas försök att kontrollera sjukdomen 
blev en utmaning. Trots föräldrarnas försök till optimal planering för sina barns dieter, 
aktiviteter och insulindoser ledde det ofta till oväntade resultat. Verkligheten av planeringen 
för sitt barns diabeteskontroll är att det kunde leda till oförutsedda utfall, vilket kan kasta en 
skugga över föräldrarnas försök att hantera sjukdomen (Rifshana et al., 2017). Den ständiga 
övervakningen som barnets diagnos innebär påverkade även personerna runt om barnet, då 
nära och kära tog avstånd från att passa barnet eftersom de inte kände sig bekväma med att 
hantera sjukdomen. Föräldrarna beskrev det som att familjelivet kretsade kring sitt barns 
diagnos. Det var dock viktigt enligt flera föräldrar att prioritera barnet i första hand och inte 
diagnosen som deras barn hade (Rifshana et al., 2017; Sullivan-Bolyai et al., 2006).

Oro kopplad till skola och förskola
Föräldrar beskrev en stark oro kopplad till barnets vistelse i skola och förskola, där rädslan 
för hypoglykemi aldrig avtog helt. Särskilt stark var rädslan för att barnet själv inte skulle 
kunna känna av symtom på hypoglykemi. Detta bidrog till upplevelsen av att ansvaret för 
barnets hälsa aldrig helt kunde överlåtas till andra vårdgivare (Herbert et al., 2015; Lawton et 
al., 2014). Det framgick att de flesta barn gick i skola eller förskola men att vissa också 
hemskolades på grund av anledningar som rädsla från föräldrars håll, svårigheter i 
diabeteshanteringen eller nekande på grund av diagnosen (Herbert et al., 2015). Å ena sidan 
hade föräldrar en stor medvetenhet om fördelarna med att deras barn gick till skolan för deras 
sociala utveckling och möjligheten till att leva ett normalt liv. Å andra sidan skapade 
sjukdomens oförutsägbarheter en känsla av ständig vaksamhet och ansvar som inte kunde 
lämnas över till andra vårdgivare. Strävan efter kontroll bidrog till en ambivalent situation där 
föräldrarna ville öka barnets självständighet men samtidigt upplevde ett starkt behov av att 
bevaka omvårdnaden (Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014).

För att hantera oron utvecklade föräldrarna strategier för att kunna bibehålla kontroll och 
skapa trygghet för barnet. Föräldrarna beskrev att de ändrade på sina arbetstider för att kunna 
vara mer flexibla eller bytte arbetsplats för att vara närmare sina barn om det behövde hjälp.  
Vanligtvis var det mödrarna som ändrade på sina arbetstider, då de var dem som var 
huvudansvariga för barnets diabeteshantering (Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014). 
Föräldrarna hade kontakt med skolan och förskolan på olika sätt för att försäkra sig om att 
barnen mådde bra. Strategierna inkluderade kontinuerlig kontakt med lärarna för att följa 
barnets glukosnivåer och ge råd om insulinadministrering vid måltider. Vissa föräldrar 
besökte skolan för att hjälpa till med den dagliga diabeteshanteringen (Herbert et al., 2015; 
Lawton et al., 2014). Trots dessa ansträngningar kunde oförutsägbara situationer uppstå där 
barnet kom hem med väldigt höga eller låga värden (Lawton et al., 2014). 

Relationer och familjeroller 
Detta tema beskrev hur relationer, ansvar och samspel inom familjen förändrades samt hur 
tillit och samarbete med omgivningen blev viktig i hanteringen av barnets sjukdom. 
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Behov av stöd och tillit till andra
Föräldrar till barn med T1DM hade ett uttalat behov av stöd samt en successiv utveckling av 
tillit till andra personer i barnets omgivning. Ansvaret att hantera en livslång sjukdom 
upplevdes som en betydande stressfaktor med kontinuerlig uppmärksamhet och engagemang 
för föräldrar (Athaseri et al. 2008; Hatton et al., 1995; Rifshana et al., 2017). Föräldrar 
mindes tydligt beskedet om sitt barns diagnos och beskrev sina känslor med ord som chock 
och djup sorg. Samtidigt som situationen var omvälvande upplevde de snabbt att de behövde 
vara starka för sina barn och ta kontrollen över situationen. Föräldrar upplevde ett stort 
ansvar för barnets behandling och var beroende av stöd från sjuksköterskor och läkare. Detta 
beskrevs som avgörande för att tryggt hantera och utveckla den komplexa 
diabeteshanteringen (Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2006). Föräldrar uppskattade 
vårdpersonalens kunskap men upplevde att fokus låg för mycket på barnets HbA1c och 
riktlinjer. De efterfrågade mer empati, positiv återkoppling och individanpassat stöd för ett 
mer jämlikt samarbete i beslutsfattandet. Föräldrar beskrev att ett empatiskt bemötande och 
delat ansvar mellan familj och vårdpersonal kunde skapa trygghet och hopp. På så sätt kunde 
föräldrars tillit stärkas till förmågan att hantera diabetesvården (Hatton et al., 1995; Lawton et 
al., 2014). Att våga lita på andra och söka avlastning upplevdes som avgörande för att orka 
hantera den långsiktiga situationen. Samtidigt beskrev föräldrar att det begränsade 
synliggörandet av T1DM upplevdes som ett hinder för att få förståelse från omgivningen. 
Detta skapade frustration och ett behov av samhällelig bekräftelse av den dagliga kampen 
(Hatton et al., 1995; Herbert et al., 2015; Rifshana et al., 2017). Bristande tillit till 
omgivningens kompetens och okunnighet kunde påverka både barnets deltagande i 
vardagliga aktiviteter och föräldrars upplevelse av trygghet. Föräldrar beskrev att de ofta blev 
tvungna att utbilda andra vuxna i sina sociala nätverk men också mor- och farföräldrar 
(Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014). Stöd från sjukvårdspersonal, närstående och 
pedagogisk personal är central för att minska stress och stärka föräldrars tillit. Möjligheten att 
bygga upp förtroende för andra framstod som avgörande för att hantera barnets långsiktiga 
diabetesvård (Hatton et al., 1995; Herbert et al., 2015). 

Förändrade familjeroller
Diabetessjukdomen påverkade familjer där både mer nära föräldrarelationer och konflikter 
kopplade till diabetesbehandlingen kunde uppstå (Athaseri et al. 2008; Burckhardt et al., 
2019; Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006). När 
familjen lärde sig att hantera sjukdomen kände de att de växte som familj (Athaseri et al. 
2008; Hatton et al., 1995). Relationer påverkades även negativt och både självanklagelser och 
skuld mellan föräldrar förekom. Föräldrar upplevde att konflikter uppstod mellan dem när de 
diskuterade hur T1DM bör behandlas (Athaseri et al. 2008; Hatton et al., 1995; Sullivan-
Bolyai et al., 2004). 

