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Sammanfattning

Bakgrund: Diabetes mellitus typ 1 dr en kronisk autoimmun sjukdom dér kroppens egen
insulinproduktion upphor, vilket kraver livsldng behandling med insulin och kontinuerlig
glukosmonitorering. God glykemisk kontroll dr avgorande for att undvika komplikationer.
Nir ett barn insjuknar paverkas hela familjen och foréldrar far ett stort ansvar for barnets
omvardnad. Detta stéller krav pa kunskap, anpassning och ett bra samarbete med varden.
Tidigare forskning visar att sjukdomen paverkar fordldrars vardag och vélbefinnande vilket
understryker vikten av familjecentrerad omvérdnad. Syftet med denna litteraturstudie var att
belysa upplevelsen av att vara forélder till barn med typ 1 diabetes. Metoden som anvédndes
var en allmén litteraturdversikt som bestod av 11 vetenskapliga artiklar med kvalitativ och
kvantitativ ansats. Artiklarna listes av forfattarna och dess innehdll sammanfattades och
bearbetades till teman och subteman. Resultatet fran dataanalysen av artiklarna
presenterades i 4 huvudteman; Emotionell belastning i fordldraskapet, Pdverkan pd
vardagslivet, Relationer och familjeroller samt Upplevelsen av medicinteknik. Dessa
huvudteman delades vidare upp i totalt 8 subteman. Slutsatsen pekar pa att fordldrar
upplevde en stor oro nér deras barn drabbats av typ 1 diabetes vilket leder till kénslor av
standigt ansvar och vaksamhet. Fordldrarna lever 1 ovisshet och dr dérfor i behov av sa vil
praktiskt som emotionellt stod nér de ska agera ansvariga vardgivare. Studien visar att
sjukskdterskor har en viktig roll i att arbeta familjecentrerat nir bdde barn och fordldrar
drabbas for att stodja fordldrarna 1 att ge sina barn en god omvérdnad.

Nyckelord: Barn, diabetes mellitus typ 1, familjecentrerad omvardnad, foréldrar, oro,
upplevelser.
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Introduktion

Typ 1 diabetes mellitus (TIDM) dr en véxande sjukdom hos barn som inte gér att forebygga.
Orsaken till att man drabbas dr fortfarande inte faststéllt men man vet att det 4r en
kombination av arv och miljo. Nér ett barn drabbas av TIDM hamnar fordldrar och familjen i
kris och hela livet fordandras eftersom diagnosen innebdr ett livslangt ansvar utan uppehall. Da
sjukdomen ofta debuterar i tidig dlder har barnen begrédnsade mdjligheter att hantera den
komplexa vard som krivs. Detta medfor att ansvaret 1 stor utstrackning dvergar till
fordldrarna.

Sjukskoterskan har en central och viktig roll i motet med fordldrar till barn med T1DM, men
det finns en risk att fokus i varden riktas mot de medicinska aspekterna. En bristande
forstaelse for fordldrarnas erfarenheter kan leda till ett forsdmrat samarbete mellan familj och
vardpersonal, vilket 1 langden kan paverka véardkvaliteten. Det medicinska fokuset pd barnets
sjukdom kan leda till att fordldrarnas upplevelser faller i skym undan. I detta fann forfattarna
ett intresse av att fa en bredare bild av vad foréldrar faktiskt upplever nér deras barn drabbas
av en kronisk sjukdom som T1DM. Eftersom barnen i stor utstrackning &r beroende av sina
fordldrar for att hantera sjukdomen dr fordldrarnas upplevelse av stor betydelse. Syftet med
denna allménna litteraturdversikt dr dérfor att belysa upplevelsen av att vara forélder till barn
med diagnosen typ 1 diabetes.



Bakgrund

Prevalens och incidens

Globalt sett lever omkring 9.2 miljoner ménniskor med T1DM varav cirka 1.8 miljoner ar
under 18 &r. I Sverige lever ungefédr 8000 barn och ungdomar med sjukdomen. Totalt
uppskattas 72.000 personer i Sverige ha T1DM och férekomsten har 6kat successivt i
samtliga dldersgrupper under de senaste decennierna. Sarskilt anmérkningsvért dr den 6kade
andelen barn som insjuknar fore fem ars dlder, vars bakomliggande orsaker dnnu inte ar fullt
klarlagda (Brink et al., 2025).

Patofysiologi

Diabetes Mellitus r en kronisk sjukdom som forekommer i tva huvudformer, typ 1 och typ 2.
I bukspottskorteln finns de Langerhanska 6arna. De bestér av endokrin vdvnad, som bland
annat innehéller betaceller vilka producerar insulin, som é&r ett livsviktigt hormon. Insulin
frisdtts som svar pa forhojda glukosnivéer i blodet. Frisédttningen av insulin stimulerar
glukostransport in i cellerna och amnesomsittningen regleras. Vid TIDM angriper kroppens
immunforsvar de insulinproducerande betacellerna. Den exakta utlosande orsaken ér
fortfarande oklar, men sjukdomen anses uppkomma genom ett samspel mellan arftlig
sérbarhet och miljofaktorer (Aldskogius & Rydqvist, 2022). Enligt Landin-Olsson (2020)
finns flera etiologiska hypoteser for att forklara vad som kan initiera den autoimmuna
processen. Nagot triggar immunforsvaret, till exempel en virusinfektion, som felaktigt
angriper och forstor kroppens egna betaceller. Detta leder till gradvis insulinbrist och till slut
ett livslangt behov av tillférande av insulin. Utan insulin tolkar kroppen det som att den &r i
svélttillstand. Personer med T1DM saknar formégan att producera insulin och gar ned i vikt
trots god tillgang till mat och néring. Utan insulin kan inte glukos anvdndas som energi,
vilket snabbt kan leda till livshotande tillstdnd - utan behandling 6verlever man inte (Krook,
2020). De forsta typiska symtomen vid insjuknande &r torst, stora urinméangder, viktnedgang
och trétthet (Ostenson, 2020).

Behandling

Behandling vid T1DM innebér ersdttande av insulin som kroppen inte kan producera sjilv.
For att ticka kroppens insulinbehov anvinds insulinanaloger, bade snabbverkande och
langverkande. Insulin injiceras i subkutan fettvdvnad, vanligtvis ges tva doser med basinsulin
under dygnet samt snabbverkande insulin infér méltider (Jendle, 2020). Hur mycket insulin
som behdvs dr hogst individuellt. Infor en maltid beror det bade pa den enskilda personens
insulinbehov samt kolhydratsinnehdllet i maten, eftersom kolhydrater 4r det som framst hojer
blodsockret (Sturestig, u.a.-b). Ett alternativ till multipla dagliga injektioner (MDI) &r att
anvinda sig av en insulinpump som kontinuerligt tillfor insulin 1 den subkutana vdvnaden.
Insulinpumpen forser fortldpande med en basdos av insulin samt med maéltidsdoser.
Fordelarna med en pump é&r bland annat att glukosnivderna oftast hélls stabila mellan maltider
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och under natten, larmar vid grinsviarden samt enklare ger 1aga korrektionsdoser for att hilla
blodsockret inom malomradet (Jendle, 2020). Hos barn och ungdomar med T1DM ér
insulinpump det vanligaste behandlingsalternativet. Individuella malvérden géller f6r barn
precis som for vuxna men efterstravansvart ar ett 1angtidsblodsocker (HbA1c) <48mmol/mol
(Forsander, 2020).

Monitorering av glukosnivderna dr en viktig del av behandlingen av T1DM med mélet om sé
god glykemisk kontroll som mojligt. Att méta blodsockernivaerna gors genom kapilldr
provtagning med ett stick i fingret och antalet stick varierar for manga patienter mellan 4—8
génger per dygn (Jendle, 2020). En stor andel av barn i Sverige har mgjlighet till en
Continuous glucose monitoring (CGM). Detta dr en medicinsk teknik som mojliggor
kontinuerlig registrering av glukosnivéer i interstitialvdtskan och minskar behovet av stindig
kapillarprovtagning. CGM samlar in data om glukosnivaerna som sedan kan avlédsas pa en
monitoreringsskérm som barnet eller deras fordlder kan ansvara dver. Barn som én &r for sma
for egenvard av sin sjukdom kan genom denna typ av mitning involveras 1 sin behandling
tillsammans med fordldrarna (Olivecrona & Sundberg, 2016). Sensormétaren visar ett
glukosvirde 1 realtid och har formégan att visa en trendf6randring i om blodsockret dr pa vag
upp eller ned (Jendle, 2020).

Komplikationer

T1DM kan medfora bade komplikationer pa 1dng och kort sikt. En vanlig komplikation som
snabbt kan uppstd dr hypoglykemi, vilket innebér en blodsockernivd under 3,9 mmol/l.
Vanliga symtom ar trétthet, blekhet, hjartklappning, oro och hunger. Om hypoglykemin inte
behandlas i tid kan det leda till ett akut tillstand med medvetsloshet och kramper.
Hypoglykemi kan bero pa flera faktorer, bland annat feldoserad méangd insulin, ett for 1agt
glukosintag, minskad glukosproduktion, somn och traning (Borg, 2020). Ketoacidos dr den
allvarligaste komplikationen som kan uppsta. Tillstindet orsakas av insulinbrist vilket gor att
glukos inte kan tas upp i cellerna fran blodet. P4 grund av glukosbrist i cellerna bryts istillet
fett ner, och som en biprodukt bildas ketoner som sénker blodets pH-virde. Detta kan leda till
att hjarnan svullnar upp och att permanenta neurologiska skador kan uppkomma (Sturestig,
u,d.-a). Ketoacidos kan intrdffa om man exempelvis hoppat dver en insulindos eller
insulinpumpen slutar fungera. Ketoacidos kréver en snabb behandling for att ett livshotande
tillstand inte ska utvecklas (Frid & Annersten Gershater, 2022).

Sena komplikationer vid TIDM beror pa langvarigt hog niva av plasmaglukos vilket kan leda
till bdde mikro- och makrovaskuldra komplikationer. Mikrovaskuldra komplikationer ar
fordndringar pd de sma kirlen. Dessa komplikationer &r retinopati, neuropati och nefropati.
Retinopati dr forandringar pa ndthinnan som kan skapa sma aneurysm pé blodkarlen.
Neuropati dr fordndringar i perifera nerver som kan ge smérta och nedsatt kdnsel. Nefropati
innebdr forsdmrad filtrering av blodet 1 njurarna, vilket gor att mer glukos och protein ldcker
ut med urinen. Makrovaskuldra komplikationer paverkar de stora kérlen. Hoga nivaer av
plasmaglukos skadar kérlen och 6kar genomsléppligheten for kolesterol, vilket leder till
ateroskleros (Frid & Annersten Gershater, 2022).



