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Forord

Vi vill bérja med att tacka varandra for gott samarbete och stod genom goda, men dven
utmanade stunder. Vi vill dven tacka var handledare, involvera studenter och bibliotekarier
for stod genom arbetets gang.

Sammanfattning

Bakgrund: Vid diabetes typ 1 angriper immunforsvaret betaceller 1 bukspottkorteln dér
insulin produceras. En otillrdcklig méngd insulin bildas och glukos tas inte upp i1 vdvnaderna.
Egenvérden inom diabetes typ 1 skots i hemmet och dr komplex. Bristande egenvard leder till
akuta samt langsiktiga komplikationer. Foréldrar som ansvarar for den komplexa egenvarden
kan uppleva ett konstant behov av vaksamhet &ver sina barn. Ungdomar upplever sjukdomen
som en borda och pévisar lag foljsamhet till behandling. Sjukskoterskan behdver utdkad
kunskap over fordldrars och ungdomars upplevelser under transitionsperioden av ungdomens
egenvard fran fordldern, for att kunna optimera samarbetet mellan ungdomen och familjen
under utformningen av vardplaner. Syfte: Syftet med studien ar att beskriva ungdomars och
fordldrars upplevelser av omfordelning av ansvar (fran fordlder till ungdom) for egenvérd vid
diabetes typ 1. Metod: Litteraturstudie baserad péd 10 studier med kvalitativ ansats, vara av en
med mixad metod. Samtliga artiklar analyserades med Fribergs analysmodell for
litteraturstudie. Resultat: Resultatet presenterades i 2 huvudteman; 1. A# hantera frihet
under ansvar, med subteman; Svarigheter, Mojligheter och Tillit och stod fran sjukvarden. 2.
Att hantera oro for komplikationer med subteman; Sjukdomsrelaterad oro och Tvivel pd
ungdomens formdga. Slutsats: Transitionsperioden dr en provande tid for bade fordldrar och
ungdomar. Hanteringsuppgifter i egenvirden bor 6verldmnas gradvis med stéd fran
sjukvarden, vanner och familj.

Nyckelord: Diabetes typ 1, transitionsperiod, 0verlamning, ansvar, egenvard, fordldrar,
ungdomar, upplevelser, sjukskoterska, KASAM, delaktighet.
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Introduktion

Vi har bida intresse av diabetes typ 1 och dess komplexa behandling. Ddremot omfattar
endast vara kunskaper vuxenvarden, vilket vicker fragor om hur denna komplexa behandling
utformas vid vard av ungdomar och deras familjer. Utvecklingspsykologi pavisar att
ungdomar har 6kat behov av sjilvstindighet och ansvarstagande, samtidigt som de kan fatta
snabba och icke genomtidnkta beslut. Hur sadana faktorer paverkar den komplexa
behandlingen, speciellt ndr ungdomen bdrjar ta mer ansvar dver den, ifragasétts av oss.
Sjukskdterskan ska tillse att bada parter ar involverade under utformningen av vardplaner, i
syfte att frimja en personcentrerad vard. Inom diabetes &r patientutbildning en stor del av
egenvarden, vilket behovs for att bada parterna ska kunna fatta egna beslut och vara
delaktiga. Fordldrars och ungdomars upplevelser under denna tid vill vi forska pé for att
undersoka hur dessa individer bést kan stottas 1 diabetesvarden.

1. Bakgrund

1.1. Diabetes mellitus

Diabetes mellitus ér ett samlingsnamn for olika sjukdomstillstdnd med storningar 1
glukosomsittningen, vilka kidnnetecknas med forhojt plasmaglukos. Vanliga symtom som
kommer med forhojt plasmaglukos dr exempelvis uttalad trotthet, hog ansiktsfarg, 6kade
urinméngder och torst sekundart till vitskeforluster. Glukos gynnar dven tillvixten av svamp,
vilket forkommer frdmst i mun och underliv. De vanligaste typerna av diabetes mellitus é&r;
diabetes typ 1, LADA (latent autoimmune diabetes of the adult), diabetes typ 2, MODY
(maturity onset diabetes of the young) och sekundér diabetes. I Sverige ar diabetes mellitus
en vanlig sjukdom och fem till sju procent berdknas leva med en diabetessjukdom (Frid &
Annersten Gershater, 2022, s. 286).

1.1.1. Diabetes typ 1

Diabetes typ 1 dr idag en snabbt vdxande kronisk sjukdom och andelen som insjuknar
forutspas oka (Ajanki, 2022). Att insjukna i diabetes typ 1 dr vanligast under ungdomen och
forekommer oftast runt tio ars alder. Den drftliga faktorn for att utveckla diabetes typ 1 dr 14g.
Om modern har sjukdomen ér risken tre procent att barnet drabbas och fem procent om
fadern har den. Diabetes typ 1 dr en autoimmun sjukdom, vilket innebér att immunforsvaret
angriper betaceller i bukspottkorteln dér insulin produceras. Anledningen varfor bildningen
av dessa antikroppar uppstar dr dnnu oként och det finns heller inte ndgon medicinering for
att forhindra tillblivelsen. Nar immunfOrsvaret angriper betacellerna leder det till att en
otillracklig mangd insulin bildas och glukos kan inte tas upp av vdvnaderna i kroppen.
Glukos dr inte enbart en viktig energikélla for de flesta vdvnader i kroppen, utan inte minst
hjarnan ir beroende av glukos for att fungera (Frid & Annersten Gershater, 2022, s. 286—
290).

1.1.2. Egenvird vid diabetes typ 1



Egenvarden inom diabetes typ 1 skots 1 hemmet av patienten sjdlv, eller vid barn ihop med
familjen. Den omfattar allt som behandlingen innebdr, alltsd insulintillférsel och dosering,
blodsockermétning, forhdllning till god fysisk aktivitet och diet, kunskap om olika faktorers
paverkan pé blodsockernivderna, samt atgirdande av komplikationer (Svensk Forening for
Diabetologi, 2023, s. 9). Kunskapen som krédvs av patient och familj inom dessa omraden for
att bibehalla 6nskade blodsockernivéder och forhindra att komplikationer uppstar ér
omfattande. Komplexiteten av behandlingen bidrar till att patienter far hogre risk till
komplikationer om misstag i behandlingen sker. Mer &n 50% av de med diabetes utvecklar en
allvarlig komplikation senare 1 livet pa grund av den svéra hanteringen av sjukdomen
(Cleveland Clinic, 2022). Risken for komplikationer bidrar till varfor behandlingen anses
vara den mest komplexa vard som bedrivs i hemmet (Barndiabetesfonden, 2017). Under
ungdomséren behdver ansvaret for egenvarden borja 6verlamnas fran fordldern! till
ungdomen?, ndgot som i studien bendmns transitionsperioden?.

1.1.3. Insulinbehandling

Diabetes typ 1 krdver livstidsbehandling av insulin, diar malet &r att insulinnivéerna ska
efterlikna de naturliga nivaerna hos en frisk individ. Langtidsinsulin bidrar med basmédngden
insulin som krivs dygnet runt och méltidsinsulin med insulintoppar for att hjélpa kroppen
tillgodogora sig av kostens kolhydratinnehéll. Administreringen sker genom en penna eller
pump lokaliserad i underhudsfettet. Pumpen ger en konstant eller varierande mingd insulin
under dagen, utdver de doser méltidsinsulin patienter sjidlv administrerar. Vid anvéndning av
insulinpenna administrerar patienten sjdlv injektioner i underhudsfettet i buk, lar, eller 6vre
delen av skinkan (Frid & Annersten Gershalter, 2022, s. 290). Det finns olika tekniska
hjélpmedel for att mita blodsockervirden. Patienten kan méta virdet genom att gora ett stick
1 fingret och anvénda sig av en blodsockermitare. Annars kan en sensor (CGM) i
underhudsfettet anvindas, som méter blodsockernivéerna stindigt (Svenska
Diabetesforbundet, 2023).

1.1.4. Glykemisk kontroll och malvirden

Personer med diabetes, eller fordldrar till barn med diabetes, behdver ha kontroll dver sina
blodsockernivéer. Mélet med blodsockernivaerna &r att det ska efterlikna de védrden en frisk
person har (Svenska Diabetesforbundet, 2023). For att mita mélen av blodsockernivaer
anvinds time in range (TIR), time in target (TIT), samt HbAlc (langtidssocker). Time in
range dr den procent av tid som en person spenderar inom ett 6nskat glukosfonster, alltsé
maélvirde for blodsocker, och time in target dr liksom TIR, men kan vara mer skraddarsytt till
individen med sndvare malvérde (Svensk Forening for Diabetologi, 2023, s. 11).

1 Forélder innefattar i det har arbetet biologiska foraldrar, adoptivforaldrar och andra vardnadshavare for
barnet

2 Ungdomar i den har studien innefattar aldrarna 12-25 ar.
3 Transitionsperioden innefattar tiden da ansvar fér egenvarden av diabetes typ 1 gradvis 6verlamnas till
ungdomen fran foraldern.
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International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) forskning ligger som
underlag till sjukhus runt om vérldens mélséttningar for glykemisk kontroll, med endast smé
skillnader i malvarden mellan linder och enheter (de Bock m.fl., 2022).

1.2. Komplikationer
1.2.1 Akuta komplikationer

Den mest forekommande komplikationen vid diabetes typ 1 dr 14gt blodsocker, vilket oftast
beror pa for hég insulindos, minskat matintag och/eller hdg fysisk anstringning. Aven
alkohol sénker plasmaglukosnivén, da det sker en himning av glukosfrisittningen fran
levern. Som tidigare ndmnt 4r hjdrnan beroende av att glukos finns tillgingligt. Vid lagt
blodsocker under 4 mmol/l, ett tillstind bendmnt hypoglykemi, leder det till att hjarnans
funktion blir nedsatt. Symtom pé forsdmrad hjarnfunktion kallas neuroglukopena och kan
visa sig som koncentrationssvarigheter, synrubbningar, sluddrigt tal, nedsatt omdome och
reaktionsformaga. Det dr dven vanligt med kallsvettighet, hjartklappningar, skakighet,
blekhet och kramper. Hypoglykemi kan orsaka medvetsloshet, vilket ska behandlas med
direkt tillforsel av intravenos glukos (Frid & Annersten Gershater, 2022, s. 294-295). Vid
langvarigt lagt blodsocker kan hjdrnan fa permanenta skador, vilket kan vara livshotande
(Aldskogius & Rydqvist, 2018, s. 194). Hogt blodsocker, hyperglykemi, &r ett tillstdnd som
precis vid hypoglykemi ofta beror pa méngden intag av foda och aktivitetsniva. Orsaken till
hogt blodsocker dr bland annat 6kat intag kolhydratrik mat, fysisk inaktivitet, infektioner med
feber, stress eller ldkemedel som kortison (Svenska Diabetesforbundet, 2024). Karaktiristiska
symtom vid hyperglykemi &r torst, kldda 1 underlivet, dimsyn och polyuri. For att tgérda
hyperglykemi ska insulin injiceras och dosen justeras utifran aktuellt plasmaglukosvirde
(Frid & Annersten Gershater, 2022, s. 197).