Fäder berättade hur traditionella könsroller förändrades i praktiken och att föräldrarna 
arbetade som ett team med delat ansvar. De turades om i omvårdnadsrollen vilket bidrog till 
ökad delaktighet i barnets vård, samt stärkte fädernas färdigheter och självförtroende.  
(Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006). Föräldrars engagemang 
påverkades delvis av uppfattningar kring könsroller och teknisk kompetens. Flera fäder 
uppgav ändå att mödrarna i praktiken fungerade som de huvudsakliga experterna och 
samordnarna av barnets diabetesvård. Även om ansvaret uppfattades som gemensamt 
kvarstod en struktur där mödrar oftare hade det övergripande ansvaret för planering av vården 
(Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006). 
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Upplevelsen av medicinteknik 
Temat visade att föräldrar upplevde att medicintekniska hjälpmedel kunde bidra till ökad 
trygghet och mer flexibilitet. Samtidigt innebar användningen nya utmaningar som kunde 
skapa stress och oro.  

Trygghet och ökad livskvalitet
Användningen av medicintekniska hjälpmedel, både kontinuerlig glukossensormätare (CGM) 
och insulinpump, beskrevs av föräldrar som en viktig faktor för en ökad trygghetskänsla och 
förbättring av livskvaliteten. Föräldrarna upplevde att tekniken bidrog till minskad oro och 
gav en ökad säkerhet kring barnets blodsockernivåer (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 
2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). Särskilt viktigt var detta hos föräldrar till yngre barn som 
själva hade svårt att känna av symtom på hypoglykemi eller inte hade förmågan att kunna 
förmedla det (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). Föräldrar behövde olika lång 
tid för att lära sig hantera tekniken. De som övergick från multipla dagliga injektioner (MDI) 
till insulinpump, eller började använda CGM upplevde initialt oro. Med tiden ökade 
tryggheten och den glykemiska kontrollen förbättrades (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai 
et al., 2004). Informationen som CGM kunde erbjuda gjorde det möjligt för föräldrar att 
kunna anpassa diabetesbehandlingen till vardagen, vilket ledde till ett mer flexibelt liv för 
hela familjen (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019). En fördel med både 
glukosmätare och insulinpump var att föräldrarna inte längre behövde gå upp flera gånger 
nattetid för att kontrollera blodsockret manuellt. Rädslan för att barnen skulle drabbas av 
hypoglykemi nattetid minskade i takt med att föräldrarna blev tryggare med tekniken. 
Möjligheten till att kunna kontrollera blodsockret på avstånd bidrog till en förbättrad 
sömnkvalitet och ökad livskvalitet (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; Sullivan-
Bolyai et al., 2004). Genom denna typ av fjärrmonitorering skapades en sinnesro både under 
dag- och nattetid och gjorde att vissa föräldrar som slutat arbeta på grund av den 
dygnskrävande diabetesvården kunde återgå till sina arbeten (Burckhardt et al., 2019). 

Diabetestekniken bidrog även till förbättring av familjerelationerna. Föräldrarna beskrev att 
de inte behövde anpassa hela familjens liv efter barnets diabetes, exempelvis genom måltider 
och aktiviteter. Hos de som använde sig av CGM med fjärrmonitorering ökade möjligheten 
för båda föräldrarna att vara involverade i barnets diabetesvård vilket skapade en mer jämlik 
ansvarsfördelning (Burckhardt et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). När barnen kunde 
leva mer spontant och delta i aktiviteter, övernattningar och äta mer som de ville ökade både 
barnens och föräldrarnas livskvalitet. Föräldrarna upplevde även att de fick tillbaka sina barn 
samt att barnet kunde leva ett normalt liv (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; 
Sullivan-Bolyai et al., 2004). Även om vissa upplevde att användandet av CGM och 
insulinpump försvårade överlämnandet av diabeteshanteringen till andra vårdgivare var de 
flesta överens om att det underlättade för dem. Genom användning av diabetesteknik kunde 
föräldrarna släppa kontrollen. Eftersom de kunde övervaka blodsockernivåerna på distans via 
sina telefoner kunde de informera vårdgivare i tid om hur de skulle agera. Föräldrarna 
menade också att andra vårdnadsgivare vågade ta mer ansvar för barnet när de använde sig av 
tekniken (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). 

Begränsningar och dess stressfaktorer
Föräldrar upplevde flera stressfaktorer kopplade till användning av ny medicinteknik, både 
med CGM och insulinpump. Flera rapporterade att tekniken kunde vara överväldigande och 
skapa oro och ångest, till exempel genom ständiga varningar, för mycket information eller en 
rädsla för att tekniken skulle sluta fungera (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; 
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Sullivan-Bolyai et al., 2004). Vissa föräldrar kände att denna överväldigande mängd 
information gav ett konstant behov av diabetesfokus och upplevde att de aldrig kunde ta en 
paus från sjukdomen (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). En annan oro som 
föräldrarna upplevde var att tekniken inte var anpassad för deras barns små kroppar. De 
beskrev en stress och sorg över att behöva utföra smärtsamma insättningar av CGM och 
pump på sitt barn. Dessutom var föräldrarna rädda för att tekniken skulle sluta fungera eller 
att pumpens kateter skulle trilla ur när barnet lekte (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et 
al., 2004) Vissa av föräldrarna menade att insulinpumpen gav dem samma typ av stress och 
svåra känsla som när deras barn just fått diagnosen eftersom det var en stor omställning som 
tog lång tid att lära sig (Sullivan-Bolyai et al., 2004). 

Diskussion

Metoddiskussion

Design
Designen som användes i denna studie var en allmän litteraturöversikt. Genom att 
sammanställa och analysera tidigare forskning kunde författarna få en bra översikt över det 
befintliga kunskapsläget. Den initiala tanken var att enbart inkludera kvalitativa studier, men 
vid sökningen identifierades även kvantitativa studier som var relevanta för syftet. Genom att 
inkludera både kvalitativa och kvantitativa studier stärktes trovärdigheten i den allmänna 
litteraturöversiktens resultat och gav en mer heltäckande bild av forskningen (Friberg, 2022). 
Denna typ av metod ser författarna därför som en styrka. Syftet med denna studie hade 
kunnat besvarats genom en empirisk studie med kvalitativ ansats. Eftersom intresset låg i att 
belysa föräldrarnas upplevelser hade en kvalitativ empirisk studie passat då meningen är att 
förstå människors upplevelser djupare. Däremot upplevdes att tidsramen till en empirisk 
studie inte räckte till (Henricson, 2023). 