Foralder och barn

Med barn avses en person som dr under 18 ar gammal. Vid all vard som ror barn ska det som
anses vara barnets bésta tas 1 beaktning 1 forsta hand (Socialtjinstlag, 2025). Ett barn behdver
ndgon som tar ansvar for barnet och ser till att den mér bra bade fysiskt och psykiskt, vilket i
de flesta fall &r fordlderns eller vardnadshavarens roll. Omvardnaden for ett barn innebér
vissa skyldigheter for fordldrarna. Barnet har rétt till god omvardnad, trygghet och en god
uppfostran (Fordldrabalken, SFS 1949:381). Sjukvérden har enligt lag skyldigheter nir det
kommer till barns hélsa. Halso- och sjukvéard som ges till barn ska alltid beakta barnets bésta
(Hélso- och sjukvardslag, 2017). Enligt patientlagen ska ett barns uppfattning om bade
vardinsats och behandling beaktas s& ldngt det 4r mojligt. Barnets synpunkter ska da tas
hénsyn till utifrdn deras alder och mognad, vilket innebér att barnets inflytande succesivt
kommer att 6ka i takt med utvecklingen. Om patienten &r ett barn s har vardnadshavare rétt
att f4 information och mojlighet att medverka i1 utformning av virden (Patientlag, 2014). Att
som barn drabbas av en allvarlig sjukdom medfor kdnslor som kan kidnnas ogripbara for
barnet. Smé barn skyddas till viss del ofta av deras okunskap men reagerar i stillet pa
fordldrarnas reaktion s som stress, oro eller sorg (Hordvik & Straume, 1999).

Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska

Sjukskoterskan har en central roll 1 motet med fordldrar nér deras barn diagnostiseras med
T1DM eftersom sjukskoterskans profession vilar pa bade person- och familjecentrerad
omvardnad. Den legitimerade sjukskdterskan har ett ansvar 1 att omvardnaden genomfors 1
partnerskap med bade patient och nérstdende for att kunna identifiera resurser och behov,
vilket &r sdrskilt viktigt under de aren dé fordldrarna bar ansvar for barnens egenvérd. Att
arbeta pedagogiskt dr ocksa en del av sjukskdterskans kompetens. Genom att ge
evidensbaserad information, pedagogiskt stod och kontinuerlig vigledning kan
sjukskdterskan stodja fordldrar och bidra till 6kad trygghet 1 formégan att hantera deras barns
sjukdom (Svensk sjukskoterskeforening, 2024). For sjukskoterskan dr motet med familjen en
viktig del i virden av ett sjukt barn eftersom familjen har ett stort inflytande pa barnets liv.
For att frdmja hilsan hos barnet ar det viktigt att sjukskdterskan har en bild av familjen for att
pa sé sétt kunna upprétta en plan som bade &r anpassad till familjens vardag, vérderingar och
uppfattningar (Murdaugh et al., 2021).

Forialdrars upplevelser nér deras barn blir sjukt

Att ens barn drabbas av en allvarlig sjukdom kan vara svart att ta in som fordlder. Det ar
vanligt med olika reaktioner, vissa kinner en littnad over att f4 en diagnos medan andra
fordldrar inte kan tro att det ar sant (Hordvik & Straume, 1999). Smith et al. (2013) menar att
en rad kdnslor uppstar néir en familj far reda pé att deras barn drabbats av en sjukdom som
kommer f6lja med dem hela livet. Kénslor som angest, oro och forvirring kan leda till en
kronisk sorg vilket gor att fordldrarna har svart att ta in information och stiindigt soker efter
svar pa varfor just deras barn drabbats. Whittemore et al. (2012) beskrev att ménga upplevde
en stor kdnslomaéssig stress bade vid diagnos och vid starten av att implementera den nya



behandlingen, som paverkade hela vardagen. Fordldrarna upplevde att familjelivet
fordndrades eftersom fokus plotsligt enbart kretsade kring det sjuka barnet.

Det ér vanligt att fordldrar som far uppleva att deras barn drabbas av en kronisk sjukdom
kdnner en kdnsla av oro och angest dver ovissheten kring sjukdomen. Ovissheten kan vara det
mest kridvande eftersom den &r svér att hantera. Ofta beror dessa kénslor pé en ridsla fran
fordldrarnas sida att barnets framtid kommer att paverkas negativt (Hordvik & Straume,
1999). Efter att fordldrarna smélt den initiala chocken kan synen pé sjukdomen ses som en
kidnsloméssig dynamisk process. Med tiden sa anpassar sig de flesta fordldrar till den nya
vardagen av att leva med ett barn som har en kronisk sjukdom. Ménga foréldrar blir bekvdma
1 att utfora omvardnadsrutiner och sammanhallningen mellan barnet och fordldern stirks.
Samtidigt upplever dock flera fordldrar upplever ocksa att det &r bade fysiskt och psykiskt
overbelastande (Smith et al., 2013). Studier visar att fordldrar till barn med en kronisk
sjukdom hade bade mer &ngest och depression i1 jimforelse med fordldrar till barn utan en
kronisk sjukdom. Dessutom kan fordldrars psykiska pafrestning ha en negativ inverkan pa
sjukdomsbehandlingen (Whittemore et al., 2012).

Familjecentrerad omvardnad

Familjen kan ses som ett system dér en del paverkar alla delar och vice versa. | omvardnaden
av en sjuk familjemedlem har familjen en stor betydelse for bdde emotionellt och praktiskt
stod, déar familjen ofta forvéntas agera vardgivare. Sjukskoterskan har ett ansvar i att forsoka
skapa ett samspel dir bade sjukskdterskans och familjens olika kompetenser bidrar till
resurser 1 att bedriva s& bra omvardnad som mgjligt (Svensk sjukskoterskeforening, 2015).
Ett begrepp inom familjecentrerad omvérdnad &r familjehélsa, som anvinds for att forsta
familjers vilbefinnande. Familjehédlsa gor att det utvecklas en forstéelse for hur man kan
stotta varandra fOr att familjen ska ma bra. Att se pa familjehdlsa pa detta sitt ar viktigt for
den familjecentrerade omvardanden for att kunna hitta de resurser som behovs nér en
familjemedlem drabbas av sjukdom (Benzein et al., 2023). En annan aspekt av familjehélsa ar
synen pa det som nagot dynamiskt. Detta gor att faktorer som biologiska, psykologiska,
andliga och kulturella faktorer stindigt paverkar familjens hilsa. Att forsta och frimja
familjehilsa innebér darfor att skapa forutsittningar for balans, stod och utveckling for alla
familjemedlemmar (Murdaugh et al., 2021).

For att klara av den nya situationen med ett sjukt barn behover familjen ha en flexibel
instéllning. Att vara anpassningsbar okar friheten att dverlimna ansvaret mellan forédldrarna,
och 1 langden dven till barnet. Hos de fordldrar som har svért att fordela arbetsfordelningen
med den dagliga diabeteshanteringen kan en tung borda uppsta hos den som ansvarar for
barnets sjukdom, vilket kan leda till splittring inom familjen (Ludvigsson, Hans & Aman,
2009). Studier visar att fordldrar upplevde att familjerelationen blev anstringd av att ha ett
barn med en kronisk sjukdom. Ett hinder for att upprétthdlla en god familjesammanhallning
var att all tid gick at till det sjuka barnet, vilket resulterade i att fordldrar hade svart att
spendera tid ensamma. Dessutom kunde olika synsétt pa hur sjukdomen skulle hanteras géra
att spanningar i familjen uppstod (Smith et al., 2013). Det &r viktigt att sjukskdterskan
forsoker identifiera familjemedlemmarnas styrkor for att kunna bedriva god omvardnad. Det
har visat sig att familjecentrerade hédlsofrdmjande interventioner dr mer effektiva én
personcentrerade interventioner, oavsett om de vinder sig till barnet eller fordldrarna
(Murdaugh et al., 2021).



Problemformulering

Typ 1 diabetes dr en kronisk sjukdom som ofta debuterar i barndomen och kan bli
livshotande om den inte behandlas korrekt. Nar ett barn insjuknar tar fordldrar ofta
huvudansvar for den dagliga omvardnaden vilket inkluderar blodsockerkontroller,
insulinadministrering, berdkning av kolhydrater, kostplanering och fysisk aktivitet. Fordldrar
forvéntas dessutom vara standigt tillgéngliga och rycka ut vid akuta situationer, till exempel
pa skolan dir personalen ibland saknar tillracklig diabeteskunskap. Det omfattande ansvaret
kan leda till oro, stress och somnbrist, vilket paverkar fordldrarnas psykiska vilbefinnande,
arbetsliv och familjerelationer. For att sjukskoterskan ska kunna ge stod pa ett adekvat sétt
krivs en forstaelse for hur fordldrar upplever det att ta ansvar for omvardnaden av barn med
T1DM. Om kunskapen av fordldrarnas upplevelser saknas leder det till bristande forstaelse
for fordldrarna, samt ett forsamrat partnerskap, vilket i sin tur kan leda till bristfallig vérd.

Syfte

Syftet med denna litteraturstudie dr att belysa upplevelsen av att vara fordlder till barn med
diagnosen typ 1 diabetes.

Metod

Design

Metoden som valdes till denna studie var en allmén litteraturoversikt. Syftet med denna typ
av studiedesign var att skapa en 6verblick av sa vél kvalitativ som kvantitativ forskning for
att generera mer kunskap inom ett specifikt omvardnadsomrade. Genom denna
litteraturdversikt mojliggjordes en sammanstillning av befintlig evidens som kan bidra till en
djupare forstéelse av dmnet (Friberg, 2022).

Datainsamling

En problemformulering skapades frin idén att belysa fordldrarnas upplevelser av att ha barn
med diagnosen T1DM, vilket blev studiens syfte. For att litteratursokningen skulle kunna
besvara studiens syfte med data fran relevanta artiklar var det viktigt att precisera
fragestéllningen. Detta gjordes med hjélp av struktureringsmodellen PEO, P star for
population, E for exposure och O for outcome. Se tabell 1 for struktureringsmodell.
Sokstrategin var att finga de artiklar som var relevanta och uppfyllde kriterierna for studiens
PEO och syfte, utan att i med for ménga irrelevanta artiklar (Rosén, 2023).