En annan komplikation vid diabetes typ 1 dr ketoacidos, dven kallat syraforgiftning. Nar
celler inte kan tillgodogora sig energi fran glukos, okar istdllet frisdttningen av fettsyror. I
levern omvandlas fettsyrorna till ketonkroppar. Insulin motverkar produktionen av ketoner,
men ndr en person med diabetes typ 1 inte tar sina insulindoser regelbundet eller hoppar dver
doser leder det till 6kad méngd ketonkroppar. En hog niva av ketonkroppar leder till sinkt pH
1 blodet, vilket i sin tur orsakar ketoacidos (Aldskogius & Rydqvist, 2018, s.197—-198).
Ketoacidos dr ett direkt livshotande tillstind och kriaver ofta intensivvard (Frid & Annersten
Gershater, 2022, s. 195-196).

1.2.2. Langsiktiga komplikationer

En langvarig hog plasmaglukos ér skadligt for kroppens blodkarl, vilket kan leda till
allvarliga sjukdomar. Ogonbotten ir sirskild utsatt vid diabetes, da utbuktning av blodkérl
och blodningar kan féorekomma. Synnedsittning och 1 vissa fall blindhet kan drabba personer
med diabetes, diremot dr det idag ovanligt i Sverige men forekommer fortfarande 1 andra
delar av vérlden. Personer med diabetes har d&ven ofta problem med sér pa fotterna, vilket
beror pa kénselbortfall och fordndringar i perifera nerver. Nedsatt kdnsel kan leda till sar som
inte mérks av och dir med forvérras, vilket gor det viktigt att undersoka fotterna dagligen.
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Som f6ljd av fordndringar i perifera nerver kan dven neuropatiska smartor forekomma.
Neuropatiska smértor brukar vara vergaende, men kan behdva behandlas med medicin nér
det tillstdter. Aven autonoma nerver drabbas, vilket paverkar alla icke viljestyrda organ i
kroppen. Nedsatt funktion av autonoma nerver orsakar bland annat nedsatt svettsekretion,
nedsatt rorlighet i mag-tarmkanalen, svéljsvarigheter och ortostatism. En annan komplikation
av langvarigt forhojt plasmaglukos ar nedsatt njurfunktion, vilket kan bli allvarligt och kriva
behandling i from av dialys eller transplantation. Dock 4r det ovanligt, da det endast blir sa
allvarligt for mindre dn fem procent av alla med diabetes. Hogt blodsocker dkar dven
blodkérlens permeabilitet for LDL-kolesterolet, ett protein som transporterar ohdlsosamma
fetter till endotelet. En 6kad fettinlagring i artérerna leder till minskad blodgenomstrémning,
vilket 1 sin tur leder till risk att drabbas for exempelvis stroke och hjértinfarkt (Frid &
Annersten Gershater, 2022, s. 298-299).

1.3. Forandrade levnadsvanor som del av egenvarden

1.3.1. Diet vid diabetes typ 1

Enligt Wood och Peters frdn American Diabetes Association (2018, s. 65-66) ska
insulindoseringar utformas efter patientens dnskade diet. Kost som stodjer bibehéllandet av
onskade blodsockernivaer, blodfettsnivier och blodtryck bor intas for att minimera risken for
hjért-karlsjukdomar. Foda ska dven intas utefter blodsockernivéer, dir snabba kolhydrater
intas vid lagt blodsocker, och undviks vid hogt blodsocker. Kosten bidrar alltsa till att
forebygga och behandla komplikationer. Samtidigt ska fodan tillgodose patientens
naringsbehov, med hiansyn tas till 6nskemal och kultur. Personer med diabetes bor ha extra
koll pa matens glykemiska index (GI); ett matt pa hur snabbt en intagen kolhydrat far
blodsockret att 6ka. Kolhydrater med lagt GI, sasom baljvéxter och fullkornsprodukter, &ar
fordelaktigt hos de med diabetes. Produkter med hogt GI, sdsom spannmél och annat med
hog mingd ren glukos, 6kar blodsockernivaer snabbt (Frid & Annersten Gershalter, 2022, s.
294). Kolhydrater kan inte avldgsnas helt, eftersom glukosintag forebygger hypoglykemi och
ketoacidos (Wood & Peters, s. 70-71). D4 alkohol 6kar risken for hypoglykemi bor
kolhydrater intas ihop med alkohol. Om alkohol intas bor blodsockernivéer mitas
kontinuerligt for att kunna atgiarda ldga varden vid behov (Frid & Annersten Gershalter,
2022, s. 294). En kostplan utformas pa diabetesenheten och dir vird avser barn bor
kostplanen regelbundet utvirderas utefter barnets tillvixt. Fordelaktigt dr att implementera
maéltider och insulinbehandling vid samma tidpunkter dagligen for att undvika svéngande
blodsockernivéer, ndgot som visat sig tufft bland ungdomar, eftersom sociala behov och skola
skapar mindre tidsflexibilitet. Fordlder behdver dverldmna sin kunskap om kostens effekter
till barnet under uppvéxten, for att den senare ska ta Gver ansvaret for egenvérden sjdlv
(Wood & Peters, 2018, s. 67-69).

1.3.2. Kolhydratsrikning

Kolhydratsriakning lars ut av vardpersonal som ér ansvariga for diabetesvarden. Det dr en
vital kunskap for att kunna berdkna méngden snabbverkande insulin som krédvs per intagen
mangd kolhydrat, vilket &r nodvandigt for att halla blodsockret inom det avsatta mélvérdet.
Kolhydratsrakning kriaver en viss mattekunskap hos patienten, nagot som foréldrar till mindre
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barn dirfor méste ansvara for. Utover kolhydratrdkning finns andra faktorer som behdver tas
hénsyn till, exempelvis att portionen mat motsvarande den intagna dos insulin faktiskt intas
for att undvika insulindverdosering och hypoglykemi. Vissa kolhydrater kan dven ge subtila
forandringar i blodsockernivaer, nagot som forsvarar kolhydratsridkning ytterligare. Det tar tid
att lira sig berdkna insulinbehov utifran kolhydratsintag, och dr mer 4n endast matematisk
berdkning (Wood & Peters, 2018, s. 71).

1.3.3. Fysisk Aktivitet vid diabetes typ 1

Fysisk aktivitet dr precis som for allménheten viktigt for att minska risker for sjukdom.
Déremot kravs kunskap om traningens effekt pa blodsockernivaer hos personer med diabetes
typ 1. Fysisk aktivitet aktiverar musklernas upptag av glukos fran blodbanan, utan behov av
insulin, och sdnker ddrmed blodsockernivan. Séledes krdavs minskad dos insulin under fysisk
aktivitet for att kvarstanna i 6nskad blodsockerniva (Wood & Peters, 2018, 5.93).
Hypoglykemi kan ske som komplikation till fysisk aktivitet under eller 24-48 timmar efter
trdningen, speciellt vid 1dngvarande aerobisk trining med hog intensitet. Vardpersonalen som
ansvarar for diabetesvarden formedlar till patienten eller fordldern hur mycket kolhydrater
som ska intas, och om mingden insulindos behdvs minskas innan traningspasset.
Blodsockernivéer ska kontrolleras innan, under och efter trdningen, och komplikationer
atgdrdas vid behov. Snabba kolhydrater som behandling till hypoglykemi ska alltid finnas
tillgéngligt, och forsiktighet ska tas vid insulindosering (Wood & Peters, 2018, s. 94-96).

1.4. Att ansvara for egenvarden

1.4.1 Forildrars upplevelser av att ha ett barn med en kronisk sjukdom

I ett tidigare examensarbete av Kristensson och Schram (2018) framkom att forédldrar till barn
med en kronisk sjukdom upplevde ett behov av att vara stindigt vaksamma, for att inte missa
symtom pa fordandringar. Ansvaret av att sjdlv uppticka avvikande symtom skapande stress
hos fordldrarna. Fordldrar upplevde att barnets kroniska sjukdom styrde deras liv, da
sjukdomen alltid behdvde tas hdnsyn till. Nér fordldrarna upplevde bristande kontroll dver
barnets sjukdom, skapade det en kénsla av oforutsdgbarhet i vardagen. P4 liknande sétt
beskriver Ahlqvist och Lindkvist (2018) 1 sitt examensarbete att barnets sjukdom kunde
j@mforas med en berg- och dalbana, med sdmre och bittre perioder. Vidare beskriver
Kristensson och Schram (2018) att fordldrar 4ven upplevde en rddsla for att sjukdomen skulle
begrinsa barnet i livet. De beskrev att sjukdomen péverkade barnets mojlighet att delta i
fysiska aktiviteter. Aven ridsla att barnet skulle bli utfryst eller utsittas for mobbning
forekom hos fordldrarna. Forédldrar vidtog olika atgarder for att minska risken att barnet
skulle utsdttas for mobbning genom att exempelvis prata om sjukdomen i barnets skola.

Vidare beskrev fordldrarna oro 1 och med att barnet fick sin diagnos och vad den skulle
innebdra 1 livet (Kristensson & Schram, 2018). Studien av Ahlqvist och Lindkvist (2018)
visar att fordldrar till barn med kronisk sjukdom upplevde kénslor av sorg och hoppldshet 1
och med insjuknandet. Framtiden upplevdes ofta oviss pa grund av oférmagan att kontrollera
sjukdomen. Nér sjukdomen utvecklades i en negativ riktning upplevde foridldrarna skuld och
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oro dver barnets situation. Kristensson och Schram (2018) beskriver dven att stodet fran
hélso- och sjukvarden upplevdes vara bristfalligt, d4 informationen om behandlingsalternativ
upplevdes otillricklig. Bristen pd information frén varden medforde att flera forédldrar sokte
information pd internet istéllet, vilket inte alltid vara pélitlig och kunde skapa mer oro.

1.4.2. Ungdomars beredskap for overtagandet av egenvarden

Ozawa m.fl. (2023) beskriver att generellt sétt brukar transitionsperioden vid kroniska
sjukdomar ske kring 13 &rs alder, med vissa linder sdsom Japan dér de borjar med “pre-
transition” redan vid 10 ars &lder. En kvantitativ studie av Kao m.fl (2021) undersoker
aldrarna d4 ungdomar (bdde med och utan sjukdom) bdrjar ta over ansvar for dagliga
uppgifter fran fordldrar gillande bland annat hélsa, sysslor, och planering, samt aldrarna da
de uppnétt fullstandigt ansvar av dessa. Ungdomar borjade ta ansvar for mer komplexa
uppgifter vid 10-15 érs alder. Exempelvis borjade oftast ungdomar att hantera planerade
vardméten vid 13 &rsélder och 50% av ungdomarna hade fullt ansvar 6ver denna uppgift vid
18 arsalder. Aven uppgifter som att sdka medicinsk hjilp borjade vid 8 ars dlder, vilket 50%
av ungdomar hade fullt ansvar for vid 18 arsalder. Att kunna f6lja medicinsk radgivning
borjade ocksa vid 8 ars dlder, dir fullt ansvarstagande av uppgiften uppnaddes hos 50% vid
16 ars dlder. P4 si sitt fortsitter transitionen for ansvar inom dessa omrdden dven efter 18
arsalder for resterande 50% av ungdomar, vilket bildar idén att dldersspannet for
transitionsperioden varierar beroende pa olika beredskapsfaktorer. Faktorerna omfattar bland
annat prestationsforméga, kognitiv formaga, sociala ssmmanhang, kultur och familjemilj6
(Kao m.fl., 2021).