Datainsamling
Databaserna PubMed och CINAHL användes vid litteratursökningen då de är databaser med 
inriktning på medicin, hälsa och omvårdnadsvetenskap, vilket var relevant för studien. 
Sökandet efter artiklar gjordes i två olika databaser vilket ökade resultatets sensitivitet som 
stärkte studiens trovärdighet då chansen att hitta relevanta artiklar ökade. Trovärdigheten i 
arbetet ökade av att flera studier framkom i de båda databaserna (Henricson, 2023). Dock till 
följd av författarnas begränsade kunskap i databassökning valdes endast att inkludera två 
databaser. Hade fler databaser inkluderats hade det kunnat leda till ett större antal relevanta 
artiklar till studien, vilket hade stärkt studiens trovärdighet ytterligare. 

Under sökprocessen testades flertalet olika kombinationer av sökord, bland annat testades att 
exkludera sökordet child. Då artiklarna skulle handla om föräldrarnas upplevelser av att ha 
barn med T1DM var tanken att det skulle vara underförstått och att sökordet child då kunde 
exkluderas. Dock resulterade den sökningen i ett stort antal artiklar som inte var relevanta för 
syftet och därav valdes sökordet child att inkluderas i den slutgiltiga sökningen. Sökorden 
mothers och fathers valdes tillsammans med parents för att inkludera olika 
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familjekonstellationer. I dagens samhälle kan familjekonstellationen se ut på flera sätt, det 
kändes därav viktigt att inkludera alla familjekonstellationer genom dessa sökord. 
Fritextordet experience valdes att inkluderas tillsammans med ämnesord då det ökade 
specificiteten i sökningen, vilket innebar att artiklar som inte var indexerade under ämnesord 
kunde hittas (Henricson, 2023). De ämnesord som valdes till sökningen var baserade på 
respektive databas ämnesordlista, vilket gav oss korrekt översatta ämnesord. Sökorden 
kombinerades med hjälp av booleska operatorerna AND och OR, vilket kan ses som en 
styrka. OR sattes mellan sökorden, vilket breddade sökningen. AND sammankopplade 
antingen sökblock eller sökord och gjorde sökningen snävare (Hellberg & Karlsson, 2023).

Urval
Artiklarna granskades först enskilt och därefter gemensamt genom diskussion av titlar och 
abstracts, vilket bidrog till att stärka resultatets tillförlitlighet (Henricsson, 2023). Endast 
originalartiklar som var peer-reviewed inkluderades. Detta innebär att artiklarna är tagna ur 
vetenskapliga tidskrifter, vilket stärkte studiens trovärdighet (Östlundh, 2022). 

En styrka var att enbart inkludera föräldrars upplevelser av att ha barn med T1DM, vilket 
gjorde det möjligt att tydligt belysa deras perspektiv i enlighet med studiens syfte. Detta 
grundar sig i problemet att bristande kunskap om föräldrars upplevelser kan leda till minskad 
förståelse för föräldrarna. Exkludering av andra familjemedlemmars upplevelser, barns 
upplevelser, andra vårdgivares upplevelser, barn med samsjuklighet samt föräldrar med 
T1DM minskade variationen och ökade studiens jämförbarhet (Friberg, 2022). Samtidigt kan 
detta ses som en svaghet med studien då andra viktiga perspektiv uteslöts. En inklusionsålder 
för barnen i studien fastställdes efter läsning av artiklarna då flera studier skrev om åldern 0–
12 år, då barnen i den åldern är i stort behov av stöd från deras föräldrar kring deras diabetes. 
Detta kan ses som en styrka då fokus lades på föräldrarnas ansvar och upplevelser, vilket var 
studiens syfte. Samtidigt kan det vara en svaghet då inkludering av äldre barn troligen hade 
gett fler perspektiv om egenvård och självständighet. Ju äldre barnet blir, desto mer ansvar 
läggs på barnet kring egenvården av T1DM. Trots att föräldrarna har ett stort ansvar för 
barnets sjukdomshantering fram till att de blir 18 år så minskar föräldrarnas ansvar i 
omvårdnad och behandling i takt med att barnet blir äldre. Artiklarna inkluderade studier från 
olika länder över hela världen. En styrka med detta var att resultat speglar upplevelser från 
flera olika kontexter, där många föräldrar hade liknande upplevelser. En svaghet är att 
resultatet kan ha påverkats av ekonomiska skillnader, skillnader i tillgång till vård, 
sjukvårdssystem och kulturella normer i föräldraskapet. 

Ingen tidsavgränsning gjordes i urvalet. Detta kan ses som en svaghet då äldre forskning kan 
spegla andra förutsättningar inom diabetesvården. Författarna är medvetna om att det skett en 
utveckling av medicintekniska hjälpmedel under tidsspannet som artiklarna sträcker sig över. 
Hade en tidsbegränsning på de senaste 10 åren satts så skulle resultatet kunna ha speglat fler 
upplevelser kring medicinteknik och dess positiva påverkan på föräldrarnas välbefinnande. 
Däremot bedömde författarna avsaknaden av tidsbegränsning som en styrka, då studien 
undersökte helhetsupplevelser. Upplevelserna kan antas vara relativt stabila och inte starkt 
bundna till en specifik tidperiod, vilket motiverar inkluderingen av studier från ett brett 
tidsspann. Resultatet visade att föräldrars upplevelser i stort sett var jämförbara och framstod 
som oförändrade över 25 år (Östlundh, 2022).

För att ha full transparens i vår litteraturvalsprocess användes PRISMA, där redovisades alla 
våra litteraturträffar samt vilka och varför artiklar valts bort. Flödesschemat användes även 
för att hålla uppsikt på det stora antalet artiklar som vår litteratursökning genererade. Genom 
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att använda ett flödesschema för att presentera sitt litteratururval följs rekommendationerna 
för evidensbaserad rapportering (Östlundh, 2022).