Tabell 1

P- Population E- Exposure O- Outcome

Foraldrar, vardnadshavare, Barn med typ 1 diabetes Upplevelser
mammor, pappor

CINAHL Headings och MeSH-termer &r databasspecifika kontrollerade &mnesord som
anvindes for att genomfOra systematiska och strukturerade litteratursdkningar. Genom att
anvinda sig av databasernas @mnesordslistor identifierades forslag pa &mnesord for att
sdkerstdlla att relevanta artiklar hittades. Olika databaser har olika bendmningar pa samma
ord i sin &mnesordslista, vilket gor det viktigt att kontrollera att ritt &mnesord anvénds innan
s0kning sker (Willman et al., 2016). Nar struktureringsmodellen formulerats valdes relevanta
sokord for sokningar i databaserna. Sokorden skapades av MeSH-termer nir sokningen i
PubMed genomfordes. MeSH-termerna som anvéndes var parent™®, mothers, fathers, legal
guardians, caregivers, diabetes mellitus, type 1 och child*. Dessa kombinerades med
fritextordet experience for att 6ka sokningens sensitivitet. Fritextord innebér att databasen
soker efter det angivna ordet i artiklarna utan att anvinda de kontrollerade &mnesorden
(Hellberg & Karlsson, 2023). CINAHL Headings och fritextord anvéndes vid sokning i
databasen CINAHL. CINAHL Headings som anvindes var parents, parental attitudes,
parental behaviour, mothers, fathers, Guardianship, legal, caregivers, diabetes mellitus, type
1, child* och life experiences. Fritextordet experience anvindes dven i denna sokning. I
s0kningarna anviandes booleska sokoperatorer AND och OR. Genom att anvinda AND
sammankopplas tva eller fler soktermer eller separata sdkstrangar ihop, vilket innebér att
sokningen blir smalare och antalet artiklar minskar (Hellberg & Karlsson, 2023). OR
anviandes mellan sokorden for att fa traff pa ndgon, eller bada s6ktermerna, och pa sa vis
breddas sokningen. For att 6ka sokningens kdnslighet anviandes trunkering “*” som gor att
alla bojningsformer och ordvarianter av ett ord inkluderades (Ostlundh, 2022).

Databaserna PubMed och CINAHL anvéndes vid sokningen efter artiklar till studien, bdda
databaserna innehéllande vetenskapliga publikationer och kvalitetsgranskad forskning.
PubMed ir en databas inriktad pd medicin och hilsa, och CINAHL ir en databas inriktad pa
omvérdnadsvetenskap. Dessa databaser valdes da de ir relevanta for studien (Ostlundh,
2022). For att minimera risken for publiceringsbias gjordes sokningar i tva olika databaser, sa
att inte relevant forskning missades (Willman et al., 2016). Andra databaser valdes bort da
tillrdckligt med relevanta artiklar hittats i PubMed och CINAHL. En redovisning av
sOkningarna 1 databaserna presenteras 1 bilaga 1.

Urval

For att kunna gora ett bra litteratururval behdvdes en avgransning kring artiklarnas innehall
dé alla traffar inte var relevanta for syftet. Det forsta steget handlade om avgrénsningar i
databaserna. Artiklarna som inkluderades skulle vara peer-reviewed, vilket innebar att de &r
publicerade 1 vetenskapliga tidskrifter. Ingen begrinsning i publiceringsar utfordes.
(Ostlundh, 2022). Artiklarna avgrinsades dven efter deras publikationstyp dir de som
inkluderades skulle vara originalartiklar, forskningsarbete vars resultat beskrivs for forsta



gangen (Goteborgs universitet, 2025). For ett vélgrundat urval kridvs ocksa avgriansning kring
relevant textinnehall. Avgriansning gjordes kring inklusions- och exklusionskriterier som
baserades pa syftet och problemformuleringen. Dessa kriterier presenteras i tabell 2. Texter
valdes ut genom forst titellasning och sedan abstractldsning. Genom denna ldsning gavs en
uppfattning om vilka artiklar som kunde séllas bort och vilka som skulle behallas for att
granskas mer noggrant (Friberg, 2022).

Tabell 2
Inklusionskriterier Exklusionskriterier
Peer Reviewed Andra familjemedlemmars upplevelser
Originalartiklar Andra vardgivares upplevelser
Barn 0—12 &r med typ 1| diabetes Gemensamma upplevelser frén barn och
fordlder
Enbart forédldrars upplevelser Barn med samsjuklighet
Etiskt godkidnda Fordlder med typ 1 diabetes
Barnets dlder framgar ej
PRISMA

I denna studie anvédndes flodesschemat PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-analyses) for att redovisa litteratururvalsprocessen. I flodesschemat
redovisas antalet traffar frdn databassokningarna, hur manga dubbletter som tagits bort,
antalet artiklar som sallats bort genom titel och abstractsldsning, antalet artiklar som
granskats 1 fulltext, antalet artiklar som exkluderats samt hur ménga artiklar som valts att
inkluderas i studien. Genom att litteratururvalsprocessen presenterades i ett flodesschema
foljdes rekommendationerna for evidensbaserad rapportering (Ostlundh, 2022).
Litteratursdkningen resulterade i totalt 927 artiklar, varav 688 unika traffar. Slutligen valdes
11 artiklar ut som uppfyllde inklusionskriterierna till denna studie. PRISMA presenteras i
bilaga 2.

Kvalitetsgranskning

For att veta om artiklarna som valdes ut var av tillricklig god vetenskaplig kvalitet anvéndes
Olsson och Sorensens bedomningsmallar for kvalitativ och kvantitativ metod. Med stéd av
beddmningsmallarna genomfordes en dvergripande bedomning av artiklarnas olika omraden,
dér varje omrade virderas pa en skala 0 till 3. Podngsumman sammanstélldes och riknades
ihop till en procentsats i forhallande till den hogsta mojliga totala summan. 80—100%
motsvarar grad I vilket innebar hog kvalitet, 70—79% motsvarar grad Il som innebér medel
kvalitet och 60—69% motsvarar grad III vilket innebar lag kvalitet. (Olsson & Sorensen,
2021). 9st av artiklarna var av grad I och 2st var av grad II. Inga artiklar exkluderades i detta
skede.

Dataanalys

I denna litteraturdversikt inkluderades bdde kvalitativa och kvantitativa artiklar. Dessa
analyserades pa olika sitt i enlighet med Fribergs (2022) beskrivning av analys vid allméin
litteraturstudie. En induktiv ansats anvéandes, vilket innebar att teman och subteman
identifierades utifran det kvalitativa och kvantitativa insamlade materialet utan att utg fran



en forutbestimd teori. De kvalitativa artiklarna analyserades utifran innehallsanalys och de
kvantitativa artiklarna analyserades utifrén statistiskt material. De inkluderade
originalartiklarnas resultat lastes flertal ganger av samtliga forfattare for att uppna en god
forstaelse. Efter detta skapades en 6versiktstabell, se bilaga 3, som anvéndes for att fa en
overblick dver artiklarnas syfte, metod, urval, resultat och kvalitet. Artiklarna analyserades
genom att deras likheter och skillnader jamfordes. Darefter identifierades relevanta delar av
artiklarnas resultat som svarade pa studiens syfte. Utifran denna analys framtrddde fyra teman
som lag till grund for litteraturdversiktens resultat. Dessa sammanstélldes och organiserades
vidare 1 dtta subteman.

Forforstaelse

Den erfarenhet och kunskap som forskaren har sedan tidigare innan undersdkningen av ett
omrade borjar kallas for forforstaelse. Det ar viktigt att forskarna asidosétter sina personliga
erfarenheter sd att subjektiviteten ej paverkar resultatet (Olsson & Sorensen, 2021).
Forfattarna till denna litteraturstudie gar termin 5 pé sjukskoterskeprogrammet och hade
sedan tidigare en liten teoretisk kunskap kring T1DM och dess omvéirdnad men inga
personliga erfarenheter.

Etiska overviaganden

Forskningsetiken dr av stor signifikans for att virna om forskningens anseende samt
allménhetens fortroende till forskning. For att f4 fram kunskap som dkar forstaelsen om ett
dmne kravs det ofta att ménniskor medverkar. Detta medfor en risk for att individer kan
utnyttjas och anvdndas som medel for att inhdmta kunskap (Kjellstrom, 2023).
Sjukskdterskan har 1 enlighet med den etiska koden 1 uppgift att utforma, sprida och tillampa
forskning som forbattrar hilsan for bade personer och familjer (Svensk
sjukskoterskeforening, 2021). Nar en litteraturstudie utfors ar det viktigt att forhalla sig till
Helsingforsdeklarationen, vilket &r en samling av etiska principer som ror forskning som
omfattar manniskor. Deklarationen betonar att forskningen ska genomforas sa att deltagarnas
rittigheter, sdkerhet och vérdighet beaktas samt att informerat samtycke alltid ges. Genom att
folja etiska riktlinjer sdkerstills att forskningen &r etiskt forsvarbar (World Medical
Association, 2024). Till denna studies resultat valdes enbart studier som fatt etiskt
godkinnande.

Generativ Al

OpenAls verktyg ChatGPT anvindes for att forbéttra meningsuppbyggnad och den sprikliga
tydligheten i texten. Verktyget har inte anvants fOr att generera material till uppsatsen och
forfattarna star ansvariga for arbetets innehall, analyser och slutsatser (OpenAl, 2026).



Resultat

Resultatet baserades pa 11 originalartiklar, atta kvalitativa artiklar och tre kvantitativa
artiklar, som alla belyser fordldrars upplevelser av att ha barn med typ 1 diabetes. De
inkluderade artiklarna representerar sju olika ldnder med varierande kulturella, religiosa och
samhdlleliga forutséttningar. Utifrdn dataanalysen identifierades 4 teman och 8 subteman som
presenteras i tabell 3.

Tabell 3

Tema Subtema

Emotionell belastning i fordldraskapet Chock och kris i samband med diagnos
Rédsla for hypoglykemi

Péaverkan pa vardagslivet Konstant vaksamhet och ansvar
Oro kopplad till skola och forskola

Relationer och familjeroller Behov av stod och tillit till andra
Forandrade familjeroller

Upplevelsen av medicinteknik Trygghet och 6kad livskvalitet
Begransningar och dess stressfaktorer

Emotionell belastning i foraldraskapet

Detta tema visade den emotionella belastning som fordldrar upplever i samband med att deras
barn diagnostiseras med T1DM. Vardagen formades av stindig vaksamhet kring barnets
hilsa samt en konstant rddsla for hypoglykemi.

Chock och kris 1 samband med diagnos

Tiden vid barnets insjuknande och sjukhusvistelsen vid diagnosen var kopplad till stark oro
dér flera av fordldrarna trodde att deras barn skulle do. Fordldrarna beskrev att det var svart
att ta in att deras tidigare friska och aktiva barn fatt en kronisk sjukdom. Flertalet fordldrar
beskrev den initiala chocken av deras barns diagnos som ledsam och smirtsam. Utover
chocken av diagnosen sa upplevdes rédsla, sorg, skuld och otillrdcklighet som forédlder, samt
kénslan av att tappa kontrollen over situationen (Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al.,
2006). Nér barnets akuta tillstdnd forbéttrats var det fordldrarnas tur att lira sig den komplexa
diabetesregimen. Négra av de initiala ridslorna som uppkom var att rdka ge for mycket
insulin, 14mna sitt barn hos andra, oro kring barnets diabetesvérd i skolan samt nattlig oro for
hypoglykemi. Att regelbundet under hela uppvéxten utsétta sitt barn for smérta genom
blodglukoskontroller och insulinsprutor upplevdes som dvervildigande och ledde till lidande
for fordldrarna (Athaseri et al., 2008; Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2006).
Flertalet modrar beskrev dven osédkerhet relaterat till de oforutsédgbara i deras barns symtom
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och prognos. Lidandet upplevdes som oundvikligt i deras situation samtidigt som de forsokte
forsta varfor just deras barn drabbats (Athaseri et al., 2008).