1.5. Sjukskoterskans roll

1.5.1. Sjukskoterskans yrkesroll i allméinheten

International Council of Nurses (ICN, 2002) har definierat sjukskoterskans ansvar som
hélsopromotion, férebyggande av sjukdom, samt omvardnad av alla sjuka individer pé ett
autonomibevarande sitt. Denna definition speglar de 6 kdrnkompetenser som sjukskdterskan
arbetar efter for att tillgodose god vard; personcentrerad vérd, evidensbaserad vérd,
samverkan i team, forbattringskunskap for kvalitetsutveckling, sédker vard och informatik
(Svensk Sjukskoterskeforening, 2024, s. 4).

1.5.2. Sjukskoterskans roll i diabetesvarden

Diabetes typ 1 ér en systemisk sjukdom som kraver interprofessionellt vardande. Lékare,
sjukskoterskor, dietister, samt andra specialister behdver ibland inblandas. Sinsemellan kravs
god och frekvent kommunikation, vilket speglar sjukskoterskans kdrnkompetens samverkan 1
team (Lucier m.fl., 2024). Dai m.fl. (2022) beskriver att det ofta &r specialiserade
diabetessjukskoterskor som har storst ansvar utav sjukskoterskor vid diabetes typ 1. Zhu m.fl.
(2024) understryker vikten av fler specialiserade diabetessjukskoterskor inom
diabetesvardsammanhang, ddr denna kunskapsfordjupning pa kostnadseffektivt sitt forbattrar
utfallet av sjukdomen hos patienterna. Daremot &r specialiseringen relativt ny, och har framst
implementerats 1 vissa europeiska lander och USA. Grundutbildade sjukskoterskor finns
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déarfor med i flera diabetesvardteam runt om vérlden. Lucier m.fl., (2024) ndmner flera av
sjukskoterskans arbetsuppgifter inom typ-1 diabetesvarden; monitorering av
blodsockernivaer och vitala parametrar, examinering av fotter, samt patientutbildning.
Utbildningen ingér i kdrnkompetensen informatik. Den avser patofysiologin av sjukdomen,
stickteknik, blodsockerkontrollering, komplikationer och dess atgdrdande, nutrition, fysisk
aktivitet, samt fotvard. Sjukdomens kriavande behandling och egenvard associeras med svar
angest, depression och sénkt livskvalité hos patienterna, vilket sjukvardspersonal behover
medvetenhet om. Bekriftelse och védgledning framjar en god livskvalité hos patienter med
diabetes typ 1 (Lucier m.fl., 2024). Barn och ungdomar i diabetesvarden behdver en
familjecentrerad behandling, dédr deras och familjens behov och livsstil tas till hdnsyn.
Vardpersonal ansvarar for att behandlingen kénns genomforbar, och att patient och familj r
motiverade, vilket styrker vardens personcentrering. Sjukskoterskor i andra verksamheter
arbetar titt med diabetesvéardteamet, exempelvis skolsjukskoterskor vilka gor
blodsockerkontroller pa skolan. Tillsammans stodjer de barnet och familjen, samt fordndrar
eller utformar nya planer till behandling (Dai m.fl., 2022).

1.5.3. Utmaningar for sjukskoterskan inom barn- och ungdomsdiabetesvarden

Barn har svérare att reglera blodsockernivaer och behdver mer frekventa interventioner och
utbildning (Dai m.fl., 2022). Hormoner associerade med puberteten 0kar insulinresistens,
vilket paverkar glykemisk kontroll. F6ljsamhet till behandling visar sig 1ag bland ungdomar.
Bidragande faktorer dr bland annat kognitiv hélsa, délig sjukdomsinsikt, familjemiljon,
sjukdomsutbildning, inskridande av behandlingen i ungdomens liv, samt psykologiska
faktorer (Khadilkar m.fl., 2022). Angest och depression ir vanligt foSrekommande bland barn
och ungdomar med diabetes typ 1 och kan ge uttryck genom sdmre blodsockerreglering,
vilket bidrar till 6kad risk for komplikationer (Dai m.fl., 2022). Bérdan av sjukdomen och
behandlingen bidrar till restriktioner i vardagen, samt d6kat beroende av familjen, nagot
ungdomar upplever dvervildigande. Aven itstdrningar har hdgre prevalens hos ungdomar
med diabetes typ 1 (Khadilkar m.fl. 2022). Barndiabetesfonden (2021) forklarar att
diabetessjukdomen och behandlingen naturligt fokuserar mycket pa diet, ndgot som kan bidra
med en besatthet av matrelaterade tankar. Diabulimi &r en livsfarlig metod for viktnedgang
dér insulindoser minskas eller inte administreras. Cellerna tar inte upp sockret, utan svilter
och bryter ner sig sjilva, vilket kan ge upphov till ketoacidos. Dai m.fl. (2022) understryker
att sjukskoterskan ska fanga upp dessa problem och initiera interventioner vid behov.

1.6. Teoretisk anknytning till diabetesvarden

1.6.1. Kiinsla av sammanhang

Det salutogena begreppet KASAM ér en forkortning till “kénsla av sammanhang” och &r en
teori som grundades av sociologen Aaron Antonovsky. De tre hornstenarna i begreppet
beskrivs vara hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet, vilka tillsammans formar
uppleveld kénsla av sammanhang. Att kdnna hog kinsla av sammanhang beskrivs synonymt
med att vara tillfreds med sin situation, medan personer med lag kénsla av sammanhang
beskriver istillet 1g tillfredsstéllelse i sin situation (Antonovsky, 2005). Langius-Ekl6f och
Sundberg (2019, s. 51-59) beskriver att sjukskoterskan har en viktig roll 1 att stirka
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patientens kédnsla av sammanhang och att det medfor 6kad kapacitet att hantera péfrestande
situationer. En persons kénsla av begriplighet beskrivs kunna stirkas genom god
kommunikation och férmedling av kunskap till patienten. For att stirka personens kénsla av
hanterbarhet krévs att sjukskoterskan ser till att personen fir det resurser som ar nddvandiga,
vilket exempelvis kan vara emotionellt stod och trygghet. Det dr dven viktigt att
sjukskoterskan har en uppmuntrande och positiv instillning i den vardande situationen, vilket
genererar kidnsla av meningsfullhet hos patient och nirstdende. Meningsfullhet ger motivation
och engagemang, vilket krivs for att ha en drivkraft att hantera sin situation.

En studie av Manfredi m.fl. (2023) anvéinder en enkét for att méta “sense of coherence”,
alltsa KASAM, for att méta forédldrar till barn med diabetes typ 1s vélbefinnande. De
beskriver att en kinsla av sammanhang dr central till férdldrarnas vilbefinnande, samt att
kunna hantera egenvarden optimalt. Aven Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1
hos barn och unga (2021) arbetar ndra med KASAM for att stidrka egenvardsformagan hos
barnet med diabetes typ 1, savél hos fordldrarna. For att uppna god hélsa i sin
diabetessjukdom, krévs att patienten kinner sig delaktig i ett sammanhang som &r begripligt,
hanterbart och meningsfullt. KASAM dér ett verktyg som ldrs ut till familjen och kan
anvindas pd diabetesmottagningen, samt i hemmet och skolan for att frimja och underlétta
foljsamheten till egenvarden. Manfredi m.fl. (2023) menar dven att sjukvardspersonal bor ha
som mal att 6ka KASAM hos involverade parter under diabetesbehandlingen for att tillse
effektiv egenvardshantering och ett starkt vilbefinnande hos familjen.

1.6.2. Delaktighet

For att kunna arbeta personcentrerat behdver virdpersonal, patient och nérstaende arbeta
tillsammans for en fortroendefull relation. Sjukskoterskan bor lyssna pa patientens och
familjens resurser, formégor och behov for att tillsammans kunna bilda en fungerande
vérdplan (Kunskapsstyrning hélso- och sjukvérd, 2024). Medinflytandet tillgodoser
patientens autonomi, dér sjukskdterskan enligt Birkler (2007, s. 146) ska tillse att patienten
far mojlighet att fatta beslut baserat pa egna behov och 6nskemal. Delaktighet hos patienter i
vérden finns dessutom lagstadgat i Patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap. 1§; hélso-sjukvarden
ska utformas och genomforas i samrad med patienten dir mojligt, 2§; egenvard ska utformas
efter patientens dnskemaél och forutsittningar, samt 3§; nérstdende ska kunna medverka vid
utformning och genomforande av varden dar lampligt, och sekretess inte hindrar deras
involvering.

Wood och Peters (2018, s. 41-42) namner vikten av att patienten med diabetes typ 1 eller dess
fordldrar sjdlva delar med sig om personliga erfarenheter, 6nskemal och resurser for att
utforma en personcentrerad plan for diabetesbehandlingen. Forédldrar och patienter deltar ihop
med vardpersonal i denna plan med 6nskemal kring val av behandling, exempelvis om en
insulinpump skulle fungera bittre &n en penna, samt vad som anses ett rimligt malfonster for
blodsockernivaerna. Planens mél omformas och utvérderas stindigt utifrdn patientens behov
och 6nskemal.

1.7. Problemformulering



Att leva med diabetes typ 1 krdver stor anpassning och fordndring i vardagen. Eftersom
sjukdomen oftast debuterar hos barn innebér det ett 6kat ansvar hos fordldrar att hjédlpa barnet
1 vad som anses vara den mest komplexa vard som sker i hemmet. Kunskap om vilken effekt
levnadsvanor, sdsom fysisk aktivitet och diet, har pa blodsockernivédn &r nédvéndigt. Stindig
kontroll av blodsockervirden kravs darfor av patienten och fordldern, for att tillse att
komplikationer inte sker. Blodsockernivéer kan svinga snabbt och misstag i behandlingen
kan vara livshotande. Kunskapen som krévs for att hantera egenvarden behdver dverforas
fran fordldern till ungdomen. For att ungdomen sjilvstandigt ska klara av att hantera
egenvarden kravs att ungdomen kinner sig trygg i den nya rollen for fullt ansvar infor ett
sjalvstindigt vuxenliv. Foréldrar pavisar kénslor av oro pd grund av risk for komplikationer,
samtidigt som ungdomar med diabetes typ 1 pavisar minskad livskvalitet, depression och
angest. Darmed ifrdgasétts hur 6verldmningen av ansvar upplevs hos bade fordldrar och
ungdomar, ndr behandlingen redan pdvisas komplex.

1.8. Syfte

Syftet med studien &r att beskriva ungdomars och foréldrars upplevelser av omfordelning av
ansvar (fran fordlder till ungdom) for egenvard vid diabetes typ 1.



2. Metod

Metoden var en litteraturstudie, vilken anvidndes for att samla publicerad forskning inom det
avgransade amnesomradet (Friberg, 2022a, s. 188). Litteraturstudien bestod av kvalitativ
forskning, d4 den typen av forskning utgar frin ett holistiskt perspektiv och har syfte att
skapa forstéelse av personers levda erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017, s. 111-112).
Ungdomars och fordldrars upplevelser ingick som holistiskt perspektiv, dérav passade
kvalitativ forskning bast till syftet. I studien anvindes en induktiv design, vilket till skillnad
fran en deduktiv forskning inte utgér fran en faststalld teori eller modell (Henricson &
Billhult, 2017, s. 114).