Kvalitetsgranskning
En styrka i denna litteraturstudie var att genomföra en kvalitetsgranskning av de inkluderande 
artiklarna för att säkerställa artiklarnas tillförlitlighet. Endast artiklar med hög och medelhög 
kvalitet inkluderades i vårt resultat, vilket stärker studiens resultat och trovärdighet 
(Henricson, 2023). Ett strukturerat bedömningsprotokoll användes, vilket bidrog till en 
systematisk granskning och minskade risken för subjektiv bedömning (Olsson & Sörensen, 
2021). Samtliga tre författare granskade artiklarna individuellt och jämförde därefter sina 
bedömningar, vilket stärkte studiens reliabilitet. Kvalitetsbedömningen kan dock påverkas av 
granskarens egna tolkningar. Det är möjligt att resultatet av bedömningen kunde ha sett 
annorlunda ut om den genomförts av andra personer (Henricson, 2023). 

Dataanalys
Dataanalysen genomfördes med stöd av Fribergs (2022) beskrivning av analys vid allmän 
litteraturstudie med både kvalitativa och kvantitativa artiklar. Att inkludera både kvalitativa 
och kvantitativa artiklar i vår studie kan ses som en styrka. Kvalitativa studier bidrog till en 
djupare förståelse för upplevelser och ökade trovärdigheten. Kvantitativa studier ökade 
generaliserbarheten (Henricson, 2023). Genom att inkludera båda studietyperna 
kompletterade resultaten varandra. Samtidigt kan metodologiska skillnader mellan 
studietyperna innebära utmaningar vid sammanställning av resultatet då de presenteras och 
analyseras på olika sätt. 

Först lästes samtliga artiklar individuellt av författarna och sedan gjordes dataanalysen 
gemensamt. Detta ses som en styrka då det bidrog till ökad pålitlighet. Innehållet 
diskuterades och uppfattningar jämfördes, vilket sedan låg till grund för vår studies teman. 
Genom handledarens granskning har våra teman kvalitetssäkrats i relation till 
resultatbeskrivningarna och studiens syfte, vilket stärker arbetets trovärdighet. Detta minskar 
risken för individuell tolkningsbias (Henricson, 2023). Samtidigt innebär en induktiv anats 
alltid ett visst mått av subjektivitet, då urvalet av relevanta delar och tematisering påverkas av 
författarnas förståelse och förförståelse. 

Forskningsetiska överväganden 
Författarnas förförståelse, i form av teoretiska kunskaper från sjuksköterskeutbildningen kan 
ha påverkat hur materialet tolkades. Det finns en risk att tidigare inhämtad kunskap om 
diabetes och omvårdnad omedvetet har styrt analysen (Olsson & Sörensen, 2021). Genom att 
kontinuerligt reflektera över den egna förförståelsen och diskutera tolkningar i gruppen 
gemensamt eftersträvades en så objektiv analys som möjligt. Detta bidrog till studiens 
pålitlighet (Henricsson, 2023). 

De artiklar som inkluderades i denna studie behandlade föräldrars upplevelser när deras barn 
drabbas av T1DM, vilket kan innebära en starkt personlig och potentiell traumatisk situation. 
I enlighet med Helsingforsdeklarationen ska forskningsdeltagarnas välbefinnande alltid 
prioriteras före det vetenskapliga intresset (World Medical Association, 2024). Med denna 
bakgrund ansågs etiska aspekter särskilt viktiga. Därför inkluderades endast artiklar som 
erhållit etiskt godkännande av etiska kommittéer. Vidare granskades att informerat samtycke 
samt deltagarnas rätt till anonymitet i studierna förelåg. Genom att följa etiska riktlinjer och 
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principer säkerställdes att forskningen var etiskt försvarbar. Forskningsetiken är en viktig del 
av det vetenskapliga arbetet eftersom man på så sätt säkerställer att deltagarnas 
grundläggande värde och rättigheter har värnats om (Kjellström, 2023). 

Genom att öppet redovisa att ChatGPT har använts ökade transparensen av arbetet. Fördelen 
med att ta hjälp av detta verktyg för meningsuppbyggnad var att det kunde bidra till en 
förbättrad tydlighet som gjorde texten mer lättförståelig för läsare. Risken var däremot att 
språket kunde påverkas i en viss riktning, exempelvis att det blir mer eller mindre nyanserat. 
Vid användning av generativ AI är det viktigt att betona att alla språkliga ändringar har 
granskats för att kunna säkerställa att innebörden behållits oförändrad (OpenAI, 2026). 

Resultatdiskussion 
Resultatet visade att barns typ 1 diabetes medförde omfattande förändringar i föräldrarnas 
vardag och livssituation. Resultaten diskuteras i tre huvudfynd; Rädsla för hypoglykemi, 
Diabetessjukdomens påverkan på familjelivet och Konstant ansvar och vaksamhet. Fynden 
diskuteras i relation till tidigare forskning, familjecentrerad vård och sjuksköterskans roll i att 
stödja familjer. 

Rädsla för hypoglykemi
Ett huvudfynd i resultatet visade att föräldrar till barn med T1DM upplevde en ständig rädsla 
för att deras barn skulle drabbas av hypoglykemi, vilket påverkade föräldrarna både fysiskt 
och psykiskt. Föräldrarna upplevde rädsla för hypoglykemi ofta eller nästan alltid (Van 
Name et al., 2017, s.116). I tidigare forskning beskrev Whittemore et al. (2012) en daglig 
rädsla hos föräldrar till barn med T1DM, vilket kunde leda till att de inte tillgodoser sina barn 
med tillräcklig diabetesvård. Den konstanta rädslan för komplikationer relaterat till sitt barns 
diagnos var inte unik för föräldrar till barn med T1DM, rädslan förekom även hos föräldrar 
till barn med andra kroniska sjukdomar. Borhani et al. (2012) fann i ytterligare forskning att 
denna rädsla även fanns hos mödrar till barn med astma. En mamma beskrev att rädslan var 
väldigt utmanande för henne, hon beskrev en konstant rädsla för att hennes barn skulle 
kvävas under sina astmaattacker. Vidare visade vårt resultat på att majoriteten av föräldrarna 
upplevde mest rädsla under natten, då de var oroliga att barnet inte skulle vakna eller känna 
igen symtomen på hypoglykemi. Detta är i enlighet med vad Whittemore et al. (2012) fann, 
där föräldrarna rapporterade mest rädsla och oro kring sitt barns blodsockernivåer under 
natten. Vi fann att en orsak till att rädslan och oron ökade under natten kunde bero på den 
oförutsägbarhet som sjukdomen innebar. Hordvik och Straume (1999) beskrev att föräldrar 
försökte att ha olika angreppssätt för att hantera oförutsägbarheten. Vissa föräldrar höll fast i 
de positiva möjligheterna som fanns, medan andra ansåg det bättre att förbereda sig på det 
värsta.

