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1 INLEDNING

Intresset for detta arbete vacktes da jag var pa den inremedicinska praktiken pa
Barnklinikens avdelning K2 pa varen 2008. K2 &r en avdelning for barnsjukdomar dar
barn och unga i alla aldrar vardas. Under denna sju veckors praktikperiod fick jag mota
en massa olika barn och familjer med olika slags sjukdomar. De familjer som berérde
mig mest av allt var de familjer dar barnet nyligen insjuknat i diabetes typ 1. Jag sag hur
forvirrade de var och hur jobbigt det var for hela familjen att acceptera att barnet
insjuknat i en kronisk sjukdom. Jag fick dven vara med i varden av dessa patienter och
larde mig en hel del om vad det betyder att ha diabetes. D& de olika projekten for
examensarbeten presenterades for oss i skolan i borjan av ar 2009 visste jag genast att

jag ville gora mitt arbete for Neuvolakeskus.

Finland har den hogsta incidensen av diabetes typ 1. Orsakerna till detta &r oké&nda.

Da barnet i familjen insjuknar i diabetes typ 1 paverkar det hela familjen. Denna
sjukdom &r en process som aldrig tar slut och da barnet ar valdigt litet ar det foraldrarna
som tar hand om barnet och ansvarar for dess vard. Detta ar valdigt jobbigt for
foraldrarna och de star infor en massa nya provningar. Hela livet forandras for dessa

familjer och de maste lara sig att leva ett nytt liv med en kronisk sjukdom.

Varen 2006 inleddes ett samarbetsprojekt mellan Arcada och davarande Utvecklings-
och forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard.

Utvecklings- och forskningscentralen for radgivningsarbetet for modra- och barnavard
grundades ar 2002 och har som uppgift att starka kunskapsutvecklingen, utveckla nya
verksamhetsformer samt samla och formedla kunskap roérande mdodra- och
barnradgivningsomradet. Idag &r denna verksamhet inkorporerad med Institutet for

hélsa och vélfard, avdelningen for barn, unga och familjer.

Avdelningen har som malgrupp for sin verksamhet dels aktiva inom

radgivningsverksamheten och skolhalsovarden, dels vantande familjer och foraldrar till
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barn och unga, men ocksa larare, studerande och forskare inom omradet.

Inom samarbetsprojektet har studerande vid Arcada mojlighet att goéra sina
examensarbeten under handledning av specialplanerare, HVM Arja Hastrup fran
Institutet for halsa och valféard, avdelningen for barn, unga och familjer, som en del av

dess kunskapsutvecklande verksamhet.

Institutet for halsa och valfard, avdelningen for barn, unga och familjer kan senare

publicera studerandes examensarbeten eller delar av dem pa sina web-sidor.

Ifragavarande examensarbete har skrivits inom detta samarbetsprojekt.

2 BAKGRUND

2.1 Information och statisktik

Ordet diabetes harstammar fran den antika grekiskan och baserar sig pa verbet
“diabainein”, vars betydelse ar "ga igenom”. Med diabetes menades ett sugror dar
vattnet flyter igenom. Man kan alltsa jamfora detta med riklig urinering eller att véatskan
snabbt flyter igenom manniskokroppen. Man anvénde ordet diabetes for att beskriva
sjukdomen redan pa det andra arhundradet. P4 1600-talet talade man férsta gangen om
"diabetes mellitus”, dar det latinska ordet mellitus betyder honung eller sott. I manga
lander har man folkligt talat om sockersjuka i bendamning av diabetes mellitus.
(Koukkanen 1990)

Kroniska sjukdomar bland barn har dkat &nda sedan 1980-talet. Bland finlandska barn
lider 9-21% av nagon langtidssjukdom. Diabetes bland barn &r vanligare i Finland &n i
nagot annat land i vérlden. (Armano & Koistinen 2007:423) Risken att insjukna i
diabetes i Finland &r 40% storre &n i lander dar det forekommer relativt lite diabetes,

som i exempelvis Japan. Jamfort med Estland har vi finlandare tre ganger sa stor risk att
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insjukna i diabetes och jamfort med Sverige har vi 1,5 ganger sa stor risk. Orsaken till
att finlandare har storre bendgenhet att insjukna i diabetes mellitus typ 1 kdnner man
inte till. (Diabetesliitto 2008:20)

| Finland finns det ungefar 40 000 typ 1 diabetiker, Gver 4000 av dessa ar 0-15 ar.
Ungefar 300 barn under 5 ars alder och 1200 barn i aldern 5-9 ar lider av diabetes.
Diabetes ar en aning vanligare hos pojkar &n hos flickor i Finland. Tidigare var det
vanligast att man insjuknade i diabetes i de tidiga tonaren, men under de senaste aren
har detta jamnat ut sig. Att insjukna i diabetes under 2 ars alder ar fortfarande

ovanligare an att insjukna i 3-14 ars alder. (Diabetesliitto 2008:22)

2.2 Vad ar diabetes mellitus typ 1?

Diabetes mellitus typ 1 dr en autoimmun sjukdom som karakteriseras av kroniskt forhojt
blodsocker till foljd av insulinbrist. Diabetes typ 1 drabbar speciellt barn och ungdomar
till skillnad fran den andra formen av diabetes, typ 2, som ofta upptrader forst i vuxen
alder och kallas darmed ofta vuxendiabetes. (Lindberg & Lagercrantz 1999:243)

Diabetes typ 1 uppstar nar de insulinbildande betacellerna i Langerhanska celléarna i
bukspottskorteln attackeras av det egna immunsystemet. Betacellerna forstors vilket
leder till att det inte produceras tillrackligt med hormonet insulin. Insulinet reglerar
kolhydrat-, fett- och aggviteomsattningen och darmed ocksa energibalansen i kroppen.
Insulin behdvs for att bryta ner det socker eller glukos som kommer till blodet fran
kolhydraterna via maten. Detta betyder att brist pa insulin leder till 6kad blodsockerhalt.
(Lindberg & Lagercrantz 1999:243-244)

Vanligaste symptomen pa diabetes ar framfor allt 6kad torst och stora urinmangder.
Andra symptom ér trotthet, viktnedgang och infektion. Behandlingen av diabetes typ 1
sker genom att tillféra kroppen det insulin som den inte sjalv klarar av att producera.