2.1. Datainsamling

En inledande litteratursdokning gjordes for att undersoka befintlig forskning inom
dmnesomradet, vilken gav upphov till studiens problemformulering (Friberg, 2022b, s. 44).
Sokningen i denna fas behdver inte vara systematiserat, utan syftet dr enbart att fa en
overblick. I studien anvindes Google scholar och organisationers websidor, dédribland
Barndiabetesfonden och Diabetesforbundet (Ostlundh 2022, s. 81-82).

For att specificera studiens fragestéllning anvindes PEO-modellen (se fabell 1). Modellen
kommer fran PECO formatet som inkluderar en jimforande (C) grupp, vilken kan uteslutas
om fragestillningen inte krdver det. I studien avser exponeringen bada populationerna och
undersoker deras upplevelser utan syfte att jimfora. PEO beskriver vad en exponering har for
utfall hos en population (SBU, 2023).

Tabell 1: PEO-modellen

Population Exponering Outcome (utfall)
Ungdomar med diabetes Overlimningen av egenvérd | Upplevelser
typ 1 och deras forédldrar till ungdomen

Litteratursokningen genomfordes pa databaserna Cinahl och PubMed, da de innehaller
forskningsartiklar géllande omvardnad (Karlsson, 2017, s. 82—83). Utifran PEO-modellen
identifierades sedan sokord genom databasernas egna system for &mnesord. PubMed
anvinder dmnesordsregistret Medical Subject Headings (MeSH) och genom Swedish MeSH
identifierades Oversittningar till engelska pé de svenska sokorden. Vid sokningen pa Cinahl
anvindes dmnesord frin Cinahl Subject Headings. Det dr ddremot vanligt att relevanta sdkord
saknas 1 databasen som dmnesord, vilket beror pd att de dnnu inte blivit tillrackligt etablerade
inom forskningsomrédet (Karlsson, 2017, s 89-90). Bristen pa relevanta dmnesord medforde
att artikelsokningen kompletterades med dvriga termer som inte fanns som dmnesord,
exempelvis Oversittningar och synonymer till “upplevelser” (se tabell 2).

Da det ofta krivs flera olika &mnesord for att fa fram ett stort urval av relevanta artiklar,
kombinerades orden ithop med booleska operatorer. Operatorn “AND” anvandes for att géra
sokningen mer specifik, da enbart artiklar kommer fram som innehaller alla &mnesord som

10



sokningen bestar av. Termen “OR” anvindes for att bredda sokningen, da olika synonymer
till sokorden inkluderades. I s6kningen anvédndes dven trunkering pa vissa termer, vilket
gjorde det mojligt att soka pd alla olika bojningsformer av ordet genom att ligga till tecknet *
(se tabell 2) (Karlsson, 2017, s. 90-92).

Begrinsningar kan ldggas in 1 databaserna for att sdlla ut oonskade artiklar. Endast engelska
artiklar inkluderades som en begrinsning, da det omfattar forfattarnas sprakkunskaper, samt
att de flesta vetenskapliga publiceringarna skrivs pa engelska vilket styrker kéllkvaliteten
(Ostlundh, 2022, s. 105). Sokningen avgrinsades till ett publikationsdatum frén bérjan av
2014 till 2024. T Cinahl sattes peer reviewed som begridnsning. Denna funktion fanns inte 1
PubMed, vilket gjordes att alla artiklar dérifran granskades individuellt for att forsékra att
dven de var peer reviewed. Slutligen valdes tio artiklar.

Tabell 2. Soktabell

mellitus, type 1)) OR
((legal guardian* OR
parent*) AND
(adolescent* OR
teen* OR youth*)
AND (diabetes
mellitus, type 1))
AND ((transition OR
transfer) AND (self
care OR self-
management OR
treatment OR care))
AND (experience™* OR
observation* OR
view* OR attitude*
OR sentiment* OR
feeling* OR
exposure*)

Datum | Databas | Sokning Begransningar | Antal Granskade Valda
traffar artiklar pa artiklar
titel och
abstractniva
2024- PubMed | ((adolescent* OR Publicerad 123 42 9
10-28 teen* OR youth*) 2014-2024
AND (diabetes
Engelska
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2024- Cinahl S1: ((adolescen* OR Peer reviewed | 20 11 1
10-28 teen* OR youth*)
AND (Diabetes
Mellitus, Type 1)) OR
((parent* OR Engelska
adolescent parent*
OR guardian*) AND
(adolescen* OR
teen* OR youth*)
AND (Diabetes
Mellitus, Type 1))

Publicerad
2014-2024

AND

S2: ((transition OR
transfer) AND
(Patient care OR self
care OR self-
management OR
treatment OR care))

AND

S3: (experience* OR
observation* OR
view* OR attitude*
OR sentiment* OR
feeling®* OR
exposure*)

2.2. Urval

De artiklar som inkluderades 1 studien valdes med hjélp av inklusions- och exklusionskriterier
(se tabell 3). Dé en litteraturstudie dr en samanstéllning av orginalartiklar, det vill sdga
artiklar som dr den priméra killan, exkluderades alla artiklar vilka inte var orginalartiklar. I
studien inkluderades upplevelser av ungdomar inom aldersgruppen 12-25 ar. Aldersgruppen
ansags relevant, da aldrarna for paborjande och avslutande av transitionsperioden beror pa
olika beredskapsfaktorer, sdsom beskrivits i bakgrunden. Aven forildrars upplevelser
inkluderades, da de ar en del av ungdomens transitionsperiod. Erfarenheter av andra parter,
exempelvis sjukvérdspersonal, exkluderades da de inte &r del av det dagliga livet och darfor
ar deras erfarenheter irrelevanta for syftet. Ett annat inklusionskriterie var att studien skulle
beskriva upplevelser av transitionen. Darmed exkluderades artiklar som inte ansags relevanta
till syftet, exempelvis artiklar som behandlade allmédnna upplevelser av att leva med diabetes
typ 1 och artiklar som behandlade annan typ av transition dn dverlaimnelsen av egenvard fran
fordlder till ungdom. I artikels6kningen beskrev en del artiklar andra eller flera
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sjukdomstillstdnd dn diabetes typ 1, vilka ddirmed exkluderades. Redovisning av

urvalsprocessen presenteras i figur 1.

Tabell 3: Inklusions- och exklusionskriterier

InklusionsKkriterier

Exklusionskriterier

Kwvalitativ ansats

Barn under 12 ar

Orginalartikel

Unga vuxna over 25 ar

Ungdomars upplevelser

Artiklar som behandlar andra eller multipla
sjukdomar

Fordldrars upplevelser

Upplevelser av transition av egenvérd fran
fordldern till ungdom
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Figur 1: Flodesschema av urvalsprocessen

Redovisning av screeningsprocessen
1a. Antal traffar fran: 1b. Antal borttagna dubbletter
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Bo 3a. Artiklar att hitta i sin helhet: 3b. Artiklar som inte hittades:
— =
£ (n=48) (n=2)
@
=
LS}
: '
4.3 Artiklar 13sta i sin helhet: 4bh. Exkluderade artiklar:
{n=46) - Ej orginalartiklar (n = 3)
Kvantitativa resultat (n=4)
Fel aldersspann (n = 6)
Fel sjukdom (n=15)
— Beskriver inte/annan transition
an upplevelsen av omfdrdelning
2 av ansvar fran féraldern till
= ungdom (n=18)
2 5. Antal valda artiklar
= {n=10)
=

2.3. Kvalitetsgranskning

En bedomningsmall anvidndes for att avgora graden vetenskaplig kvalitet av studierna som
onskades inkluderas. Det bedomningsprotokoll som utgicks fran i denna litteraturstudie var
Olsson och Sorensens (2021, s. 291) bedomningsmall for kvalitativa studier. Mallen
ifragasatte hela forskningsprocessens kvalitet, frdn abstract till slutsatser. Den anségs lamplig
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for artiklarnas kvalitetsgranskning da poédng fran varje fraga rdknades ithop och omréknades
till procent for en tydlig presentation av artiklarnas kvalitet. Over 80% motsvarar en grad I
studie, 70-79% motsvarar grad II, och 60-69% motsvarar grad III. Studier med lagre
kvalitetsgrad bor enligt Olsson och Soérensen (2021, s. 283) helt uteslutas fran resultatet. Efter
bedomning av kvalitetsniva beholls alla tio artiklar, varav nio hade hog kvalitet och
motsvarade grad I studier. Den kvarstdende bedomdes som en grad II studie, med 76% i
kvalitet. Se bilaga 1 for podngséttningen av samtliga studier.

2.4. Dataanalys

Innan dataanalysen pabdrjades reflekterade bada forfattarna Gver sina forforstaelser inom
dmnet. Medvetenhet om forforstaelser kravs for att det inte ska paverka hur data analyseras
(Henricson, 2017, s. 415). De valda artiklarna analyserades enligt Fribergs (2022a s. 195)
modell, vilken bestar av fyra steg. Inledningsvis lastes samtliga studier ett flertal ganger och
sammanfattades individuellt av forfattarna utifran vad som ansags relevant till studiens syfte.
D4 samtliga valda artiklar var skrivna pa engelska férekom svarigheter att hitta synonyma ord
med det svenska spraket. Vid sddana situationer diskuterades ldmpliga ordval mellan
forfattarna, 1 syfte att minska risken for egna felaktiga tolkningar och dverséttningar.
Eftersom en artikel av Hilliard m.fl. (2014) var en mixad metod inkluderades endast det
kvalitativa resultatet for att tillgodose inklusionskriterierna. Forfattarna bedomde tillsammans
vilken del av resultatet som ansédgs vara kvalitativa fynd. Dessa omfattade data frin intervjuer
och Oppna fragor som stélldes online till en grupp unga vuxna. Enkéter baserade pd skalor dir
resultatet var numerisk uteslots. I andra steget koncentrerades datan frdn sammanfattningen i
steg ett gemensamt av forfattarna och dokumenterades i en tabell (se bilaga 2). Syftet med
tabellen var att gora datan overskadlig och dven att underlitta steg tre; att identifiera likheter
och skillnader i artiklarnas resultat. Hir jamfordes d&ven metod, syfte och urval mellan
artiklarna, men huvudfokuset inriktades pé resultatanalys. Steg 3 i analysprocessen
genomfordes gemensamt genom att fargldgga meningar som beskrev liknande fenomen. I
fjédrde steget sorterades sedan data av liknade innehall som huvudteman och subteman (se
tabell 4).