Resultatet visade att rädslan för hypoglykemi hos flera föräldrar bidrog till att de medvetet lät 
barnens blodglukosnivåer ligga över referensvärdet under natten, trots sjukvårdspersonalens 
rekommendationer om att nivåerna bör hållas inom referensintervallet. Enligt Föräldrabalken 
(SFS 1949:381) är föräldrar skyldiga att ge barnet god omvårdnad. Samtidigt tyder våra 
resultat på att vissa föräldrar, i tron om att skydda sina barn från hypoglykemi, tog på sig ett 
större ansvar än vad som krävdes för att säkerställa barnets välmående. Resultatet visade även 
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på att föräldrarna hade svårt att lita på barnets rapportering av symtom på hypoglykemi, 
vilket ökade ansvaret på föräldrarna att ha kontroll på barnets tillstånd. I tidigare forskning 
menar Smith et al. (2013) att för mycket ansvar och rädsla hos föräldrarna gör att de upplever 
situationen både fysiskt och psykiskt överbelastande. Detta leder till ett ökat ansvar hos 
sjuksköterskan i den kliniska verksamheten att uppmärksamma föräldrarnas rädslor och möta 
deras behov. Svensk sjuksköterskeförening (2024) menar att den legitimerade sjuksköterskan 
ska arbeta pedagogiskt och tillgodose föräldrarna med evidensbaserad information och 
kontinuerlig vägledning för att bidra till en ökad trygghet i föräldrarnas förmåga att kunna 
hantera sitt barns sjukdom. Detta kan diskuteras i relation till föräldrarnas psykiska hälsa och 
livskvalitet, då brist på stöd kan leda till stress och oro i vardagen. Ur ett samhällsperspektiv 
blir detta viktigt då stärkt stöd till föräldrar kan bidra till mer hållbara förutsättningar för 
familjer att hantera sjukdomen i vardagen, och därmed främja en mer långsiktig fungerande 
familjecentrerad omvårdnad. Vidare kan ett adekvat stöd från hälso- och sjukvården bidra till 
att förebygga psykisk ohälsa hos föräldrar och minska behovet av ytterligare vårdinsatser.

Diabetessjukdomens påverkan på familjelivet 
Ett ytterligare huvudfynd i resultatet visade att föräldraskapet präglades av ett kontinuerligt 
ansvar för barnets diabetesvård, vilket innebar en ständig vaksamhet dag och natt. Detta kan 
förstås som en form av kronisk stress, där gränsen mellan föräldraroll och vårdarroll suddas 
ut. Vårt resultat visade att sjukdomen inte enbart påverkade familjens praktiska rutiner utan 
även föräldrarnas psykiska och emotionella välbefinnande. Liknande erfarenheter beskrevs i 
tidigare forskning, där föräldrar till barn med T1DM upplevde en genomgripande 
livsförändring efter barnets diagnos (Whittemore et al., 2012). Benzein et al., (2023) 
beskriver begreppet familjehälsa som blir av signifikans i detta sammanhang. Att 
uppmärksamma familjehälsa kan bidra till en ökad förståelse för hur familjen kan stödja 
vararanda och hantera den belastning som sjukdomen medför. Om inte hela familjen 
inkluderas riskerar hälso- och sjukvården att förbise familjens resurser och behov, vilket kan 
försämra samarbetet. Vårt resultat stärker bilden av att T1DM påverkar hela familjesystemet, 
vilket understryker vikten av ett familjecentrerat förhållningssätt i omvårdnaden. Enligt 
Svensk sjuksköterskeförening (2015) är hälsostödjande familjesamtal en omvårdnadsåtgärd 
som syftar till att stödja familjer i att hantera sjukdom genom gemensam reflektion, 
tydliggörande av behov och utveckling av nya strategier. Hälsostödjande familjesamtal kan 
därmed utgöra en viktig del i ett helhetsorienterat omhändertagande av familjer som lever 
med T1DM.

I vår studie framkom att många föräldrar upplevde att de behövde ge upp frihet och 
flexibilitet i vardagen för att ständigt vara närvarande och tillgängliga för sina barn. Flera 
minskade sin arbetstid eller avslutade sin anställning, vilket kan förstås som en konsekvens 
av den omfattande omsorg som sjukdomen kräver. Liknande resultat har beskrivits av 
Whittemore et al. (2012) där föräldrar uttryckte oro och stress över sin förmåga att hantera de 
dagliga uppgifterna, samt en upplevd förlust av spontanitet och frihet. Vidare framkom i vårt 
resultat att mödrar ofta tog ett primärt omvårdnadsansvar och i vissa fall behövde 
omorganisera eller lämna sitt arbete. Detta kan tolkas som att omsorgsansvaret vid T1DM 
innebär en påtaglig påverkan på föräldrars arbetsliv och självständighet, med möjliga 
långsiktiga konsekvenser för både ekonomisk och psykisk hälsa. Sjuls et al. (2025) beskriver 
i annan forskning att fäder kunde uppleva skuld över att inte vara den primära vårdgivaren 
utan i stället den som försörjde familjen ekonomiskt. De uttryckte frustration över 
traditionella könsroller som gjorde det mer ekonomiskt gynnsamt för dem att fortsätta arbeta. 
Detta synliggör hur ansvarsfördelningen inom familjen inte enbart formas av individuella val, 
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utan även av normer och ekonomiska strukturer. Ur ett samhällsperspektiv belyser resultatet 
hur barns kroniska sjukdom kan påverka föräldrars möjlighet att delta i arbetslivet, vilket kan 
påverka familjens ekonomiska förutsättningar. Detta synliggör vikten av att uppmärksamma 
hur långvarigt omvårdnadsansvar kan få konsekvenser för familjers ekonomiska trygghet. 

Ett intressant fynd i vår studie var att fäder fick ett ökat ansvar för omvårdnaden. De beskrev 
hur traditionella könsroller förändrades när deras barn fick sin diagnos och hur föräldrarna 
arbetade som ett team med delat ansvar i omvårdnaden, vilket ökade fäders delaktighet. Detta 
nyanserades i en annan studie om fäder till barn med cancer, där Davies et al. (2023) beskrev 
att fäder uppfattade att mödrar ofta tog ett större ansvar för den direkta omvårdnaden, även 
när ansvaret upplevdes som delat. Fäder beskrev detta som ett medvetet val grundat i en 
uppfattning om att mödrar hade ett starkt behov av närhet till barnet under sjukdomstiden. 
Detta kan tolkas som att även när ansvaret upplevs som delat kan traditionella föreställningar 
om moderskap fortsatt påverka den faktiska ansvarsfördelningen.