Den ickeflexibla diabetesregimen fick fordldrarna att kénna sig dranerade och utmattade.
Utdver det ledde barnets diagnos till ett forlorat natverk, da familj och védnner inte ldngre
kénde sig trygga i att passa barnet. Detta gjorde att den forsta tiden hemma efter diagnosen
blev 6vervéldigande och handlade om att Gverleva och inte leva (Hatton et al., 1995;
McConville et al., 2020). Flera foréldrar gick in i en depression till foljd av detta. En studie
jamforde fordldrar med och utan depression och om depressionen paverkade deras oro for
hypoglykemi hos sina barn. Resultatet visade att fordldrar med depression var mer oroliga for
hypoglykemi an fordldrar utan depression (McConville et al., 2020). Trots omstéllningen
beskrevs ett fokus hos fordldrarna for att kunna léra sig de nya rutiner som diagnosen innebar.
Nar chocken lagt sig forstod de att de inte hade ndgot annat val. Deras barns framtida hilsa
lag 1 deras formdga att hantera sitt barns nya behov och den dagliga omvérdnaden. Samtidigt
som de forsokte forsta varfor deras barn blivit kroniskt sjukt behdvde de hantera sina egna
kénslor och halla fast vid hoppet om en framtida kurativ behandling (Hatton et al., 1995;
Sullivan-Bolyai et al., 2006).

Rédsla for hypoglykemi

Foréldrarna beskrev en stindig rddsla for att deras barn skulle fa ldga blodsockervérden och
for komplikationerna som kunde uppstéd av det. Ndgra av fordldrarnas rédslor for
hypoglykemi 1&g grundade i traumatiska situationer som de upplevt med sina barn. Andras
rddslor kom fran skréckhistorier om andras barn som rakat illa ut av diabeteskomplikationer.
Flertalet av de fordldrar som yttrat rddsla for hypoglykemi uppgav att de ofta lét sina barn
ligga dver det rekommenderade referensvirdet for barnets blodsockernivéer, trots att
sjukvérden inte rekommenderar det, for att undvika situationer med hypoglykemi (Lawton et
al., 2014; Van Name et al., 2018). Nastan hélften av fordldrarna i en av studierna upplevde
ofta oro for hypoglykemi. Dock sags ingen signifikant skillnad i oro hos foréldrar vars barn
hade haft en svar hypoglykemi de senaste tre manaderna jamfort med de som inte haft det
(Van Name et al., 2018). Flertalet fordldrar beskrev en konstant underliggande oro om att
nagot skulle hinda deras barn och oron var som storst under natten och morgonen. En
mamma berittade att hon varje morgon var radd for att hitta sitt barn medvetslos eller dod i
sin sdng. En pappa beskrev att han sov med ena 6gat 6ppet (Lawton et al., 2014; Sullivan-
Bolyai et al., 2006; Van Name et al., 2018). Barnen upplevdes inte som palitliga av
fordldrarna att rapportera kdnningar av laga blodsockernivéer, da barnen inte utvecklat
kunskapen som krévs for att kéinna igen hypoglykemi. De yngre barnen kunde vara sa
upptagna i sina aktiviteter att de inte mérkte av de tidiga symtomen. De dldre barnen valde att
inte tala om nér de upplevde de tidiga symtomen for att de da blev tvungna att avbryta sin
aktivitet. Att barnen inte berdttade for sina fordldrar om kénningarna pa hypoglykemi ledde
till 6kad oro hos fordldrarna (Lawton et al., 2014; McConville et al., 2020).

Paverkan pa vardagslivet

Temat visade att fordldrar kénde ett stindigt ansvar 6ver deras barns sjukdom, vilket krédvde
kontinuerlig uppmaérksamhet. Det framkom dven att barnets tid 1 vdg fran fordldrarna
forstarkte oron eftersom ansvaret inte helt kunde 6verlétas till andra vardgivare.
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Konstant vaksamhet och ansvar

Forédldrarna beskrev en konstant vaksamhet 1 relation till sitt barns T1DM. Sjukdomen kraver
en kontinuerlig medveten anstrangning, aktivt engagemang samt stindig uppmérksamhet,
vilket var nadgot som forédldrarna upplevde som en tréttsam process. Fordldrarna fick ge upp
frihet och flexibilitet i vardagen for att kunna vara stindigt narvarande. Flertalet forédldrar
gick ner i tid eller sa upp sig helt fran sina arbeten (Hatton et al., 1995; Rifshana et al., 2017).
Oforutsdgbarheten med diabetes ledde till att fordldrarnas forsok att kontrollera sjukdomen
blev en utmaning. Trots fordldrarnas forsok till optimal planering for sina barns dieter,
aktiviteter och insulindoser ledde det ofta till ovdntade resultat. Verkligheten av planeringen
for sitt barns diabeteskontroll ar att det kunde leda till oférutsedda utfall, vilket kan kasta en
skugga Over fordldrarnas forsok att hantera sjukdomen (Rifshana et al., 2017). Den stindiga
overvakningen som barnets diagnos innebar paverkade dven personerna runt om barnet, da
néra och kéra tog avstand frin att passa barnet eftersom de inte kinde sig bekvima med att
hantera sjukdomen. Fordldrarna beskrev det som att familjelivet kretsade kring sitt barns
diagnos. Det var dock viktigt enligt flera forédldrar att prioritera barnet i forsta hand och inte
diagnosen som deras barn hade (Rifshana et al., 2017; Sullivan-Bolyai et al., 2006).

Oro kopplad till skola och forskola

Foréldrar beskrev en stark oro kopplad till barnets vistelse i skola och forskola, dér rddslan
for hypoglykemi aldrig avtog helt. Sérskilt stark var rddslan for att barnet sjéilv inte skulle
kunna kdnna av symtom pd hypoglykemi. Detta bidrog till upplevelsen av att ansvaret for
barnets hilsa aldrig helt kunde 6verlatas till andra vardgivare (Herbert et al., 2015; Lawton et
al., 2014). Det framgick att de flesta barn gick i skola eller férskola men att vissa ocksa
hemskolades pa grund av anledningar som riadsla fran fordldrars hall, svarigheter i
diabeteshanteringen eller nekande pa grund av diagnosen (Herbert et al., 2015). A ena sidan
hade foréldrar en stor medvetenhet om fordelarna med att deras barn gick till skolan for deras
sociala utveckling och méjligheten till att leva ett normalt liv. A andra sidan skapade
sjukdomens oférutsdgbarheter en kéinsla av stindig vaksamhet och ansvar som inte kunde
ldmnas Over till andra vardgivare. Strdvan efter kontroll bidrog till en ambivalent situation dér
fordldrarna ville 6ka barnets sjilvstindighet men samtidigt upplevde ett starkt behov av att
bevaka omvérdnaden (Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014).

For att hantera oron utvecklade fordldrarna strategier for att kunna bibehélla kontroll och
skapa trygghet for barnet. Forédldrarna beskrev att de dndrade pé sina arbetstider for att kunna
vara mer flexibla eller bytte arbetsplats for att vara ndrmare sina barn om det behdvde hjélp.
Vanligtvis var det mddrarna som éndrade pa sina arbetstider, da de var dem som var
huvudansvariga for barnets diabeteshantering (Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014).
Foréldrarna hade kontakt med skolan och forskolan pa olika sétt for att forsdkra sig om att
barnen madde bra. Strategierna inkluderade kontinuerlig kontakt med ldrarna for att folja
barnets glukosnivder och ge rdd om insulinadministrering vid maltider. Vissa fordldrar
besokte skolan for att hjélpa till med den dagliga diabeteshanteringen (Herbert et al., 2015;
Lawton et al., 2014). Trots dessa anstrangningar kunde oforutségbara situationer uppsta dér
barnet kom hem med vildigt hoga eller laga virden (Lawton et al., 2014).

Relationer och familjeroller

Detta tema beskrev hur relationer, ansvar och samspel inom familjen forandrades samt hur
tillit och samarbete med omgivningen blev viktig i hanteringen av barnets sjukdom.
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Behov av stod och tillit till andra

Foridldrar till barn med T1DM hade ett uttalat behov av stéd samt en successiv utveckling av
tillit till andra personer i barnets omgivning. Ansvaret att hantera en livslang sjukdom
upplevdes som en betydande stressfaktor med kontinuerlig uppmairksamhet och engagemang
for fordldrar (Athaseri et al. 2008; Hatton et al., 1995; Rifshana et al., 2017). Foréldrar
mindes tydligt beskedet om sitt barns diagnos och beskrev sina kénslor med ord som chock
och djup sorg. Samtidigt som situationen var omvélvande upplevde de snabbt att de behévde
vara starka for sina barn och ta kontrollen 6ver situationen. Forédldrar upplevde ett stort
ansvar for barnets behandling och var beroende av stod fran sjukskoterskor och ldkare. Detta
beskrevs som avgorande for att tryggt hantera och utveckla den komplexa
diabeteshanteringen (Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2006). Fordldrar uppskattade
vardpersonalens kunskap men upplevde att fokus lag for mycket pa barnets HbAlc och
riktlinjer. De efterfrdgade mer empati, positiv aterkoppling och individanpassat stod for ett
mer jamlikt samarbete 1 beslutsfattandet. Fordldrar beskrev att ett empatiskt bemotande och
delat ansvar mellan familj och vardpersonal kunde skapa trygghet och hopp. P4 sé sitt kunde
fordldrars tillit stirkas till forméagan att hantera diabetesvarden (Hatton et al., 1995; Lawton et
al., 2014). Att vaga lita pa andra och soka avlastning upplevdes som avgorande for att orka
hantera den langsiktiga situationen. Samtidigt beskrev fordldrar att det begransade
synliggorandet av TI1DM upplevdes som ett hinder for att fa forstéelse fran omgivningen.
Detta skapade frustration och ett behov av samhillelig bekréftelse av den dagliga kampen
(Hatton et al., 1995; Herbert et al., 2015; Rifshana et al., 2017). Bristande tillit till
omgivningens kompetens och okunnighet kunde péverka bade barnets deltagande i
vardagliga aktiviteter och forédldrars upplevelse av trygghet. Fordldrar beskrev att de ofta blev
tvungna att utbilda andra vuxna i sina sociala ndtverk men ocksa mor- och farforéldrar
(Herbert et al., 2015; Lawton et al., 2014). Stod frin sjukvardspersonal, nédrstdende och
pedagogisk personal dr central for att minska stress och stirka fordldrars tillit. Mojligheten att
bygga upp fortroende for andra framstod som avgdrande for att hantera barnets 1angsiktiga
diabetesvard (Hatton et al., 1995; Herbert et al., 2015).