Tabell 4: Huvudteman och subteman

Huvudtema Subtema

1. Att hantera frihet under ansvar 1.1. Svarigheter

1.2. Mojligheter

1.3. Tillit och stdd fran sjukvérden
2. Att hantera oro for komplikationer 2.1. Sjukdomsrelaterad oro

2.2. Tvivel pa ungdomens forméga

2.5. Forskningsetik
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Samtliga artiklar som valdes till studien hade ett etiskt godkdnnande och anvénde riktlinjer
for etiskt forhallningssétt. Flera studier genomfordes 1 enlighet med
Helsingforsdeklarationen, vilken beskrivs av Kjellstrom (2017, s. 59-74) vara en vélkand
deklaration med etiska riktlinjer for medicinsk forskning. Vidare genomfordes en riskanalys
av de valda artiklarna, vilket syftar till att sékerstélla att forskningen é&r till fordel for
deltagarna. Att tillse att forskningen ar till fordel for deltagarna beskrivs dven i
Helsingforsdeklarationen, dér deltagarnas vilbefinnande ska ligga som underlag for studien
over samhilleliga intressen. En annan viktig etisk aspekt som granskades i artiklarna var
deltagarnas samtycke, frivillighet att delta och mdjlighet att dra sig ur senare i processen.
Barn beskrivs av Kjellstrom (2017, s. 67) som en sarbar grupp att inkludera i
forskningsstudier. Aven dé gruppen beskrivs sarbar uppmirksammas vikten av att finga
deras perspektiv, 1 syfte att forbéttra hilsa och utveckla kunskap inom vardsammanhang for
den hir populationen. For att sdkerstélla etiken krdvde samtliga studier samtycke fran
fordldrar savédl som minderariga. I artiklarna var samtliga deltagare avidentifierade och
didrmed anonyma, vilket dr nodvandigt for att inte obehoriga ska fa ta del av privata uppgifter
om deltagarna (Kjellstrom, 2017, s. 59-74).
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3. Resultat

Tabell 5: Oversikt av artiklar och teman

Huvudtema: Att hantera frihet under | Huvudtema: Att hantera oro
ansvar for komplikationer
Subtema: | Subtema: | Subtema: | Subtema: Subtema:
Svérigheter | Mojligheter | Tillit och | Sjukdomsrelaterad | Tvivel pa
stod fran | oro ungdomens
Artiklar sjukvéarden formaga
Castensge- X X X X
Seidenfaden
m.fl. (2017)
Chiang X X X
m.fl. (2020)
Ersig m.fl. X X X X
(2016)
Hilliard X X
m.fl. (2014)
Holtz m.fl. X X
(2020)
Ness m.fl. X X X X
(2018)
Pritlove X X X
m.fl. (2020)
Strand m.fl. X X X
(2019)
Sullivan- X X X X
Bolyai m.fl.
(2014)
Yi-Frazier X X X X
m.fl. (2022)

3.1. Att hantera frihet under ansvar

3.1.1. Svarigheter

Under transitionsperioden upplevde en del ungdomarna att egenvérden av diabetessjukdomen

var en borda, d& det beskrevs tidskrdavande och att de behdvde utveckla nya fardigheter och
kunskaper. Transitionsperioden forknippades 4ven med en kénsla av att stindigt bli
utvirderad (Strand m.fl., 2019). Ungdomar beskrev svarigheter i att kombinera egenvéarden
med det redan upptagna livet. De beskrev sig inte kunna delta i spontana aktiviteter, da

diabetesbehandlingen forutsétter konstant beredskap och att material alltid finns tillgéangligt.
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En del ungdomar beskrev behov av att “ta ledigt” frdn sjukdomen 1 syfte att separera
diabetessjukdomen frén dvriga livet, vilket medforde att vissa misskdtte behandlingen.
Foréldrarna visade forstaelse for denna kénsla hos ungdomen och forsokte normalisera
vardagen genom exempelvis en flexiblare diet (Castensge-Seidenfaden m.fl., 2017). I och
med hormonforidndringar vid puberteten upplevdes uppritthallande av en stabil
blodsockerniva vara en svér utmaning (Strand m.fl., 2019). Foraldrar beskrev svarigheter
med att f4 ungdomen att kontrollera blodsockernivaer, dokumentera maltider och hantera
blodsockersviangningar, vilket ledde till frustration (Sullivan-Bolyai m.fl., 2014). De
observerade dven att ungdomar som varit sjdlvstidndiga en ldngre period hade svart att be om
hjélp, da det av ungdomarna sags som en tillbakagéng (Yi-Frazier m.fl., 2022).

Ungdomars okade sjdlvsténdighet i egenvarden bidrog till att fordldrarna upplevde kénslor av
kontrollforlust och maktloshet. Under transitionsperioden dndrades dven fordldrarnas roll fran
ansvarstagande och beslutsfattande till stéttande och rddgivande, vilket av en del upplevdes
svart att hantera (Pritlove m.fl., 2020; Ness m.fl., 2018). Trots medvetenhet om ungdomens
behov av sjilvstindighet upplevde fordldrar en ldngtan om kontroll, da de ansdg att deras
involvering minimerad risken f6r komplikationer (Castensge-Seidenfaden m.fl., 2017; Ness
m.fl, 2018). Fordldrar upplevde att dkat sjdlvstandighetstagande hos ungdomen ledde till
forsdmring i egenvarden, samtidigt som det beskrevs svart att involveras i ungdomens
diabeteshanteringen dven dd egenvérden inte skottes optimalt. De beskrev svarigheter att
avgora nér ingripande i ungdomens hantering kravdes (Yi-Frazier m.fl., 2022).

Vidare upplevde ungdomar att brak med fordldrar uppstod i anslutning till transitionsperioden
som foljd av fordldrarnas méngd involvering. Involvering sdsom tillsyn och konstanta
paminnelser upplevdes tjatigt. Yngre ungdomar sig fordldrarnas tillsyn endast som
frustrerande, medans dldre kunde se tjatet som nagot positivt i tillbakablick. Fordldrar
upplevde frustration dver ineffektiviteten av tjatet, men upplevde ett fortsatt behov av att
ifrdgasitta hanteringen for att tillse ungdomens sékerhet (Holtz m.fl., 2020; Ersig m.fl.,
2016). Oro for ungdomens sékerhet bidrog till 6kat behov av kontroll, dér vissa fordldrar
overvakade blodsockernivder pa ndtterna trots ungdomens motvilja till detta (Yi-Frazier m.fl.,
2022). Samtidigt 6nskade vissa ungdomar mer involvering av fordldrarna, dé de inte kéinde
sig redo for fullstandigt ansvar (Holtz m.fl., 2020; Yi-Frazier m.fl., 2022). En del uttryckte
onskan om fordldrars nirvaro vid vdrdméten, dé information fran vardpersonal kunde
upplevas svarforstaelig (Sullivan-Bolyai m.fl., 2014).

I artiklarna framkom brister 1 ungdomens hantering av diabetessjukdomen och olika
bakomliggande anledningar till att det forekommer. I studien av Holtz m.fl. (2020) beskrivs
att ungdomarna uttryckte ilska 6ver att behdva leva med diabetessjukdomen resten av livet
och att det skulle hindra dem fran att “leva ett normalt liv”. Ilskan beskrevs medfora att en del
ungdomar medvetet misskétte behandlingen av sin diabetessjukdom. Aven tjat fran forildrar
okade ilska hos ungdomarna, nadgot som kunde leda till en vilja att sl4 tillbaka och misskota
egenvarden i ett trotsande beteende (Sullivan-Bolyai m.fl., 2014; Castensege m.fl., 2017).
Under transitionsperioden tenderade dven ungdomar att ta till egna metoder for hanteringen
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av sin diabetesvérd och foljde ddrmed inte instruktioner frdn vardpersonal. Metoderna som
vidtogs syftade till att tillfredsstélla egna 6nskemal som val av livsmedel, men dven
bibehéllande av en viss kroppsfigur. Pa grund av rddsla for viktuppgéng, forkom det att
ungdomar hoppade 6ver insulindoser (Chiang m.fl., 2020). Ungdomar som hade en bristande
hantering beskrev en vana av att manipulera eller forfalska blodglukosvérden 1 syfte att
undvika konflikter med fordldrar och vardpersonal (Chiang m.fl., 2020: Holtz m.fl., 2020).
Den okade sjélvstandigheten 1 egenvardshanteringen beskrevs av en del ungdomar dven ge
dem mdgjlighet undanhélla sjukdomen frn vénner, genom att exempelvis ignorera
blodglukoskontroller eller injektioner. Skamkénslor dver att vara annorlunda och radsla for
andras reaktioner medforde denna tendens hos ungdomarna (Strand m.fl., 2019; Holtz mfl.,
2020). Ungdomar beskrev dven kompetensbrist i sin diabetesvard, vilket de undanholl for
fordldrar och vardpersonal pa grund av skam (Castensee-Seidenfaden m.fl., 2017).

3.1.2. Mojligheter

Ungdomar beskrev en 6nskan att bli sjalvstandiga och oberoende av fordldrarna, vilket var
nagot som dven forviantades av dem. Sjélvstindigheten beskrevs innebédra fordelar,
exempelvis mindre besvir fran fordldrar, 6kat sjdlvbestimmande, mojlighet att dolja sin
diabetes, samt en mer flexibel vardag med fler mdjligheter att resa och sova 6ver hos vanner
(Strand m.fl., 2019; Sullivan-Bolyai m.fl., 2014). Aven da ungdomar kunde pavisa oro &ver
att sjalv hantera sjukdomen vid flytt hemifran, upplevdes det spannande att vara mer
sjdlvstiandig (Ersig m.fl., 2016). Forédldrar uppmuntrade sjdlvstidndighetstagande hos
ungdomarna och kunde éven se fram emot vad transitionen kunde bidra med i1 deras egna liv
(Pritlove m.fl., 2020).

Vidare visade artiklarna varierande resultat av forédldrars grad av involvering i ungdomens
diabetesvard. Flera forédldrar valde att dela ansvaret och dédrmed &ven “bordan” av sjukdomen,
vilket beskrevs skapa ett speciellt band med ungdomen (Sullivan-Bolyai m.fl., 2014; Yi-
Frazier m.fl., 2022). Fordldrar beskrev att 6kat sjdlvstdndighetstagande hos ungdomen kunde
forsdmra egenvardshanteringen och att de ddrmed forsokte balansera ungdomens
sjdlvstdndighet med en 1dmplig méngd tillsyn och kontroll (Yi-Frazier m.fl., 2022). Gradvis
overldmning av egenvarden beskrevs av forédldrar viktigt for att minimera risk for
komplikationer och psykisk stress hos ungdomen (Pritlove m.fl., 2020).

Flera studier ndmnde etableringen av en “safety-net”, allts ett socialt skyddsnét, och vikten
av en sadan. Ungdomar i flera studier beskrev bade fordldrar sdvil vinner som roller i ett
socialt skyddsnit. Fordldrar hade en stodjande roll vid egenvard och kunde bidra med
kunskap, samt uppmérksamma brister 1 hanteringen genom att pdminna ungdomen. Vénners
roll 1 skyddsnitet innebar att kunna atgérda eventuella akuta komplikationer sasom
hypoglykemi (Castensge-Seidenfaden m.fl., 2017; Hilliard m.fl., 2014). Stddet fran fordldrar
och vinner upplevdes av ungdomar som speciellt viktig under jobbiga dagar d& blodsockret
var svarkontrollerat (Strand m.fl., 2019). Precis som ungdomar vénde sig till fordldrar for
stdd och feedback, vinde sig fordldrar till virdpersonal eller familjemedlemmar med
vardkunskap for stottning (Ersig m.fl., 2016). Daremot upplevde ungdomar att deras
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skyddsnit forsvann nér forildrarna dverlimnade ansvaret (Strand m.fl., 2019). Aven ildre
ungdomar som flyttat hemifran beskrev svérigheter i att bira ansvaret av diabetesvarden
sjdlva utan enkel tillgang till skyddsnétet. Fordldrar uttryckte ocksa en oro att ungdomen
skulle forlora skyddsnitet vid dvergang till vuxenlivet, men de hade forhoppningar om att
ungdomen skulle skapa en nytt skyddsnét vid flytt hemifran (Hilliard m.fl., 2014). De
beskrev samtidigt en oro att ungdomen forlitar sig for mycket pa fordldrarna som del av sitt
skyddsnit, nér de inte alltid kommer finnas tillgdngliga 1 framtiden (Ness m.fl., 2018).