Konstant ansvar och vaksamhet
Det sista huvudfyndet från vårt resultat visade att föräldrar kände en stark oro för att något 
skulle hända deras barn. Detta resulterade i ett överväldigande ansvar kring all 
diabetesomvårdnad, vilket innebar en ökad belastning hos föräldrarna och en stark rädsla för 
att överlåta barnets omvårdnad till andra vårdgivare. Den konstanta rädslan för att lämna ifrån 
sig ansvaret till andra var inte unikt för föräldrar till barn med T1DM. Borhani et al. (2012) 
fann att mödrar till barn med astma också kände en ständig oro för att deras barn skulle få 
problem med andningen. Detta resulterade i övervakning dygnet runt och gjorde det svårt för 
dem att överlåta omhändertagandet till andra. I tidigare forskning beskriver Smith et al. 
(2013) att för vissa föräldrar upplevs det både fysiskt och psykiskt överväldigande att få reda 
på att ens barn har en kronisk sjukdom. Föräldrar till barn med komplexa vårdbehov beskrev 
att omsorgsbördan var särskilt utmanande på grund av bristen av stöd och det ständiga 
ansvaret som krävdes.

Resultatet visade att den starka oron och det överväldigande ansvar som föräldrar upplevde i 
samband med barnets diabetesdiagnos gjorde att de i praktiken tog huvudansvar för all 
omvårdnad, eftersom barnet inte än kunde sköta egenvården själv. Detta skapade en känsla av 
ständig vaksamhet och svårighet att överlåta vården. I detta sammanhang har sjuksköterskan 
en central roll i att stödja föräldrarna genom att stärka deras tilltro till den egna förmågan, då 
detta kan minska rädslan för att lämna över ansvaret och underlätta anpassningen till den 
krävande livssituationen (Murdaugh et al., 2021). För att möta detta är sjuksköterskans 
pedagogiska kompetens och förmåga att kunna se varje individ särskilt viktig. Den 
legitimerade sjuksköterskan ska kunna undervisa både barn och deras föräldrar och arbeta 
familjecentrerat för att främja delaktighet samt god och säker vård (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2015).

Det framkom i vårt resultat att föräldrar som använde diabetestekniska hjälpmedel med tiden 
upplevde att den nya vardagen accepterades och blev mer hanterbar. Eftersom flera av de 
inkluderade artiklarna är mer än 20 år gamla speglar de erfarenheter från en tid då 
diabetestekniska hjälpmedel inte var lika tillgängliga för barn och deras föräldrar. Detta 
innebär att föräldrar tidigare inte hade samma möjligheter att uppleva de positiva effekterna 
som ökad frihet och flexibilitet, förbättrad sömn och minskad oro som CGM och insulinpump 
ger. Att inkludera både tidigare och senare artiklar gav därför ett bredare perspektiv på 
helhetsupplevelsen av att vara förälder till barn med T1DM, men resultatet bör tolkas med 
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hänsyn till teknikutvecklingen. Tekniken minskade behovet av konstant vaksamhet och 
gjorde föräldrarna mindre kontrollerande, vilket gav både dem och barnen större flexibilitet 
och trygghet. Detta ligger i linje med Smith et al. (2013) som menar att familjer som befinner 
sig i en situation där deras barn drabbats av en kronisk sjukdom ofta behöver tid att anpassa 
sig till den nya livssituationen. För föräldrar innebar det en process där rädslan övergick i 
förståelse, vilket gjorde vardagen lättare att hantera. Vårt resultat visar att diabetestekniska 
hjälpmedel kan minska det dagliga omvårdnadsansvaret, vilket leder till att föräldrar känner 
mer trygghet och att barnen kan leva ett mer flexibelt liv. Det visar också att tekniska 
lösningar kan minska den praktiska bördan men inte nödvändigtvis förändra 
ansvarsfördelningen inom familjen. 

Slutsatser
Föräldrar till barn med T1DM upplever en livsförändring i samband med diagnosen. Den 
initiala chocken över att deras tidigare friska barn drabbats av en kronisk sjukdom följs av ett 
långvarigt ansvar som kräver kontinuerlig vaksamhet, aktivt engagemang och ständig 
uppmärksamhet. Studien belyser även att föräldrars psykiska och sociala belastning är av 
betydelse och att behovet av stöd, information och tillit till omgivningen är centralt. Det är 
därför viktigt att hälso- och sjukvården arbetar familjecentrerat och aktivt identifierar, samt 
möter, föräldrars behov för att främja trygghet, delaktighet och långsiktig hantering av 
diabetesvården.

Kliniska implikationer
Resultaten belyser vikten av att sjuksköterskan uppmärksammar föräldrars behov av 
emotionellt stöd när ett barn diagnostiseras med T1DM. För att arbeta familjecentrerat 
behöver sjuksköterskan ta hänsyn till hela familjen och ha en inblick i hur föräldrarna 
påverkas både psykiskt och fysiskt när deras barn får en kronisk sjukdom. Sjuksköterskan bör 
uppmärksamma föräldrarnas upplevelser, erbjuda tydlig information om tillgängliga 
stödinsatser samt vara uppmärksamma på psykisk belastning så som oro, ångest eller 
sömnsvårigheter. Eftersom föräldrarna i studien uttryckte oro över att överlåta ansvaret till 
andra är det även viktigt att sjuksköterskan samverkar med skola och förskola. Genom att 
bidra med information och utbildning kring barnets diabetesvård kan sjuksköterskan stärka 
personalens kunskap och trygghet i att hantera sjukdomen. Detta kan bidra till ökad tillit hos 
föräldrar när ansvaret för barnets vård delas med andra. 

Framtida forskning
Resultaten i artiklarna sträcker sig över 25 år och visar att den oro, rädsla och det ansvar som 
föräldrarna till barn med T1DM upplevde var i stort sett oförändrad. Samtidigt har 
utvecklingen av diabetestekniska hjälpmedel varit omfattande under de senaste 25–30 åren, 
vilket kan ha påverkat föräldrars välbefinnande, exempelvis i form av minskad oro, förbättrad 
sömn och en ökad känsla av kontroll. Detta tyder på att föräldrars upplevelser, erfarenheter 
och behov av stöd över tid fortfarande är otillräckligt utforskade och att fortsatt forskning är 
nödvändig för att bättre förstå hur sjukdomen påverkar föräldrars emotionella välbefinnande. 
Författarna fann att mödrar oftast bar huvudansvaret för omvårdnaden, vilket innebär att 
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resultatet främst speglar mödrars erfarenheter. Det finns behov av fler studier som belyser 
fäders perspektiv för att få en mer heltäckande bild av familjens situation. Framtida forskning 
kan även undersöka hur stödinsatser från hälso- och sjukvården kan utformas för att bättre 
möta hela familjens behov. 
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Författare
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Titel Syfte Metod Urval Resultat Kvalitet
Enligt 
Olsson 
och 
Sörensen 
2021

Athaseri et 
al. 