Forandrade familjeroller

Diabetessjukdomen paverkade familjer dér bdde mer néra fordldrarelationer och konflikter
kopplade till diabetesbehandlingen kunde uppsta (Athaseri et al. 2008; Burckhardt et al.,
2019; Hatton et al., 1995; Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006). Nar
familjen larde sig att hantera sjukdomen kénde de att de vixte som familj (Athaseri et al.
2008; Hatton et al., 1995). Relationer pdverkades dven negativt och bdde sjdlvanklagelser och
skuld mellan forildrar forekom. Fordldrar upplevde att konflikter uppstod mellan dem nér de
diskuterade hur T1DM bor behandlas (Athaseri et al. 2008; Hatton et al., 1995; Sullivan-
Bolyai et al., 2004).

Féder beréttade hur traditionella kdnsroller fordndrades i praktiken och att fordldrarna
arbetade som ett team med delat ansvar. De turades om 1 omvardnadsrollen vilket bidrog till
okad delaktighet i barnets véard, samt stirkte fddernas fardigheter och sjilvfortroende.
(Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006). Fordldrars engagemang
paverkades delvis av uppfattningar kring kdnsroller och teknisk kompetens. Flera fader
uppgav dnda att modrarna 1 praktiken fungerade som de huvudsakliga experterna och
samordnarna av barnets diabetesvéird. Aven om ansvaret uppfattades som gemensamt
kvarstod en struktur ddar mddrar oftare hade det 6vergripande ansvaret for planering av varden
(Sullivan-Bolyai et al., 2004; Sullivan-Bolyai et al., 2006).
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Upplevelsen av medicinteknik

Temat visade att fordldrar upplevde att medicintekniska hjdlpmedel kunde bidra till 6kad
trygghet och mer flexibilitet. Samtidigt innebar anvindningen nya utmaningar som kunde
skapa stress och oro.

Trygghet och 6kad livskvalitet

Anvindningen av medicintekniska hjdlpmedel, bade kontinuerlig glukossensormétare (CGM)
och insulinpump, beskrevs av fordldrar som en viktig faktor for en 6kad trygghetskénsla och
forbéttring av livskvaliteten. Fordldrarna upplevde att tekniken bidrog till minskad oro och
gav en Okad sdkerhet kring barnets blodsockernivéer (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al.,
2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). Sarskilt viktigt var detta hos foréldrar till yngre barn som
sjdlva hade svart att kdnna av symtom pé hypoglykemi eller inte hade férmagan att kunna
formedla det (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). Fordldrar behovde olika 1ang
tid for att léra sig hantera tekniken. De som Overgick fran multipla dagliga injektioner (MDI)
till insulinpump, eller bérjade anvinda CGM upplevde initialt oro. Med tiden dkade
tryggheten och den glykemiska kontrollen forbattrades (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai
et al., 2004). Informationen som CGM kunde erbjuda gjorde det mojligt for forédldrar att
kunna anpassa diabetesbehandlingen till vardagen, vilket ledde till ett mer flexibelt liv for
hela familjen (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019). En fordel med bade
glukosmaitare och insulinpump var att fordldrarna inte langre behdvde ga upp flera ganger
nattetid for att kontrollera blodsockret manuellt. Rddslan for att barnen skulle drabbas av
hypoglykemi nattetid minskade i takt med att fordldrarna blev tryggare med tekniken.
Mojligheten till att kunna kontrollera blodsockret pa avstdnd bidrog till en forbittrad
somnkvalitet och 6kad livskvalitet (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; Sullivan-
Bolyai et al., 2004). Genom denna typ av fjarrmonitorering skapades en sinnesro bade under
dag- och nattetid och gjorde att vissa fordldrar som slutat arbeta pé grund av den
dygnskriavande diabetesvarden kunde aterga till sina arbeten (Burckhardt et al., 2019).

Diabetestekniken bidrog dven till forbéttring av familjerelationerna. Fordldrarna beskrev att
de inte behdvde anpassa hela familjens liv efter barnets diabetes, exempelvis genom méltider
och aktiviteter. Hos de som anvénde sig av CGM med fjarrmonitorering 6kade mojligheten
for bada forédldrarna att vara involverade i barnets diabetesvérd vilket skapade en mer jamlik
ansvarsfordelning (Burckhardt et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). Nar barnen kunde
leva mer spontant och delta i aktiviteter, Overnattningar och dta mer som de ville 6kade bade
barnens och fordldrarnas livskvalitet. Fordldrarna upplevde dven 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). Aven om vissa upplevde att anviindandet av CGM och
insulinpump forsvirade dverldmnandet av diabeteshanteringen till andra virdgivare var de
flesta 6verens om att det underléttade for dem. Genom anvindning av diabetesteknik kunde
fordldrarna slédppa kontrollen. Eftersom de kunde 6vervaka blodsockernivierna pa distans via
sina telefoner kunde de informera vérdgivare 1 tid om hur de skulle agera. Fordldrarna
menade ocksa att andra vardnadsgivare vagade ta mer ansvar for barnet nédr de anvénde sig av
tekniken (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004).

Begrinsningar och dess stressfaktorer

Foréldrar upplevde flera stressfaktorer kopplade till anvéindning av ny medicinteknik, bade
med CGM och insulinpump. Flera rapporterade att tekniken kunde vara 6vervildigande och
skapa oro och angest, till exempel genom stindiga varningar, for mycket information eller en
radsla for att tekniken skulle sluta fungera (Burckhardt et al., 2019; Hilliard et al., 2019;

14



Sullivan-Bolyai et al., 2004). Vissa fordldrar kdnde att denna 6vervéldigande mangd
information gav ett konstant behov av diabetesfokus och upplevde att de aldrig kunde ta en
paus fran sjukdomen (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et al., 2004). En annan oro som
fordldrarna upplevde var att tekniken inte var anpassad for deras barns smé kroppar. De
beskrev en stress och sorg Over att behdva utfora smirtsamma inséttningar av CGM och
pump pa sitt barn. Dessutom var fordldrarna rddda for att tekniken skulle sluta fungera eller
att pumpens kateter skulle trilla ur nér barnet lekte (Hilliard et al., 2019; Sullivan-Bolyai et
al., 2004) Vissa av fordldrarna menade att insulinpumpen gav dem samma typ av stress och
svara kénsla som nir deras barn just fatt diagnosen eftersom det var en stor omstéllning som
tog lang tid att ldra sig (Sullivan-Bolyai et al., 2004).

Diskussion

Metoddiskussion

Design

Designen som anvindes i denna studie var en allmén litteraturéversikt. Genom att
sammanstilla och analysera tidigare forskning kunde forfattarna fa en bra 6versikt Gver det
befintliga kunskapsldget. Den initiala tanken var att enbart inkludera kvalitativa studier, men
vid so6kningen identifierades dven kvantitativa studier som var relevanta for syftet. Genom att
inkludera bade kvalitativa och kvantitativa studier starktes trovardigheten i den allmidnna
litteraturoversiktens resultat och gav en mer heltdckande bild av forskningen (Friberg, 2022).
Denna typ av metod ser forfattarna darfor som en styrka. Syftet med denna studie hade
kunnat besvarats genom en empirisk studie med kvalitativ ansats. Eftersom intresset 14g i att
belysa fordldrarnas upplevelser hade en kvalitativ empirisk studie passat dd@ meningen ar att
forstd méinniskors upplevelser djupare. Daremot upplevdes att tidsramen till en empirisk
studie inte rackte till (Henricson, 2023).

Datainsamling

Databaserna PubMed och CINAHL anvindes vid litteratursokningen dé de dr databaser med
inriktning pa medicin, hdlsa och omvérdnadsvetenskap, vilket var relevant for studien.
Sokandet efter artiklar gjordes 1 tva olika databaser vilket 6kade resultatets sensitivitet som
starkte studiens trovirdighet dd chansen att hitta relevanta artiklar 6kade. Trovérdigheten i
arbetet okade av att flera studier framkom 1 de bdda databaserna (Henricson, 2023). Dock till
foljd av forfattarnas begridnsade kunskap i databassokning valdes endast att inkludera tva
databaser. Hade fler databaser inkluderats hade det kunnat leda till ett storre antal relevanta
artiklar till studien, vilket hade starkt studiens trovirdighet ytterligare.

Under sokprocessen testades flertalet olika kombinationer av s6kord, bland annat testades att
exkludera sokordet child. D4 artiklarna skulle handla om fordldrarnas upplevelser av att ha
barn med T1DM var tanken att det skulle vara underforstatt och att sokordet child d& kunde
exkluderas. Dock resulterade den s6kningen i ett stort antal artiklar som inte var relevanta for
syftet och ddrav valdes s6kordet child att inkluderas i den slutgiltiga sokningen. S6korden
mothers och fathers valdes tillsammans med parents for att inkludera olika
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familjekonstellationer. I dagens samhélle kan familjekonstellationen se ut pé flera sétt, det
kindes dérav viktigt att inkludera alla familjekonstellationer genom dessa sokord.
Fritextordet experience valdes att inkluderas tillsammans med @mnesord da det 6kade
specificiteten i sokningen, vilket innebar att artiklar som inte var indexerade under &mnesord
kunde hittas (Henricson, 2023). De dmnesord som valdes till sokningen var baserade pa
respektive databas dmnesordlista, vilket gav oss korrekt Gversatta &mnesord. Sokorden
kombinerades med hjilp av booleska operatorerna AND och OR, vilket kan ses som en
styrka. OR sattes mellan sdkorden, vilket breddade s6kningen. AND sammankopplade
antingen sOkblock eller sokord och gjorde sokningen snédvare (Hellberg & Karlsson, 2023).

Urval

Artiklarna granskades forst enskilt och dérefter gemensamt genom diskussion av titlar och
abstracts, vilket bidrog till att stirka resultatets tillforlitlighet (Henricsson, 2023). Endast
originalartiklar som var peer-reviewed inkluderades. Detta innebér att artiklarna &r tagna ur
vetenskapliga tidskrifter, vilket stirkte studiens trovirdighet (Ostlundh, 2022).

En styrka var att enbart inkludera forédldrars upplevelser av att ha barn med T1DM, vilket
gjorde det mojligt att tydligt belysa deras perspektiv i enlighet med studiens syfte. Detta
grundar sig i problemet att bristande kunskap om fordldrars upplevelser kan leda till minskad
forstaelse for fordldrarna. Exkludering av andra familjemedlemmars upplevelser, barns
upplevelser, andra vardgivares upplevelser, barn med samsjuklighet samt fordldrar med
T1DM minskade variationen och 6kade studiens jamforbarhet (Friberg, 2022). Samtidigt kan
detta ses som en svaghet med studien dé andra viktiga perspektiv uteslots. En inklusionsélder
for barnen i studien faststilldes efter l1dsning av artiklarna da flera studier skrev om &ldern 0—
12 ar, da barnen i den aldern &r i stort behov av stod fran deras fordldrar kring deras diabetes.
Detta kan ses som en styrka da fokus lades pé fordldrarnas ansvar och upplevelser, vilket var
studiens syfte. Samtidigt kan det vara en svaghet da inkludering av dldre barn troligen hade
gett fler perspektiv om egenvard och sjélvstiandighet. Ju dldre barnet blir, desto mer ansvar
laggs pa barnet kring egenvarden av TIDM. Trots att fordldrarna har ett stort ansvar for
barnets sjukdomshantering fram till att de blir 18 &r s& minskar fordldrarnas ansvar i
omvardnad och behandling i takt med att barnet blir dldre. Artiklarna inkluderade studier fran
olika lander 6ver hela virlden. En styrka med detta var att resultat speglar upplevelser fran
flera olika kontexter, dir manga fordldrar hade liknande upplevelser. En svaghet dr att
resultatet kan ha péverkats av ekonomiska skillnader, skillnader i tillgéng till vard,
sjukvardssystem och kulturella normer 1 fordldraskapet.