3.1.3. Tillit och stod frin sjukvarden

Olika upplevelser kring stod fran sjukvarden framkom 1 studierna. Vissa foréldrar sag fram
emot vardmoten for att kunna fa viagledning under transitionsperioden och ungdomar
upplevde sig ndjda med varden. Samtidigt upplevde flera fordldrar och ungdomar kritik och
utskéllningar vid dalig kontroll av blodsockervirden, nagot som ledde till &ngest infor
virdmoten. Ungdomar uttryckte att deras fordldrar blev déligt behandlade av vardpersonal,
speciellt de fordldrar som dverlamnade fullstandigt ansvar till ungdomen tidigt dér dven
blodsockerkontrollen oftast var sémre. Dessa fordldrar kunde uppleva hot fran vardpersonal
att involvera socialtjinsten (Sullivan-Bolyai m.fl., 2014). I studien av Pritlove m.fl. (2020)
framkom att flera fordldrar upplevde att sjukvardspersonalen inte satte sig in i deras situation,
vilket bidrog till upplevelse av bristande stod. Darmed var 6kad forstaelse och stod nagot
forildrarna onskade bittre av under transitionsperioden. Aven ungdomarna beskrev brister i
vérden, dd en del upplevde att de blev tilltalade till som barn nér de 6nskade bli tilltalade som
en vuxen individ (Hilliard m.fl., 2014). Sullivan-Bolyai m.fl. (2014) beskriver dven att
fordldrarna 6nskade mer information om hur milstolpar i ungdomens liv paverkas av
sjukdomen, exempelvis ndr ungdomen borjar universitet, har 6vernattningar hos vénner eller
nédr ungdomen ska borja kora bil.

3.1. Att hantera oro for komplikationer

3.2.1. Sjukdomsrelaterad oro

En 6msesidig oro for hypoglykemi beskrevs av badde ungdomar och foréldrar, dir flera
uttryckte ridsla for att d6 av hypoglykemi i sémnen (Castensge-Seidenfaden m.fl., 2017;
Chiang m.fl., 2020; Ersig m.fl., 2016). Vissa forédldrar vidtog atgérder for att minska risken
genom att oka blodsockernivan innan singgéing, vilket gjordes trots medvetenhet att det kan
leda till 1dngsiktiga komplikationer (Ersig m.fl., 2016). Fordldrar beskrev oro over ldngsiktiga
komplikationer och upplevde att deras ungdom hade bristande insikt i allvaret av vad det
kunde innebira. Den bristande insikten hos ungdomarna beskrevs av fordldrarna orsaka stress
(Sullivan-Bolyai m.fl., 2014; Ersig m.fl., 2016). Ungdomar visade generellt inte oro dver
langsiktiga komplikationer. Ddremot beskrev ungdomar oro éver att diabetessjukdomen
skulle leda till en fortidig dod (Chiang m.fl., 2020). Ersig m.fl. (2016) beskriver att ungdomar
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upplevde tjat fran fordldrar angdende risken for 14ngsiktiga komplikationer. Tjatet ledde till
frustation hos ungdomarna och de uttryckte sig inte kunna ra for sjukdomens utfall.

Pa grund av risken for langsiktiga komplikationer uttryckte fordldrar och ungdomar en oro
infor framtiden. Oro kring ekonomi, forutséttningar till jobb och utbildning samt mojligheten
att skaffa familj var vanligt forkommande hos samtliga (Castensge-Seidenfaden m.fl., 2017;
Chiang m.fl., 2020). Aven olika milstolpar, som att ta korkort och borja dricka alkohol,
beskrevs av fordldrarna vara skrimmande (Yi-Frazier m.fl., 2022). Oro f6r ungdomens
sikerhet starktes nidr ungdomen helt tog 6ver ansvar eller flyttade hemifran, relaterat till
eventuell bristande beredskap och komplikationer som kan uppsta dartill (Ness m.fl., 2018:
Ersig m.fl., 2016). Fordldrar ville inte dela sin oro med sina barn och pa liknande sétt
tenderade ungdomarna att inte prata om sin oro, d& de var rddda for att gora sina fordldrar
ledsna. Att fordldrar och ungdomar inte pratade om sin oro ledde till missforstand, frustration
och kénsla av ensambhet i situationen hos bade fordldrar och ungdomar (Castensee-
Seidenfaden m.fl., 2017).

3.2.2. Tvivel pa ungdomens formaga

Under transitionsperioden upplevde flera ungdomar ridsla for att géra misstag och att det
skulle leda till hypoglykemi eller komplikationer langre fram (Strand m.fl., 2019).
Skuldkénslor forekom hos ungdomarna som f6ljd av bristande blodglukoskontroll och
forhojda mitvarden, d& de visste att det hade en negativ paverkan pa deras kropp (Castensge-
Seidenfaden m.fl., 2017; Strand m.fl., 2019). Ungdomarna upplevde sig inte vara bra nog,
vilket de d&ven missténkte att andra ansag (Strand m.fl., 2019). Tvivel pa sin egen férmaga var
inte ovanligt, ndgot som medforde bristande sjélvfortroende 1 att hantera sin diabetesvard
(Chiang m.fl., 2020).

Vidare beskrev fordldrar tvivel 6ver ungdomens formaga att hantera sjukdomen, vilket ledde
till att flera valde att behalla en stor del av hanteringen sjilva. Sadant beteende hos
fordldrarna la 4ven ungdomarna mérke till (Ersig m.fl., 2016; Yi-Frazier m.fl., 2022; Strand
m.fl., 2019). En anledning som stirkte tvivlen var att ungdomar kunde fatta diliga beslut,
nagot som forknippades med tonaringars beteendemonster. Flera fordldrar beskrev déliga
erfarenheter av att overldmna mer ansvar till ungdomarna, da de inte tog ansvarsnivan som
kravdes eller skotte behandlingen optimalt, vilket upplevdes frustrerande (Ersig m.fl., 2016).
Vissa ungdomar beskrevs forneka sin sjukdom, vilket bidrog med tillitsproblem och radsla
for ungdomens hélsa hos fordldrarna (Holtz m.fl., 2020). Nir 6verenskommelser inte
uppndddes och ungdomen misskotte egenvarden bildades missfortroende som forsvarade
overlimning av ansvar, vilket 6kade frustration och oro for samtliga (Castensee-Seidenfaden
m.fl., 2017). Vissa fordldrar beskrev en 6verdriven vaksamhet som svar till tviveln och oron,
dér de kontrollerade uppgifter som ungdomen sjilv skulle skdta utan tillatelse. Exempelvis
laste de diabetesjournaler och kontrollerade blodsockermétningar trots ungdomens motvilja
(Ness m.fl., 2018).
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4. Diskussion

4.1. Metoddiskussion

4.1.1. Metod och design

En deduktiv forskningsdesign hade kunnat anvéndas om en hypotes eller teori fanns, men da
vi inte hade nagra forutfattande antagande kring forskningsomradet var induktiv design mest
tillimpbar (Henricson & Billhult, 2017, s. 114). I studien valdes kvalitativ forskning for att
sammanstélla vért resultat i syfte att utforska upplevelser i sin helhet. Kvantitativ forskning
fokuserar istdllet pd att sammanstélla svar, ofta givna 1 form av skalor, frin ett stort antal
individer (Billhult, 2017, s. 121-124). Eftersom upplevelser utgér fran ett holistiskt
perspektiv, kommer en skala inte passa lika vél som kvalitativa intervjuer for att studera
dessa erfarenheter och dess innebdrd (Henricson & Billhult, 2017, s. 111-112). Rosén (2017,
s. 382) beskriver dven att ett examensarbete bor avgrinsas till en typ av artiklar, vilket styrker
vért val att enbart anvédnda kvalitativa artiklar.

4.1.2. Datainsamling

For att specificera forskningsfragan anvindes PEO-modellen, vilken enligt Karolinska
Institutets Universitetsbibliotek (2024) anvénds frédmst for kvalitativa fragestillningar och ar
diarmed mest tillimpbar till vart syfte. Daremot kunde andra format anvénts, exempelvis
SPICE-modellen, da d4ven den undersoker upplevelser. I studien valde vi dock inte att
inkludera ett visst ssmmanhang, da egenvarden sker i olika miljéer och var avsikt var inte att
exkludera nagon av dessa. SPICE och andra format som PECO-modellen har dven en
jamforande grupp (SBU, 2023). Syftet med fragestéllningen var inte att jimfora fordldrar och
ungdomar utan att enbart beskriva deras upplevelser.

Vid artikelsdkningen anvéndes databaserna Pubmed och Cinahl, da de innehaller data med
relevans for omvardnad (Karlsson, 2017, s. 82-83). Att anvédnda flera databaser med samma
fokusomrade 0kar sannolikheten att finna vésentliga data, vilket stirker vér studiens validitet
och trovirdighet. Arbetets trovérdighet 6kade dven d& samma artiklar framkom i bada
sOkningarna, dven da olika sokordskombinationer anvidndes pd databaserna (Henricson, 2017,
s. 414). Efter att artikelsokningar genomforts pa databaser aterfanns 10 artiklar, vilket ansdgs
vara en tillracklig méngd och darmed genomfordes inte sokningar pa andra databaser.

4.1.3. Urval

Fordldrars och ungdomars perspektiv behandlades av sju stycken artiklar vardera. Tre stycken
behandlade endast fordldrars perspektiv, tre andra behandlade endast ungdomens perspektiv,
och fyra stycken behandlade badas perspektiv. Ddrmed utvanns lika méngd information fran
bada parter, vilket minskar selektionsbias, samt okar trovéirdigheten av studien da det styrker
att fenomenet verkligen blivit studerat (Henricson, 2017, s. 412).

Endast kvalitativa studier valdes som inklusionskriterie. Daremot inkluderades en mixad
metodstudie, som kombinerade bade en ingdende kvantitativ enkit, kvalitativa intervjuer
samt dppna fragor som stélldes online. Trots att dessa Oppna fragor stélldes online till en
grupp av 59 unga vuxna, vilket tyder pa att det var en enkét, var de fyra frdgor som
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inkluderades 6ppna, med stort utrymme for deltagarna att beskriva sina upplevelser. Darfor
rdknades denna detan med 1 resultatet ihop med intervjuerna, medans den kvantitativa delen
uteslots. Att allt resultat sammanstilldes frén studier med liknande design och métinstrument,
alltsa kvalitativ ansats med individuella intervjuer eller fokusgrupper, stirker
litteraturstudiens trovérdighet (Henricson, 2017, s. 414).

Det breda aldersspannet som valdes som inklusionskriterie tillser att alla relevanta perspektiv
frdn ungdomar under transitionsperioden fangas upp. Att studien fangar upp flera olika
perspektiv okar resultatets trovéardighet, eftersom en utforlig mangd perspektiv har kunnat
beskrivas. En annan exklusionskriterie var artiklar behandlande fler eller andra sjukdomar dn
diabetes typ 1. Vart syfte avsdg att mita endast diabetes typ 1, och avgrinsningen till endast
denna sjukdom Okar saledes studiens trovirdighet. Samtidigt kan framkomsten av dessa
studier pavisa att upplevelser under transitionsperioden kan overforas till andra kroniska
sjukdomar med egenvard, exempelvis vid cystisk fibros eller astma.