2008

Thailand

Understanding 
mothers of children 
with type 1 diabetes: 
an investigation of 
perspective and 
management.

Att beskriva 
upplevelsen, 
hanteringen och 
konsekvenser av att 
ha ett barn med typ 1 
diabetes.

Kvalitativ deskriptiv 
studie med öppna 
intervjufrågor. 

22 mödrar till barn 6–12 
år med T1DM. 
Mödrarna 
representerade en 
varierad ålder, yrkes- 
och inkomstbakgrund.  
21 mödrar var 
buddhister.

Mödrarnas upplevelser 
präglades av hur de 
uppfattade sitt barn som 
normalt/inte normalt när de 
har T1DM. Det präglades 
också av hur de tolkade 
sjukdomen och dess 
allvarlighetsgrad samt sin 
förmåga att hantera den. Flera 
mödrar beskrev situationen 
med “dukkha”, det 
buddistiska sättet att se på 
lidandet, och att detta var en 
del av livet. Mödrarna 
upplevde konsekvenser som 
handlade om förändring i 
familjerelationer, livsstil och 
socialt liv till följd av barnets 
T1DM.

Hög
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Burckhardt 
et al.

2019

Australien

Use of remote 
monitoring with 
continuous glucose 
monitoring in young 
children with Type 1 
diabetes: the parents' 
perspective

Att undersöka 
föräldrars vardagliga 
erfarenheter av att 
använda 
fjärrövervakad 
kontinuerlig 
glukosmätning 
(CGM).

Kvalitativ studie med 
semistrukturerade 
intervjuer. Studien är den 
andra delen av en 
randomiserad prospektiv 
öppen crossover-studie. 

20 föräldrar till barn 5–
12 år med T1DM. 

Samtliga barn använde 
CGM som 
fjärrövervakades av 
deras föräldrar. 

Diabeteshanteringen var 
enklare och den glykemiska 
kontrollen förbättrades med 
hjälp av CGM. Föräldrar sov 
bättre med tryggheten av 
CGM-larmet.
Flera föräldrar upplevde att de 
fick ständig information från 
CGM som gjorde att de inte 
kunde slappna av. 
Fysiska problem framkom för 
barnen som problem med 
vidhäftning, hudirritation och 
rädsla för insättandet. 

Hög

Hatton et al. 

1995

Kanada

Parents' perceptions 
of caring for an infant 
or toddler with 
diabetes

Att få en förståelse 
för föräldrars 
upplevelse av att ha 
ett litet barn med typ 
1 diabetes samt hur 
denna kunskap kan 
användas för att 
kunna ge adekvat 
stöttning och hjälp 
till denna 
föräldragrupp. 

Kvalitativa interpretativa 
intervjuer med 14 
djupgående frågor och 
med en fenomenologisk 
ansats.

8 familjer med två 
föräldrar till små barn 
eller bebisar med 
T1DM. Urvalet av 
föräldrar skulle ha en 
bredd i kulturella, 
socioekonomiska och 
utbildningsmässiga 
bakgrunder.

Föräldrar upplevde ett mycket 
stort ansvar för deras barns 
överlevnad, vilket skapade en 
stark stress och oro. 
Föräldrar gick igenom tre 
faser: akuta fasen med 
sjukhus och diagnos, en 
intensiv inlärningsfas med det 
dagliga ansvaret för 
behandling samt en senare fas 
där de gradvis anpassade sig 
och kände ökad kontroll över 
situationen. Trots anpassning 
kvarstod oro för deras barns 
framtid. 

Medelhög
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Herbert et 
al.

2015

USA

Relations among 
school/daycare 
functioning, fear of 
hypoglycaemia and 
quality of life in 
parents of young 
children with type 1 
diabetes

Att undersöka hur 
föräldrar till barn 
med typ 1 diabetes 
upplever förskola 
och skola relaterat 
till deras rädsla för 
hypoglykemi och 
deras livskvalitet.

Kvantitativ studie. 

Deskriptiv 
korrelationsstudie baserad 
på självrapporterade 
frågeformulär.

134 föräldrar till barn 
1–6 år med T1DM. 
Barnen fick inte ha 
några andra diagnoser, 
kroniska sjukdomar 
eller 
utvecklingsstörningar. 
Föräldrarna skulle prata 
flytande engelska. 
Föräldrarna 
rekryterades från tre 
endokrinologiska 
kliniker. 

Föräldrar till yngre barn som 
tidigare haft medvetslöshet 
eller kramper relaterade till 
T1DM upplevde större oro 
kring att lämna sitt barn på 
förskola/ skola. 
Föräldrar som ansåg att deras 
barn fungerade väl i 
förskola/skola rapporterade 
mindre rädsla för 
hypoglykemi och en högre 
livskvalitet. 

Hög

Hilliard et 
al. 

2019

USA

Benefits and Barriers 
of Continuous 
Glucose Monitoring 
in Young Children 
with Type 1 Diabetes

Att få en bättre 
förståelse för hur 
föräldrar till barn 
med typ 1 diabetes 
upplever 
användningen av 
CGM.

Kvalitativa 
semistrukturerade 
intervjuer. 

55 föräldrar (48 mödrar 
och 7 fäder) till barn 
med T1DM i åldern 1–8 
år som använde CGM 
eller nyligen hade 
använt CGM. 

Fördelar med CGM: 
minskad oro för hyper- och 
hypoglykemi, förbättrad 
sömn, ökad trygghet genom 
fjärrövervakning.
Nackdelar med CGM: 
smärtsamma insättningar, för 
mycket svårtolkad 
information, ständiga notiser 
som i sin tur skapade oro och 
stress. 

Medelhög
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Lawton et 
al.

2014

Skottland

Challenges of 
optimizing glycaemic 
control in children 
with Type 1 diabetes: 
a qualitative study of 
parents' experiences 
and views

Att upptäcka de 
svårigheter som 
föräldrar möter när 
de försöker uppnå 
rekommenderade 
blodsockernivåer för 
att optimera deras 
barns glykemiska 
kontroll. 

Kvalitativa djupgående 
intervjuer med 
utgångspunkt i Grounded 
Theory. 

54 föräldrar (38 mödrar 
och 16 fäder) till 41 
barn under 12 år med 
T1DM.