Ingen tidsavgriansning gjordes i urvalet. Detta kan ses som en svaghet da dldre forskning kan
spegla andra forutsattningar inom diabetesvarden. Forfattarna dr medvetna om att det skett en
utveckling av medicintekniska hjdlpmedel under tidsspannet som artiklarna stracker sig over.
Hade en tidsbegransning pa de senaste 10 aren satts sé skulle resultatet kunna ha speglat fler
upplevelser kring medicinteknik och dess positiva paverkan pé fordldrarnas vilbefinnande.
Déremot bedomde forfattarna avsaknaden av tidsbegransning som en styrka, dé studien
undersokte helhetsupplevelser. Upplevelserna kan antas vara relativt stabila och inte starkt
bundna till en specifik tidperiod, vilket motiverar inkluderingen av studier fran ett brett
tidsspann. Resultatet visade att fordldrars upplevelser 1 stort sett var jaimforbara och framstod
som oforindrade dver 25 ar (Ostlundh, 2022).

For att ha full transparens i var litteraturvalsprocess anvindes PRISMA, dir redovisades alla
vara litteraturtraffar samt vilka och varfor artiklar valts bort. Flodesschemat anvéndes dven
for att hélla uppsikt pa det stora antalet artiklar som var litteratursokning genererade. Genom
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att anvinda ett flodesschema foOr att presentera sitt litteratururval f6ljs rekommendationerna
for evidensbaserad rapportering (Ostlundh, 2022).

Kvalitetsgranskning

En styrka i denna litteraturstudie var att genomfora en kvalitetsgranskning av de inkluderande
artiklarna for att sdkerstilla artiklarnas tillforlitlighet. Endast artiklar med hég och medelhog
kvalitet inkluderades i vart resultat, vilket stirker studiens resultat och trovérdighet
(Henricson, 2023). Ett strukturerat bedomningsprotokoll anvédndes, vilket bidrog till en
systematisk granskning och minskade risken for subjektiv bedomning (Olsson & Sorensen,
2021). Samtliga tre forfattare granskade artiklarna individuellt och jamforde darefter sina
beddmningar, vilket stirkte studiens reliabilitet. Kvalitetsbeddomningen kan dock péverkas av
granskarens egna tolkningar. Det dr mojligt att resultatet av bedomningen kunde ha sett
annorlunda ut om den genomforts av andra personer (Henricson, 2023).

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes med stod av Fribergs (2022) beskrivning av analys vid allmén
litteraturstudie med bade kvalitativa och kvantitativa artiklar. Att inkludera bade kvalitativa
och kvantitativa artiklar i var studie kan ses som en styrka. Kvalitativa studier bidrog till en
djupare forstéelse for upplevelser och 6kade trovéardigheten. Kvantitativa studier 6kade
generaliserbarheten (Henricson, 2023). Genom att inkludera bada studietyperna
kompletterade resultaten varandra. Samtidigt kan metodologiska skillnader mellan
studietyperna innebéra utmaningar vid sammanstéllning av resultatet dd de presenteras och
analyseras pa olika sétt.

Forst lastes samtliga artiklar individuellt av forfattarna och sedan gjordes dataanalysen
gemensamt. Detta ses som en styrka da det bidrog till 6kad pélitlighet. Innehéllet
diskuterades och uppfattningar jimfordes, vilket sedan 1ag till grund for vér studies teman.
Genom handledarens granskning har véra teman kvalitetssdkrats i relation till
resultatbeskrivningarna och studiens syfte, vilket starker arbetets trovardighet. Detta minskar
risken for individuell tolkningsbias (Henricson, 2023). Samtidigt innebédr en induktiv anats
alltid ett visst matt av subjektivitet, d& urvalet av relevanta delar och tematisering paverkas av
forfattarnas forstaelse och forforstaelse.

Forskningsetiska dverviganden

Forfattarnas forforstaelse, 1 form av teoretiska kunskaper fran sjukskéterskeutbildningen kan
ha paverkat hur materialet tolkades. Det finns en risk att tidigare inhdmtad kunskap om
diabetes och omvardnad omedvetet har styrt analysen (Olsson & Sorensen, 2021). Genom att
kontinuerligt reflektera 6ver den egna forforstaelsen och diskutera tolkningar i gruppen
gemensamt efterstrivades en sd objektiv analys som mgjligt. Detta bidrog till studiens
palitlighet (Henricsson, 2023).

De artiklar som inkluderades i denna studie behandlade forédldrars upplevelser nir deras barn
drabbas av T1DM, vilket kan innebira en starkt personlig och potentiell traumatisk situation.
I enlighet med Helsingforsdeklarationen ska forskningsdeltagarnas vilbefinnande alltid
prioriteras fore det vetenskapliga intresset (World Medical Association, 2024). Med denna
bakgrund ansags etiska aspekter sarskilt viktiga. Darfor inkluderades endast artiklar som
erhéllit etiskt godkdnnande av etiska kommittéer. Vidare granskades att informerat samtycke
samt deltagarnas rétt till anonymitet i studierna foreldg. Genom att folja etiska riktlinjer och
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principer sdkerstdlldes att forskningen var etiskt forsvarbar. Forskningsetiken dr en viktig del
av det vetenskapliga arbetet eftersom man pa sé sétt sdkerstiller att deltagarnas
grundldggande vérde och rittigheter har varnats om (Kjellstrom, 2023).

Genom att 6ppet redovisa att ChatGPT har anvints 6kade transparensen av arbetet. Fordelen
med att ta hjélp av detta verktyg for meningsuppbyggnad var att det kunde bidra till en
forbattrad tydlighet som gjorde texten mer lattforstaelig for lasare. Risken var ddremot att
spraket kunde paverkas i en viss riktning, exempelvis att det blir mer eller mindre nyanserat.
Vid anvédndning av generativ Al dr det viktigt att betona att alla sprakliga éndringar har
granskats fOr att kunna sékerstilla att innebdrden behillits oférdndrad (OpenAl, 2026).

Resultatdiskussion

Resultatet visade att barns typ 1 diabetes medforde omfattande fordndringar 1 fordldrarnas
vardag och livssituation. Resultaten diskuteras i tre huvudfynd; Réddsla for hypoglykemi,
Diabetessjukdomens paverkan pd familjelivet och Konstant ansvar och vaksamhet. Fynden
diskuteras i relation till tidigare forskning, familjecentrerad vard och sjukskdterskans roll i att
stodja familjer.

Rédsla for hypoglykemi

Ett huvudfynd i resultatet visade att fordldrar till barn med T1DM upplevde en stindig radsla
for att deras barn skulle drabbas av hypoglykemi, vilket padverkade fordldrarna bade fysiskt
och psykiskt. Fordldrarna upplevde rddsla for hypoglykemi ofta eller néistan alltid (Van
Name et al., 2017, s.116). I tidigare forskning beskrev Whittemore et al. (2012) en daglig
radsla hos forédldrar till barn med T1DM, vilket kunde leda till att de inte tillgodoser sina barn
med tillracklig diabetesvard. Den konstanta rddslan for komplikationer relaterat till sitt barns
diagnos var inte unik for fordldrar till barn med T1DM, ridslan forekom dven hos fordldrar
till barn med andra kroniska sjukdomar. Borhani et al. (2012) fann i ytterligare forskning att
denna réadsla dven fanns hos mddrar till barn med astma. En mamma beskrev att radslan var
vildigt utmanande for henne, hon beskrev en konstant rédsla for att hennes barn skulle
kvévas under sina astmaattacker. Vidare visade vart resultat pa att majoriteten av fordldrarna
upplevde mest rddsla under natten, d& de var oroliga att barnet inte skulle vakna eller kdinna
igen symtomen péd hypoglykemi. Detta dr i enlighet med vad Whittemore et al. (2012) fann,
dér fordldrarna rapporterade mest ridsla och oro kring sitt barns blodsockernivaer under
natten. Vi fann att en orsak till att ridslan och oron 6kade under natten kunde bero pa den
oforutsdgbarhet som sjukdomen innebar. Hordvik och Straume (1999) beskrev att fordldrar
forsokte att ha olika angreppssétt for att hantera oforutsdgbarheten. Vissa fordldrar holl fast i
de positiva mojligheterna som fanns, medan andra ansdg det bittre att forbereda sig péd det
varsta.

Resultatet visade att radslan for hypoglykemi hos flera fordldrar bidrog till att de medvetet lét
barnens blodglukosnivéer ligga over referensvérdet under natten, trots sjukvéardspersonalens
rekommendationer om att nivderna bor héllas inom referensintervallet. Enligt Fordldrabalken
(SFS 1949:381) ar foraldrar skyldiga att ge barnet god omvardnad. Samtidigt tyder vara
resultat pé att vissa fordldrar, i tron om att skydda sina barn frén hypoglykemi, tog pé sig ett
storre ansvar dn vad som kravdes for att sdkerstdlla barnets vilmdende. Resultatet visade dven
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pa att fordldrarna hade svért att lita pa barnets rapportering av symtom pa hypoglykemi,
vilket 6kade ansvaret pa fordldrarna att ha kontroll pa barnets tillstdnd. I tidigare forskning
menar Smith et al. (2013) att for mycket ansvar och rddsla hos fordldrarna gor att de upplever
situationen bade fysiskt och psykiskt overbelastande. Detta leder till ett 6kat ansvar hos
sjukskoterskan 1 den kliniska verksamheten att uppmarksamma forédldrarnas radslor och mota
deras behov. Svensk sjukskoterskeforening (2024) menar att den legitimerade sjukskoterskan
ska arbeta pedagogiskt och tillgodose fordldrarna med evidensbaserad information och
kontinuerlig vigledning for att bidra till en 6kad trygghet i fordldrarnas formaga att kunna
hantera sitt barns sjukdom. Detta kan diskuteras i relation till fordldrarnas psykiska hélsa och
livskvalitet, d& brist pa stod kan leda till stress och oro i vardagen. Ur ett samhaéllsperspektiv
blir detta viktigt da starkt stod till fordldrar kan bidra till mer hallbara forutsattningar for
familjer att hantera sjukdomen i vardagen, och ddrmed frimja en mer langsiktig fungerande
familjecentrerad omvardnad. Vidare kan ett adekvat stdd fran hilso- och sjukvarden bidra till
att forebygga psykisk ohélsa hos fordldrar och minska behovet av ytterligare vardinsatser.