4.1.4. Kvalitetsgranskning

Artiklarna delads lika mellan oss och granskades enskilt, vilket sdnker palitligheten
(Henricson, 2017, s. 414). Nér analysfasen borjade lastes samtliga artiklar tillsammans, varpa
den enskildas bedomning av kvaliteten dd diskuterades. Utover att samtliga artiklar var peer
reviewed, granskades kvaliteterna av nio studier som hogsta kvalitet, varav 1 var av
medelkvalitet med 76%. Den bedomda kvaliteten anses pd gransen till hog kvalitet och kunde
ddrmed inkluderas. Den hoga kvaliteten av valda artiklar styrker kvaliteten och
trovirdigheten 1 vér studie (Henricson, 2017, s. 414). Artiklarna hade generellt lag
representerbarhet av fader, vilket kan paverka var studies kvalitet, da trovardigheten av
fordldrars upplevelser paverkas negativt. Aven enstaka podngavdrag gillande inkluderade
artiklars metodbeskrivning kommer paverka véart resultats palitlighet, men eftersom de flesta
studier fortsatt uppnddde hogsta grad kvalitet, anses resultatet inte paverkas markvirdigt.

4.1.5. Dataanalys

En viktig aspekt som kan paverka dataanalysen och ddrmed resultatet ar forforstielse, vilket
kan komma frén tidigare erfarenheter och forvéntningar (Henricson, 2017, s. 415). Vi hade en
forforstaelse inom d&mnet som kom 1 och med efterforskningen som skedde i skrivandet av
bakgrunden i uppsatsen. Dir fick vi en forforstaelse till att det kan finnas svérigheter i att ta
over sin egenvard, en forforstaelse som vi diremot var medvetna om. Samtliga artiklar
analyserades bade individuellt och gemensamt, for att minska risken for felaktiga tolkningar
(Henricson, 2017, s. 415). De valda artiklarnas studier har genomforts 1 olika ldnder, med
data frdn Norge, Danmark, Kanada, USA och Taiwan. Generellt sitt skiljer sig
sjukvardssystemen mellan olika linder, vilket kan ha paverkat resultatet. Aven
levnadsforhéllanden, kulturella skillnader och maktférhallanden mellan ungdom och forédlder
i olika ldnder kan p&verkat resultatets utfall. Aven d4 data inte inhimtats frdn Sverige anser vi
att resultatet ger en viktig inblick och forstielse for transitionperioden hos bade fordldrar och
ungdomar, vilket dven dr anvdndbart for svenska sjukskdterskor.

4.1.6. Forskningsetik

Vi hade bada forstielser kring god forskningsetik och hur denna ska presenteras innan
studiens begynnelse. Autonomiprincipen, godhetsprincipen, principen att inte skada och
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rittviseprincipen togs till hdnsyn 1 studien (Martensson & Fridlund, 2017, s. 434). Precis som
Kjellstrom (2017, s. 67) beskrev ar barn en sarbar grupp att inkludera i forskningsstudier. Att
samtliga studier forhallit sig till de forskningsetiska principerna genom inforskaffandet av
ungdomars savél fordldrars samtycke, frivillighet att delta och sékerstillan av anonymitet
styrker etiken for den sdrbara gruppens deltagande. Rattviseprincipen kan dven lyftas dd det
kravs forskning hos dven sarbara grupper i syfte att utveckla god vard for alla populationer.
Kjellstrom (2017, s. 75) beskriver vikten av att bendmna deltagare i studien pa ett icke-
krankande sétt, ddr de ses som aktivt sjdlvbestimmande individer. Dérfor beskrivs
ungdomarna som att de lever med sjukdomen, snarare @n att de dr sjukdomen, sdsom ordet
”diabetiker” kan lata. Samtidigt styrker var studie godhetsprincipen, som avser att
forskningen ska vara gynnsam for omvérdnaden, ndgot som vi anser eftersom det bidrar till
sjukvardens forstaelse av upplevelser under transitionsperioden, samt problem som kan
uppstd som konsekvens. Hénsyn till dessa principer och pavisande av moraliskt
accepterbarhet styrker studiens vetenskapliga kvalitet (Martensson & Fridlund, 2017, s. 434).

4.2. Resultatdiskussion

4.2.1. Att hantera frihet under ansvar

4.2.1.1. Svérigheter

Ungdomar upplevde att brak med forédldrar uppstod 1 anslutning till transitionsperioden. Viss
involvering upplevdes oonskad av ungdomar, men fordldrar hade ett behov av att vara
involverade for att tillse ungdomens sdkerhet. I en tidigare studie av Kristensson och Schram
(2018) beskriver fordldrar till barn med kroniska sjukdomars ett behov av att stindigt vara
vaksamma for att inte missa symtom och fordndringar. Att fordldrar tidigare haft en roll som
vardare Over barnet kan vara en orsak till svarigheter att sldppa kontrollen av ungdomens vard
under transitionsperioden. Vidare beskriver Whittemore m.fl. (2012) dven att fordldrar
upplevde en kénsla av sorg under barnets transition till ungdomen, som foljd av
kontrollforlust och dirmed mdjlighet att tillse barnets sékerhet. I studien framkommer dven
att fordldrar med angest visar sig mer involverade i ungdomens diabetesvard med mer 6nskan
av kontroll. Dessa artiklar kompletterar resultatet med fler faktorer som kan forklara
svarigheter for fordldrar att 6verldmna ansvar. Heath m.fl (2017) menar att foraldrar behover
stottning fran sjukvardspersonal, dir deras behov under transitionsperioden tas till hdnsyn.

Svarigheter med att hantera egenvarden medforde dven en bristande hantering hos
ungdomarna. Leocadio m.fl. (2023) beskriver att ungdomar férsoker balansera “normalitet”,
alltsa onskan att leva som en person utan diabetes, samtidigt som att tillse egenvéardskrav. I
den studien framkom att ungdomar kunde manipulera behandlingen for att tillse "normalitet”
1 sociala ssmmanhang. Studien av Leocardio m.fl. (2023) styrker resultatet i den hér studien 1
att skam utgor en faktor till bristande hantering. Enligt Khadilkar m.fl. (2022) och Lindsay
m.fl. (2011) &r foljsamheten till behandling 1&g bland ungdomar, dar psykosociala faktorer
utgdr 32% av barriérerna till ungdomars sjilvhantering av kroniska sjukdomar. Aven
familjemiljo och bristande sjukdomsutbildning pdverkar den 14ga fo6ljsamheten. Att nimnda
faktorer kan paverka foljsamheten kan pavisas i1 vért resultat dir ungdomar beskrev skam
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over kompetensbrist, samt forfalskade blodglukosvérden for att undvika konflikt med
fordldrar och vardpersonal. Sjukvérdspersonal bor bidra med 6kat kunskapsstod for att tillse
att ungdomen forstatt informationen. Okad kunskap stirker ungdomens upplevelse av att
situationen &r begriplig och dirmed dven KASAM. Forutom att KASAM stérks, sa okar
sannolikt dven deras foljsamhet till behandlingen.

Resultatet beskrev dven att en del ungdomar misskétte behandlingen, bland annat kopplat till
diabulimi. Diabulimi 4r en form av &tstorning som innebaér att avsté fran insulinbehandlingen
eller minska doserna i ett viktminskningssyfte (Barndiabetesfonden, 2021). Atstérningar
forekommer 1 hogre prevalens hos ungdomar med diabetes typ 1 (Toni m.fl., 2017; Khadilkar
m.fl., 2022). Sjukvardspersonal behover forbittra diagnostiken av dtstorningar i denna
population eftersom frageformuldr som anvinds vid diagnostisering av dtstorningar inte tar
diabetesvarden till hansyn. Ett familjecentrerat tillvigagéngssitt for att forbattra familjens
skotsel av egenvérden beskrivs kunna minska risk for dtstérningar (Toni m.fl., 2017). Precis
som Wood och Peters, (2018) beskrev, s behdver behandlingsplaner utformas ihop med
barnet och fordldern. Att tillata delaktighet i att bestimma 6ver rimliga mal, exempelvis vid
kost, kan minska risken for att misskdta behandlingen och kan dédrmed bidra till en forbéttrad
relation med mat.

4.2.1.2. Méjligheter

Ungdomar beskrev en 6nskan att bli sjdlvstindiga for att kunna kénna sig fria och sjélva styra
over sina liv. I studien Leocadio m.fl. (2023) beskrivs att tidig sjdlvstandighet 1
diabetesegenvirden visas gynnsamt for ungdomar och att franvaro av sjilvstandighet leder
till 6kade upplevelser av depression, stress och dngest. Att stirka egenvardsformédgan hos
ungdomar har pévisats viktigt, men kriaver dd KASAM, alltsa en kdnsla av sammanhang hos
ungdomen. Beskrivna upplevelser av lingtan att ta eget ansvar bidrar till 6kade kénslor av
meningsfullhet och hanterbarhet i egenvarden, och ddrmed forbéttrad egenvardsforméga
(Kunskapscentrum for egenvérd vid diabetes typ 1 for barn och unga, 2021).

Att vdrna sjdlvstandighet hos ungdomen ér viktigt, men samtidigt ska fordldrarna vara
delaktiga och arbeta ithop med vardpersonalen och ungdomen for en effektiv
transitionsperiod. Fordldrar ska ses som resurser, eftersom de har insikt i ungdomens
formagor. Att inkludera fordldrar dr bidrar ddrmed till utformningen av en personcentrerad
vardplan (Heath m.fl., 2017). Delat ansvar bor introduceras av sjukvardspersonal till familjer
som ett foregaende, men essentiellt steg infor ungdomens fullstidndiga sjdlvstandighet, som ar
malet 1 diabetesvarden (Heath m.fl., 2017; Leocadio m.fl., 2023). Fordldrars roll 1 det delade
ansvaret inkluderar stindigt stod och dversikt av hanteringen, vilket ddremot utmanar
fullstidndig sjdlvstdndighet (Leocadio m.fl., 2023). Det stindiga stddet speglar resultatets fynd
av det sociala skyddsnitet. Skyddsnétet uppskattades av bdde ungdomar och fordldrar {or att
tillse att hanteringen gér rétt till, men med samtidig respekt for ungdomens sjilvstindighet.
Emotionellt stod och trygghet starker ungdomens kinsla av hanterbarhet. Samtidigt kan
sjukskoterskor bidra med ett trygghetsskapande och stodande skyddsnit at fordldrarna, som
dven arbetar for deras KASAM (Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn
och unga, 2021).

4.2.1.3. Tillit och stod fran sjukviarden
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I en litteraturstudie av Furelid Sparre och Ik&dheimonen (2023) beskrevs fordldrar till
ungdomar med diabetes typ 1 uppleva en viss dvergivenhet och avsaknad av empati fran
vérden. Att flera studier utdver var egen uppmérksammar upplevelser av bristande stod,
indikerar att det finns forbéttringspunkter som sjukvarden behdver anta i dessa
vardsammanhang. Benzein, Hagberg och Saveman (2019, s. 108-111) beskriver att familjer
ofta har behov av att prata om sjukdomen. Att erbjuda hélsostddjande familjesamtal lyfts
fram som ett bra sitt att stodja familjen genom fordndring. Genom att samla familjen skapas
mojlighet att tillsammans diskutera de svérigheter som finns och utveckla idéer for
utformningen av ny rollfordelning. Sjukskoterskan ska dela ut ordet sa att alla far mojlighet
att tala, vilket skapar forutsattningar att ta del av varandras perspektiv.