Svårigheter att hålla barnens 
blodsockernivåer inom 
rekommenderade 
gränsvärden. 
Rädsla för att lämna över 
barnet till andra vårdgivare, 
svårt att reglera barnets 
matkonsumtion och 
aktivitetsnivåer. 
Hemma hade föräldrarna 
bättre kontroll på barnens. 
glukosnivåer. När barnen var 
borta höll de uppe 
glukosnivåerna i rädsla för 
hypoglykemi. 
Vårdpersonal var mer 
intresserade av att barnen 
nådde målvärden än hur 
föräldrarna mådde. 

Hög

McConville 
et al.

2020

USA

Depression as a 
predictor of 
hypoglycemia worry 
in parents of youth 
with recent-onset type 
1 diabetes

Att undersöka och 
jämföra hur oro för 
hypoglykemi hos 
föräldrar med 
depression vs 
föräldrar utan 
depression (HFS-W) 
förändras med tiden 
kort efter att deras 
barn diagnostiserats 
med typ 1 diabetes. 

Kvantitativ design. 
Använde självskattade 
frågeformulär om oro för 
hypoglykemi (HFS-
worry) och för depression 
(CES-D).

- Baslinje
- Efter 6 mån 
- Efter 12 mån 
- Efter 18 mån 

Barn mellan 5–9 år med 
T1DM.

Baslinje:125 föräldrar 
svarade på HFS-W och 
CES-D.

6 mån: 111 föräldrar

12 mån: 113 föräldrar 

18 mån: 107 föräldrar

Föräldrars oro ökade över tid, 
både för föräldrar med 
depressiva symtom och för 
dem utan. 
Föräldrar med depressiva 
symtom visade signifikant 
högre grad av oro under den 
18 månader långa 
studieperioden. Två hypoteser 
testades: a, att föräldrars oro 
för hypoglykemi skulle börja 
på högre nivåer och sjunka till 

Hög
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lägre nivåer i takt med att 
föräldrar fick mer erfarenhet 
av sitt barns diabetes, denna 
hypotes förkastades. Hypotes 
b, att depressiva symtom hos 
föräldrar skulle visa en högre 
oro för hypoglykemi vid alla 
tidpunkter under studiens 
gång, denna hypotes stämde 
med resultatet.

Rifshana et 
al. 

2017

Nya 
Zeeland 

The Parental 
Experience of Caring 
for a Child with Type 
1 Diabetes.

Att utforska 
föräldrars erfarenhet 
av att ta hand om sitt 
barn, vars kropp 
medför unika 
utmaningar både för 
att upprätthålla hälsa 
och för att uppfylla 
förväntningar på en 
normal barndom.

Kvalitativ studie med 
djupgående 
semistrukturerade 
intervjuer. 

17 föräldrar (14 mödrar 
och 3 fäder) till barn 4–
12 år med T1DM. 

Två teman framkom; 
Konstant vaksamhet och 
noggrann hantering samt 
Jämförelse av diabetes med 
andra tillstånd. Föräldrar 
beskrev att det är ett konstant 
och krävande ansvar att ha ett 
barn med diabetes. De 
beskrev ansvaret som både 
fysiskt och psykiskt 
påfrestande. Föräldrar 
jämförde sitt barns diabetes 
med andra barns hälsotillstånd 
för att hantera situationen och 
skapa en känsla av kontroll.

Hög



35

Sullivan-
Bolyai et al. 

2006

USA

Fathers' reflections on 
parenting young 
children with type 1 
diabetes

Att beskriva fäders 
upplevelser av att ta 
hand om deras barn 
med typ 1 diabetes.

Kvalitativa intervjuer 
med 16 st öppna frågor.

14 medvetet utvalda 
fäder till 15 barn med 
T1DM där barnen var 
yngre än 10 år. Fäderna 
var engagerade i sitt 
barns vård, var 
högutbildade och 
fastanställda.

Diabetesdiagnosen upplevdes 
som chockartad och präglad 
av sorg. 
Fick snabbt fokus på 
diabeteshantering. 
De beskriver vikten av 
partnerskap med sin partner 
och stöd från sjukvården. 
Fäder var aktiva i den dagliga 
sjukdomshanteringen och 
betonade betydelsen av att se 
barnet först, snarare än 
sjukdomen.

 Hög

Sullivan-
Bolyai et al. 

2004

USA

Parents' reflections on 
managing their 
children's diabetes 
with insulinpumps

Att undersöka hur 
föräldrar upplever att 
hantera deras barns 
typ 1 diabetes med 
hjälp av en 
insulinpump och hur 
det har påverkat 
deras livskvalitet.

Fundamental kvalitativ 
design. Intervjuer med 
fokus på öppna frågor 
som utgick från en 
framtagen intervjuguide.

21 föräldrar, (14 mödrar 
och 7 fäder) till 16 barn 
med T1DM 
rekryterades från en 
diabetesklinik. Barnen 
skulle vara under 12 år. 

Rekrytering fortsatte till 
mättnad uppnåddes. 

Föräldrar rapporterade att det 
tog från 10 dagar-3 månader 
innan de blev bekväma med 
insulinpumpen. 
Flertal mödrar upplevde att 
deras män var mer 
involverade i deras barns vård 
eftersom pumpen var teknisk. 
Familjelivet beskrevs som 
mer spontant med hjälp av 
insulinpump. 
Föräldrar fick en ökad 
livskvalitet av minskad oro 
för deras barn. 

Hög
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Van Name 
et al. 

2018

USA 

Nighttime is the worst 
time: Parental fear of 
hypoglycemia in 
young children with 
type 1 diabetes

Att identifiera 
områden som gör att 
föräldrar upplever 
rädsla för 
hypoglykemi hos 
små barn. 

Kvantitativ studie. 
Registerutdrag från 74 
endokrinologiska 
mottagningar. 
Datainsamling via 
barnens journaler och 
frågeformulär ifyllda av 
föräldrarna om 
hypoglykemirädsla 
(HFS), demografiska 
egenskaper och 
diabetesbehandling.

Föräldrar till 549 st barn 
med T1DM som var 
yngre än 7 år.

Den största oron hos föräldrar 
till små barn med T1DM var 
relaterade till hypoglykemi 
under sömnen och andra tider 
då det skulle vara svårt att 
upptäcka hypoglykemi. 
Föräldrars oro över 
hypoglykemi när deras barn 
sov var signifikant högre hos 
barn som använde 
insulinpump än icke 
användare. Ingen skillnad i 
oro hos de som använde CGM 
kontra de som inte använde 
CGM. 

Hög