Diabetessjukdomens paverkan pa familjelivet

Ett ytterligare huvudfynd i resultatet visade att fordldraskapet priaglades av ett kontinuerligt
ansvar for barnets diabetesvard, vilket innebar en stidndig vaksamhet dag och natt. Detta kan
forstds som en form av kronisk stress, dir grinsen mellan forédldraroll och vérdarroll suddas
ut. Vart resultat visade att sjukdomen inte enbart pdverkade familjens praktiska rutiner utan
aven forédldrarnas psykiska och emotionella vélbefinnande. Liknande erfarenheter beskrevs i
tidigare forskning, dir fordldrar till barn med T1DM upplevde en genomgripande
livsforandring efter barnets diagnos (Whittemore et al., 2012). Benzein et al., (2023)
beskriver begreppet familjehéilsa som blir av signifikans i detta sammanhang. Att
uppmaédrksamma familjehélsa kan bidra till en 6kad forstielse for hur familjen kan stodja
vararanda och hantera den belastning som sjukdomen medfér. Om inte hela familjen
inkluderas riskerar hélso- och sjukvérden att forbise familjens resurser och behov, vilket kan
forsdmra samarbetet. Vart resultat stirker bilden av att T1DM paverkar hela familjesystemet,
vilket understryker vikten av ett familjecentrerat forhillningssatt 1 omvardnaden. Enligt
Svensk sjukskoterskeforening (2015) dr hélsostdodjande familjesamtal en omvardnadsatgérd
som syftar till att stodja familjer 1 att hantera sjukdom genom gemensam reflektion,
tydliggorande av behov och utveckling av nya strategier. Hélsostddjande familjesamtal kan
ddrmed utgora en viktig del 1 ett helhetsorienterat omhéndertagande av familjer som lever
med TIDM.

I vér studie framkom att minga fordldrar upplevde att de behdvde ge upp frihet och
flexibilitet 1 vardagen for att stindigt vara ndrvarande och tillgdngliga for sina barn. Flera
minskade sin arbetstid eller avslutade sin anstéllning, vilket kan forstads som en konsekvens
av den omfattande omsorg som sjukdomen kriaver. Liknande resultat har beskrivits av
Whittemore et al. (2012) dér fordldrar uttryckte oro och stress dver sin forméga att hantera de
dagliga uppgifterna, samt en upplevd forlust av spontanitet och frihet. Vidare framkom 1 vért
resultat att modrar ofta tog ett primért omvardnadsansvar och i vissa fall behovde
omorganisera eller 1dmna sitt arbete. Detta kan tolkas som att omsorgsansvaret vid TIDM
innebdr en pataglig paverkan pé fordldrars arbetsliv och sjdlvstidndighet, med mojliga
langsiktiga konsekvenser for bade ekonomisk och psykisk hilsa. Sjuls et al. (2025) beskriver
1 annan forskning att fader kunde uppleva skuld dver att inte vara den priméra vardgivaren
utan 1 stéllet den som forsorjde familjen ekonomiskt. De uttryckte frustration 6ver
traditionella konsroller som gjorde det mer ekonomiskt gynnsamt for dem att fortsdtta arbeta.
Detta synliggor hur ansvarsférdelningen inom familjen inte enbart formas av individuella val,
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utan dven av normer och ekonomiska strukturer. Ur ett samhéllsperspektiv belyser resultatet
hur barns kroniska sjukdom kan péverka fordldrars mojlighet att delta i arbetslivet, vilket kan
paverka familjens ekonomiska forutsittningar. Detta synliggdr vikten av att uppmérksamma
hur langvarigt omvéardnadsansvar kan fa konsekvenser for familjers ekonomiska trygghet.

Ett intressant fynd i var studie var att fader fick ett 6kat ansvar for omvardnaden. De beskrev
hur traditionella konsroller fordndrades nér deras barn fick sin diagnos och hur fordldrarna
arbetade som ett team med delat ansvar i omvardnaden, vilket 6kade faders delaktighet. Detta
nyanserades i en annan studie om fader till barn med cancer, diar Davies et al. (2023) beskrev
att fader uppfattade att mddrar ofta tog ett storre ansvar for den direkta omvéardnaden, dven
ndr ansvaret upplevdes som delat. Fader beskrev detta som ett medvetet val grundat i en
uppfattning om att modrar hade ett starkt behov av nirhet till barnet under sjukdomstiden.
Detta kan tolkas som att d&ven nér ansvaret upplevs som delat kan traditionella forestillningar
om moderskap fortsatt paverka den faktiska ansvarsfordelningen.

Konstant ansvar och vaksamhet

Det sista huvudfyndet fran vart resultat visade att fordldrar kdnde en stark oro for att ndgot
skulle hdnda deras barn. Detta resulterade i ett Overvaldigande ansvar kring all
diabetesomvardnad, vilket innebar en 6kad belastning hos fordldrarna och en stark riadsla for
att Overlata barnets omvardnad till andra virdgivare. Den konstanta rddslan for att limna ifrdn
sig ansvaret till andra var inte unikt for fordldrar till barn med T1DM. Borhani et al. (2012)
fann att modrar till barn med astma ocksé kénde en standig oro for att deras barn skulle fa
problem med andningen. Detta resulterade 1 6vervakning dygnet runt och gjorde det svart for
dem att 6verldta omhédndertagandet till andra. I tidigare forskning beskriver Smith et al.
(2013) att for vissa fordldrar upplevs det bade fysiskt och psykiskt dvervéldigande att fa reda
pa att ens barn har en kronisk sjukdom. Foréldrar till barn med komplexa virdbehov beskrev
att omsorgsbordan var sérskilt utmanande pa grund av bristen av stod och det stindiga
ansvaret som krivdes.

Resultatet visade att den starka oron och det dvervildigande ansvar som fordldrar upplevde i
samband med barnets diabetesdiagnos gjorde att de i praktiken tog huvudansvar for all
omvardnad, eftersom barnet inte 4n kunde skota egenvarden sjilv. Detta skapade en kénsla av
staindig vaksamhet och svérighet att overlata varden. I detta sammanhang har sjukskoterskan
en central roll 1 att stodja fordldrarna genom att stirka deras tilltro till den egna formagan, da
detta kan minska rddslan for att limna over ansvaret och underlétta anpassningen till den
krdavande livssituationen (Murdaugh et al., 2021). For att mota detta dr sjukskoterskans
pedagogiska kompetens och formaga att kunna se varje individ sarskilt viktig. Den
legitimerade sjukskdterskan ska kunna undervisa bade barn och deras fordldrar och arbeta
familjecentrerat for att fraimja delaktighet samt god och sdker vérd (Svensk
sjukskoterskeforening, 2015).

Det framkom i véart resultat att fordldrar som anvinde diabetestekniska hjdlpmedel med tiden
upplevde att den nya vardagen accepterades och blev mer hanterbar. Eftersom flera av de
inkluderade artiklarna &r mer &dn 20 ar gamla speglar de erfarenheter frén en tid da
diabetestekniska hjdlpmedel inte var lika tillgéngliga for barn och deras fordldrar. Detta
innebdr att fordldrar tidigare inte hade samma maojligheter att uppleva de positiva effekterna
som Okad frihet och flexibilitet, forbéttrad somn och minskad oro som CGM och insulinpump
ger. Att inkludera bade tidigare och senare artiklar gav darfor ett bredare perspektiv pé
helhetsupplevelsen av att vara forélder till barn med T1DM, men resultatet bor tolkas med
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hénsyn till teknikutvecklingen. Tekniken minskade behovet av konstant vaksamhet och
gjorde fordldrarna mindre kontrollerande, vilket gav bdde dem och barnen storre flexibilitet
och trygghet. Detta ligger i linje med Smith et al. (2013) som menar att familjer som befinner
sig 1 en situation dér deras barn drabbats av en kronisk sjukdom ofta behdver tid att anpassa
sig till den nya livssituationen. For fordldrar innebar det en process dar radslan dvergick i
forstaelse, vilket gjorde vardagen ldttare att hantera. Vart resultat visar att diabetestekniska
hjdlpmedel kan minska det dagliga omvardnadsansvaret, vilket leder till att fordldrar kénner
mer trygghet och att barnen kan leva ett mer flexibelt liv. Det visar ocksa att tekniska
16sningar kan minska den praktiska bordan men inte nddvéandigtvis fordndra
ansvarsfordelningen inom familjen.

Slutsatser

Foréldrar till barn med T1DM upplever en livsfordndring i samband med diagnosen. Den
initiala chocken over att deras tidigare friska barn drabbats av en kronisk sjukdom f6ljs av ett
langvarigt ansvar som kraver kontinuerlig vaksamhet, aktivt engagemang och stindig
uppmaérksamhet. Studien belyser dven att fordldrars psykiska och sociala belastning dr av
betydelse och att behovet av stdod, information och tillit till omgivningen &r centralt. Det dr
darfor viktigt att hilso- och sjukvarden arbetar familjecentrerat och aktivt identifierar, samt
moter, fordldrars behov for att frimja trygghet, delaktighet och ldngsiktig hantering av
diabetesvarden.

Kliniska implikationer

Resultaten belyser vikten av att sjukskdterskan uppméarksammar fordldrars behov av
emotionellt stod nér ett barn diagnostiseras med T1DM. For att arbeta familjecentrerat
behover sjukskoterskan ta hinsyn till hela familjen och ha en inblick i hur fordldrarna
paverkas bade psykiskt och fysiskt nar deras barn far en kronisk sjukdom. Sjukskd&terskan bor
uppmérksamma forédldrarnas upplevelser, erbjuda tydlig information om tillgdngliga
stodinsatser samt vara uppmérksamma pa psykisk belastning sd som oro, angest eller
somnsvarigheter. Eftersom fordldrarna i studien uttryckte oro dver att dverldta ansvaret till
andra dr det dven viktigt att sjukskoterskan samverkar med skola och forskola. Genom att
bidra med information och utbildning kring barnets diabetesvérd kan sjukskdterskan stirka
personalens kunskap och trygghet i att hantera sjukdomen. Detta kan bidra till 6kad tillit hos
fordldrar ndr ansvaret for barnets vard delas med andra.