4.2.2. Att hantera oro for komplikationer

4.2.2.1. Sjukdomsrelaterad oro

Cirka 20% av unga med diabetes typ 1 pavisar symtom av stark &ngest, vilket korrelerar
markant med sjukdomsrelaterad oro (Rechenberg m.fl., 2017). Ur resultatet framkom en
omsesidig oro for akuta komplikationer och d4 frimst hypoglykemi. Aven Rechenberg m.fl.
(2017) beskriver att oro for hypoglykemi var det huvudsakliga fyndet bidragande till angest
hos unga. I vart resultat visade fordldrar d&ven oro dver kroppsliga effekter som kom med
langsiktiga komplikationer, vilket inte ungdomar péavisade oro dver. En kvalitativ studie av
Taraban m.fl. (2022) upptickte ddremot att unga med diabetes typ 1 visst kunde uppleva oro
for langsiktiga komplikationer, men att det endast forekom hos éldre barn 6ver 12 ar. Att
fordldrar 1 vart resultat kunde uppleva att deras ungdomar hade bristande insikt gillande
langsiktiga komplikationer kan dérfor bero pa att ungdomen var av ung alder. Annars kan det
bero pd missforstand mellan parterna (Taraban m.fl., 2022). Eftersom &ngestsymtom okar
risken for otillracklig egenvardshantering, sdmre livskvalitet och sémre HbAlc bor
symtomen fangas upp av vardpersonal, utredas och dtgédrdas (Rechenberg m.fl., 2017; Dai
m.fl., 2022). Taraban m.fl. (2022) beskriver dven att unga vuxna med diabetes typ 1 upplever
rddsla over att skaffa familj, undvikande av jobb som kan utgora en fara vid hypoglykemier,
samt en ekonomisk oro. Aven oro kring mindre aktiviteter sdsom deltagande i sporter eller
resor kunde avstas av ungdomar pd grund av rddslan for komplikationer. I vér studie
framkom det att ungdomar och forédldrar tenderade att inte prata om sin oro med varandra. Ett
hélsofrdmjande familjesamtal som Benzein, Hagberg och Saveman (2019, s. 108-111)
beskriver skulle kunna anvéndas for att lyfta oroskédnslor hos parterna och dirmed 6ka
forstaelsen for varandras situation under transitionsperioden.

4.2.2.2. Tvivel pa ungdomens formaga

Folkhdlsomyndigheten (2024) beskriver att sjalvfortroendet ofta dr 1agt nir en person stélls
infor nya situationer. Att bli sjdlvstindig i sin egenvard innebér en ny situation for ungdomen
och ddrmed &ar det forstaeligt att kinna minskad tilltro till sin egen formaga. For att ungdomen
ska kénna sig trygg att kunna hantera sjukdomen &r det viktigt att rétt resurser finns
tillgéngliga. Langius-Ekl6f och Sundberg (2019, s. 51-59) forklarar att KASAM har en
central roll 1 hur vl en person klarar av att hantera pafrestande situationer. Ungdomars tilltro
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till sin egen formdga att hantera diabetessjukdomen skulle kunna stirkas genom 6kad kénsla
av sammanhang. Sjukskdterskan beskrivs ha en viktig roll i att stdrka individens kénsla av
sammanhang genom dtgirder som arbetar for 6kad meningsfullhet, begriplighet och ddrmed
hanterbarhet. Atgirder sdsom god kommunikation, stéttning, uppmuntrande instéllning och
formedling av kunskap till ungdomen, bidrar till deras 6kad KASAM.

Tvivel pd ungdomens hanteringsforméga skapade 6nskemél om 6kad kontroll hos
fordldrarna. Heath m.fl. (2017) relaterade fordldrars tvivel pd ungdomens hanteringsforméga
till utveckling, mognad, forstaelse for ansvar, emotionell stabilitet samt mojlighet att ta hand
om sig sjdlv. Att tvivla pa ungdomens formaga agerar inte uppmuntrande for ungdomen, och
bidrar till en negativ instillning till ungdomens forsok att ta 6ver egenvarden. Enligt Langius-
Ekl6f och Sundberg (2019, s. 51-59), paverkar avsaknad av positivitet kdnslan av
meningsfullhet i transitionsperioden for bdde ungdom och f6rilder, vilket hindrar KASAM
och en framgéngsrik transitionsperiod.

4.3. Slutsatser

Studien visar att transitionsperioden dr en prévande tid for bade fordldrar och ungdomar. Stod
fran vinner, familj och sjukvéardspersonal dr nddvandig for att skapa en trygghetskénsla av
hanteringen av sjukdomen hos bada parter. Sjukskoterskan kan stddja transitionsperioden for
bade fordldrar och ungdomar, genom att skapa forutsattningar for kommunikation mellan
parterna om upplevelser gillande involvering och rollférdelning. Aven dppna upp samtal
kring kénslor som kan forekomma under transitionsperioden. Ett sddant samtal kan initieras
av sjukskdterskor péd diabetesenheter. Genom att ha 6ppna samtal kan konflikter mellan
fordldrar och ungdomar relaterat till egenvardshanteringen forebyggas. Resultatet 1 studien
visar att hanteringsuppgifter i egenvarden med fordel bor 6verlamnas gradvis, for att minska
risken for brister 1 diabeteshanteringen. Har ar delat ansvar med fordldern ett viktigt steg fore
fullstandigt sjdlvstandighetstagande hos ungdomen.

4.4. Kliniska implikationer och framtida forskning

4.4.1. Implikationer for omvardnad

Studien ger viktig kunskap om erfarenheter och upplevelser som finns under
transitionsperioden. Med kunskap om upplevelserna kan sjukskdterskan stodja bade fordldern
och ungdomen. Sjukskdterskan behover diskutera graden involvering och komma till en
overenskommelse mellan parterna for att forbygga konflikt. Studien innebar dven relevant
kunskap till sjukskdterskor utanfor diabetesenheter. D& ungdomar tenderar att misskota eller
avvika frdn behandlingen under den hér perioden, finns risk att de moter komplikationer och
ar 1 behov av akut vard. Sjukskdterskor som moter dessa patienter 1 akuta sammanhang kan
med utokad kunskap inom omradet bemota ungdomarna med rétt stottning och forstaelse.
Samtidigt finns ett 6kat behov av sjukskdterskor inom diabetesvéarden, da Sverige har en
snabbt vixande population med fler insjuknande i diabetes typ 1. Studiens relevans till
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grundutbildade sjukskdterskor styrks, da diabetesenheter kommer kréva stttning och
bemanning fran fler grundutbildade sjukskoterskor utdver specialiserade
diabetessjukskdterskor. Vér studie gar dven att applicera vid andra kroniska sjukdomar som
ocksa kriver omfattande egenvard och dér en transitionsperiod sker. Exempelvis framkom
liknande fynd i artiklar behandlande astma, cystisk fibros och fler kroniska sjukdomar med
stort egenvardsansvar, vilket pavisar relevansen av resultatet i ett bredare filt &n endast
diabetesvérden.

4.4.2. Fortsatt forskning

I studien saknas artiklar fran Sverige, vilket behovs for att veta om datan helt
overensstimmer med svensk sjukvérd. For att utveckla forhéallningssatt i dessa
vardsammahang behovs dven storre studier. Kvantitativa studier med fler deltagare skulle
kunna agera bekraftande till vér studie och ddrmed bidra med mojlighet att dra mer grundade
slutsatser. I och med att diabetes typ 1 ar en snabbt vixande kronisk sjukdom och andelen
som insjuknar forutspas oka, pavisas behovet av fler studier inom &mnet i1 framtiden. Utifran
vart resultat anser vi dven att fortsatt forskning behovs kring hur sjukvardspersonal ska kunna
upptéicka och diagnostisera dtstorningar hos ungdomar med diabetes typ 1.
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regarding deras foraldrars de intervjuer. 12 ungdomar (13- | att “leva ett normalt liv”. De upplevde dven

transition of
carein type 1
diabetes

perspektiv pa
Overgangen genom
den transaktionella
modellen for stress
och
hanteringsmekanis
mer.

Intervjuerna
inspelade och
transkriberade.

22 ar, 8 tjejer, 4
killar), 9 foraldrar
(8 mammor, 1
pappa) i Michigan.

Inklusionskriterier
ungdomar: Typ 1
diabetesdiagnos,
11-21 ar,
engelsktalande.
Inklusionskriterier
foraldrar: Ha en
ungdom i alder 11-
21 medtyp 1l

radsla for att deras foraldrar skulle bli arga
pa dem, vilket gjorde att de forfalskade
uppgifter. Brist pa tillit och fornekande av sin
sjukdom under transitionsperioden ledde till
tillitsproblem fran féraldrarnas sida.
Ungdomarna upplevde att deras foraldrar
brakade med dem géllande diabetesen.
Foraldrarna beskrev frustration over
ineffektiv med tjatet. De var medvetna om
att deras beteende sags av som irriterande,
men de kdnde att de behovde ifragasatta
ungdomarna for att forsdkra sig om deras
sdkerhet. En del ungdomar upplevde att de
blev patvingade att hantera sjukdomen sjalv,




diabetes,
engelsktalande.

dven da de inte kande sig redo. Bagge parter
beskrev socialt stod som viktigt.

Yi-Frazier
m.fl.
(2022)
USA

The clock is
ticking: Parental
stress around
emerging
adulthood for
adolescents
with type 1
diabetes

Att undersoka
foraldrars
perspektiv pa
svarigheter och
stressfaktorer av
Overgangen till
vuxenliv for deras
ungdomar med
diabetes typ 1.
Aven for att
beskriva specifika
strategier som
anvands for att
minska foraldrars
stress under den
har perioden.

En subanalys av
deras egen
storre studie. 6
fokusgrupper
med foraldrar
vars barn lever
med diabetes

typ 1.

Intervjuguide
med fragor.

Deltagare fran
brett omrade
runt Seattle for
att 6ka etnisk
och ekonomisk
representativit
et.

Strategiskt urval

Foraldrarna
rekryterades fran
diabeteskliniker i
ett barnsjukhus i
Seattle och
Washington

39 foraldrar (35
modrar och 3
fader) deltog och
delades upp i 6
fokusgrupper.
Deras barn var i

aldrarna 12-17 ar.

Olika milstolpar beskrevs av foraldrarna som
skrammande. En del tog pa sig en stor del av
diabeteshanteringen pa grund av radsla for
att barnet inte skulle klara av det sjalv. En del
beskrev att deras ungdom ville ha hjalp med
stor del av diabeteshanteringen, och att de
gick fran att vara sjalvstandiga till att plotsligt
bli osdkra och stanna upp. Foraldrar
observerade att ungdomar som hade varit
sjalvstandiga ett langre tag hade svart att be
om hjalp, eftersom det sags som
tillbakagang. Foraldrar upplevde det svart att
involveras nar transitionsprocessen drog
igdng, dven nar egenvarden inte skottes. De
beskrev en balansgang mellan att forse
lamplig mangd tillsyn samtidigt som att 6ka
ungdomens autonomi. En foralder beskrev
att de delar pa bordan och alla uppgifter.

Hog /
Grad |
(87%)