Framtida forskning

Resultaten i artiklarna stracker sig 6ver 25 ar och visar att den oro, rddsla och det ansvar som
fordldrarna till barn med T1DM upplevde var i stort sett ofordndrad. Samtidigt har
utvecklingen av diabetestekniska hjdlpmedel varit omfattande under de senaste 25-30 aren,
vilket kan ha paverkat forédldrars vilbefinnande, exempelvis i form av minskad oro, forbattrad
somn och en okad kénsla av kontroll. Detta tyder pa att fordldrars upplevelser, erfarenheter
och behov av stod dver tid fortfarande ar otillrdckligt utforskade och att fortsatt forskning ar
nodvindig for att battre forstd hur sjukdomen péaverkar fordldrars emotionella vilbefinnande.
Forfattarna fann att modrar oftast bar huvudansvaret for omvardnaden, vilket innebér att
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resultatet framst speglar mddrars erfarenheter. Det finns behov av fler studier som belyser
faders perspektiv for att fa en mer heltdckande bild av familjens situation. Framtida forskning
kan dven undersoka hur stodinsatser frdn hélso- och sjukvdrden kan utformas for att béttre
mota hela familjens behov.
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et al. monitoring with forédldrars vardagliga | semistrukturerade 12 ar med T1DM. enklare och den glykemiska
continuous glucose erfarenheter av att intervjuer. Studien dr den . . kontrollen forbattrades med
2019 oo i Samtliga barn anvénde .
monitoring in young | anvidnda andra delen av en COM hjalp av CGM. Forildrar sov
Australien | children with Type 1 | fjarrovervakad randomiserad prospektiv o som battre med tryggheten av
. ) . . . R . fjarrovervakades av
diabetes: the parents' | kontinuerlig Oppen crossover-studie. o CGM-larmet.
. o deras foraldrar. o
perspective glukosmitning Flera foréldrar upplevde att de
(CGM). fick stindig information fran
CGM som gjorde att de inte
kunde slappna av.
Fysiska problem framkom for
barnen som problem med
vidhéftning, hudirritation och
rddsla for inséittandet.
Hatton et al. | Parents' perceptions | Att i en forstaelse | Kvalitativa interpretativa | 8 familjer med tva Forildrar upplevde ett mycket | Medelhog

1995

Kanada

of caring for an infant
or toddler with
diabetes

for foréldrars
upplevelse av att ha
ett litet barn med typ
1 diabetes samt hur
denna kunskap kan
anvindas for att
kunna ge adekvat
stottning och hjélp
till denna
fordldragrupp.

intervjuer med 14
djupgaende fragor och
med en fenomenologisk
ansats.

foraldrar till sma barn
eller bebisar med
T1DM. Urvalet av
foraldrar skulle ha en
bredd i kulturella,
socioekonomiska och
utbildningsméssiga
bakgrunder.

stort ansvar for deras barns
overlevnad, vilket skapade en
stark stress och oro.

Foréldrar gick igenom tre
faser: akuta fasen med
sjukhus och diagnos, en
intensiv inldrningsfas med det
dagliga ansvaret for
behandling samt en senare fas
dér de gradvis anpassade sig
och kénde 6kad kontroll over
situationen. Trots anpassning
kvarstod oro for deras barns
framtid.
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Herbert et | Relations among Att undersoka hur Kvantitativ studie. 134 forildrar till barn Forildrar till yngre barn som | Hog
al. school/daycare fordldrar till barn o 1-6 ar med T1DM. tidigare haft medvetsloshet
functioning, fear of | med typ 1 diabetes DeSknp,th . Barnen fick inte ha eller kramper relaterade till
2015 h; | ia and lever forskol korrelationsstudie baserad nagra andra diagnoser, | T1DM upplevde storre oro
ypoglycaemia an upplever forskola R agraa g , pp
USA quality of life in och skola relaterat pet 3 alvrapp?nerade kroniska sjukdomar kring att ldmna sitt barn pa
parents of young till deras ridsla for frageformular. eller forskola/ skola.
children with type 1 | hypoglykemi och utvecklingsstorningar. | Fordldrar som ansag att deras
diabetes deras livskvalitet. Foréldrarna skulle prata | barn fungerade vél i
flytande engelska. forskola/skola rapporterade
Foréaldrarna mindre ridsla for
rekryterades fran tre hypoglykemi och en hogre
endokrinologiska livskvalitet.
kliniker.
Hilliard et | Benefits and Barriers | Att i en béttre Kvalitativa 55 foréldrar (48 modrar | Fordelar med CGM: Medelhog
al. of Continuous forstaelse for hur semistrukturerade och 7 féder) till barn minskad oro for hyper- och
Glucose Monitoring | foréldrar till barn intervjuer. med T1DM i dldern 1-8 | hypoglykemi, forbattrad
2019 in Young Children med typ 1 diabetes ar som anvinde CGM | somn, 6kad trygghet genom
with Type 1 Diabetes |upplever eller nyligen hade fjarrdvervakning.
USA anvéndningen av anvint CGM. Nackdelar med CGM:

CGM.

smértsamma inséttningar, for
mycket svartolkad
information, stdndiga notiser
som 1i sin tur skapade oro och
stress.
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Lawton et | Challenges of Att upptécka de Kvalitativa djupgéende 54 fordldrar (38 mddrar | Svarigheter att hélla barnens | Hog
al. optimizing glycaemic | svérigheter som intervjuer med och 16 fader) till 41 blodsockernivaer inom
control in children fordldrar moter nar | utgdngspunkt i Grounded |barn under 12 &r med rekommenderade
2014 with Type 1 diabetes: | de forsdker uppna Theory. T1DM. gransvarden.
a qualitative study of | rekommenderade Rédsla for att lamna dver
Skottland parents' experiences | blodsockernivaer for barnet till andra vardgivare,
and views att optimera deras svart att reglera barnets
barns glykemiska matkonsumtion och
kontroll. aktivitetsnivaer.
Hemma hade forédldrarna
bittre kontroll pa barnens.
glukosnivéer. Néar barnen var
borta holl de uppe
glukosnivéerna i ridsla for
hypoglykemi.
Véardpersonal var mer
intresserade av att barnen
nadde malvérden én hur
fordldrarna madde.
McConville | Depression as a Att undersoka och Kvantitativ design. Barn mellan 5-9 ar med | Fordldrars oro 6kade 6ver tid, | Hog
et al. predictor of jamfora hur oro for | Anvénde sjdlvskattade TIDM. bade for fordldrar med
hypoglycemia worry | hypoglykemi hos frageformulér om oro for . - depressiva symtom och for
2020 . i . Baslinje: 125 foréldrar
in parents of youth foréldrar med hypoglykemi (HFS- . dem utan.
. . . . svarade pd HFS-W och . .
USA with recent-onset type | depression vs worry) och for depression Foréldrar med depressiva

1 diabetes

fordldrar utan
depression (HFS-W)
forandras med tiden
kort efter att deras
barn diagnostiserats
med typ 1 diabetes.

(CES-D).

- Baslinje

- Efter 6 man
- Efter 12 man
- Efter 18 man

CES-D.
6 man: 111 foraldrar
12 man: 113 foraldrar

18 man: 107 foraldrar

symtom visade signifikant
hogre grad av oro under den
18 ménader ldnga
studieperioden. Tva hypoteser
testades: a, att fordldrars oro
for hypoglykemi skulle borja
pa hogre nivéer och sjunka till
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lagre nivaer i takt med att
fordldrar fick mer erfarenhet
av sitt barns diabetes, denna
hypotes forkastades. Hypotes
b, att depressiva symtom hos
fordldrar skulle visa en hogre
oro for hypoglykemi vid alla
tidpunkter under studiens
gang, denna hypotes stimde
med resultatet.

Rifshana et
al.

2017

Nya
Zeeland

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

Att utforska
fordldrars erfarenhet
av att ta hand om sitt
barn, vars kropp
medfor unika
utmaningar bade for
att uppratthélla hélsa
och for att uppfylla
forvantningar pa en
normal barndom.

Kvalitativ studie med
djupgéende
semistrukturerade
intervjuer.

17 foréldrar (14 modrar
och 3 fader) till barn 4—
12 ar med T1DM.

Tva teman framkom:;
Konstant vaksamhet och
noggrann hantering samt
Jamférelse av diabetes med
andra tillstand. Foraldrar
beskrev att det ar ett konstant
och kriavande ansvar att ha ett
barn med diabetes. De
beskrev ansvaret som bade
fysiskt och psykiskt
pafrestande. Forildrar

jamforde sitt barns diabetes

med andra barns héalsotillstand
for att hantera situationen och
skapa en kénsla av kontroll.

Hog
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Sullivan- Fathers' reflections on | Att beskriva faders | Kvalitativa intervjuer 14 medvetet utvalda Diabetesdiagnosen upplevdes | Hog
Bolyai et al. | parenting young upplevelser av att ta | med 16 st oppna fragor. | fader till 15 barn med som chockartad och priaglad
children with type 1 | hand om deras barn T1DM dér barnen var | av sorg.
2006 diabetes med typ 1 diabetes. yngre dn 10 ar. Faderna | Fick snabbt fokus pa
USA var engagerade i sitt diabeteshantering.
barns vard, var De beskriver vikten av
hoégutbildade och partnerskap med sin partner
fastanstillda. och stod fran sjukvarden.
Féder var aktiva i den dagliga
sjukdomshanteringen och
betonade betydelsen av att se
barnet forst, snarare dn
sjukdomen.
Sullivan- Parents' reflections on | Att underséka hur Fundamental kvalitativ 21 foraldrar, (14 modrar | Foréldrar rapporterade att det | Hog

Bolyai et al.

2004
USA

managing their
children's diabetes
with insulinpumps

fordldrar upplever att
hantera deras barns
typ 1 diabetes med
hjélp av en
insulinpump och hur
det har péverkat
deras livskvalitet.

design. Intervjuer med
fokus pa 6ppna fragor
som utgick fran en
framtagen intervjuguide.

och 7 féder) till 16 barn
med TIDM
rekryterades fran en
diabetesklinik. Barnen
skulle vara under 12 ar.

Rekrytering fortsatte till
mittnad uppnaddes.

tog fran 10 dagar-3 ménader
innan de blev bekvdma med
insulinpumpen.

Flertal modrar upplevde att
deras mén var mer
involverade i deras barns vard
eftersom pumpen var teknisk.
Familjelivet beskrevs som
mer spontant med hjélp av
insulinpump.

Foréldrar fick en okad
livskvalitet av minskad oro
for deras barn.
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Van Name
etal.

2018
USA

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

Att identifiera
omraden som gor att
fordldrar upplever
radsla for
hypoglykemi hos
sma barn.

Kvantitativ studie.
Registerutdrag fran 74
endokrinologiska
mottagningar.
Datainsamling via
barnens journaler och
frageformulér ifyllda av
fordldrarna om
hypoglykemirédsla
(HFS), demografiska
egenskaper och
diabetesbehandling.

Foraldrar till 549 st barn
med T1DM som var
yngre dn 7 ar.

Den storsta oron hos forédldrar
till smé barn med T1DM var
relaterade till hypoglykemi
under somnen och andra tider
da det skulle vara svart att
upptéicka hypoglykemi.
Foréldrars oro dver
hypoglykemi nér deras barn
sov var signifikant hogre hos
barn som anvénde
insulinpump &n icke
anvéndare. Ingen skillnad i
oro hos de som anvinde CGM
kontra de som inte anviande
CGM.

Hog
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