Detta sker i form av en injektion. Behandlingen &r livslang och man stravar till att
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efterlikna den normala insulinutsondringen. Det finns olika typer av insulin;
direktverkande, snabbverkande, medellangverkande och langverkande. Insulindosen
maste justeras efter behov och enligt tillforseln av kolhydrater. Fysisk aktivitet och
motion sanker blodsockerhalten. Det ar viktigt att vara valinsatt i barnets diabetes sa att

man kan justera insulindosen efter olika omstandigheter. (Hedner 2007:126-131)

Forutom insulintillforsel ar kosten en mycket viktig del av behandlingen. Kostraden for
barn med diabetes skiljer sig i princip inte fran dem som galler for friska barn. En viktig
princip for diabetiker &ar att det dagliga energiintaget fordelas jdmnt och att man &ter
regelbundet fem maltider per dag; frukost, mellanmal, lunch, middag och kvéallsmal.
(Linberg & Lagercrantz 1999:247)

For diabetiker géller det att hitta ratt balans mellan fysisk aktivitet, insulindos och
kolhydratintag. Om denna balans rubbas kan det leda till hypoglykemi, Iagt blodsocker,
eller till dess motsats hyperglykemi, hogt blodsocker. Hogt blodsocker kan i sin tur leda
till ketoacidos som é&r ett valdigt allvarligt tillstand. (Hedner 2007:130-134)

2.3 Den tidiga varden pa sjukhuset

Diabetes som bryter ut i barndomen kan delas in i tre faser; den tidiga varden genast i
borjan av sjukdomen, varden av diabetes och komplikationsfasen som oftast dyker upp i
vuxenaldern. Den tidiga varden av barnet med diabetes varierar markbart i olika delar
av varlden. Varden pa sjukhus kan i vissa lander racka upp till en manad. I Finland
skottes barn med diabetes forr ocksa pa detta sétt, sjukhusperioden kunde vara ratt 1ang.
Men idag har forskningsresultat pavisat att en forkortning av varden pa sjukhuset till en
vecka eller till och med helt polikliniskt inte forsamrar varden av barnet. Da barnet och
familjen far fara hem fran sjukhuset behéver de anda dagligen radgivning och nagon

bekant person fran vardteamet som bor vara antraffbar per telefon dygnet runt.

De dagligen varierande mat- och motionsvanorna hos barn, humdoret och
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infektionskénsligheten paverkar tillsammans glukosbalansen och den praktiska varden
av diabetes. Insulinvarden &r ofta svar eftersom insulinet alltid bor stickas fore barnet
ater eller motionerar- da man annu inte vet hur mycket barnet kommer att &ta eller réra
pa sig. Speciellt i varden av sma barn ar det valdigt svart eller till och med omojligt att

forutspa dessa saker.

Den tidiga varden av diabetes hos barn lyckas nastan alltid fastan varden skulle vara
endast poliklinisk eller besta av ett par dagar pa sjukhus. Da barnet insjuknar maste
familjen fa radgivning oberoende av tjanstetid. Eftersom diabetes ar en kronisk sjukdom
och varden kommer att ta hela livet dr det viktigt att presentera hela vardteamet for

familjen genast i borjan.

Varden av diabetes bor vara sjalvvard dar vardpersonalen stoder och radgor familjen.
Den forsta insulininjektionen ges ofta av en familjemedlem om barnet ar sa litet att det
inte sjalv klarar av det. P& detta satt kan familjen genast vara en del av barnets vard. Pa

sjukhuset bor familjen ocksa lara sig att mata och félja upp blodsockervarden.

Familjen &r tvungen att genast i borjan av sjukdomen l&ra sig hur maten och motionen
paverkar barnets glukoshalt i blodet och hurudan insulinvard barnet behéver. Om
familjen ens forstar principerna for detta redan pa sjukhuset har de en valdigt bra grund
for att klara av den fortsatta varden av barnet dar hemma. Syskonen till det insjuknade
barnet bor inte glommas bort. Det ar viktigt att vardpersonalen ocksa tar dem i
beaktande och forklarar for dem vad sjukdomen beror pa sa att de ocksa kan ta del av
varden. (Simell & Akerblom 1997)

2.4 Barnets diabetes och familjen

Barnets diabetes paverkar hela familjen. Olika familjer reagerar pa olika satt pa barnets
sjukdom. I en del familjer kan sjukdomen ha stor paverkan, medan den i andra familjer

har mindre paverkan. Utmaningar for fordldrarna kan vara barnets sjukdoms
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diagnostiseringsskede, sjukdomens forandringsskeden, vardandet av sjukdomen, att fa
socialt stod eller att bli utan det, k&nsloreaktioner som orsakats av sjukdomen,
familjemedlemmarnas stéllning samt andra samtidiga forandringar och kriser i livet.
(Armanto & Koistinen 2007:423)

2.5 Diagnostiserings- och sjukdomens forandringsskeden

Diagnostiseringsskedet ar en svar tid for familjen. Informationen om barnets sjukdom
kommer ofta som en chock for foraldrarna. Diagnosen kan anda kannas som en lattnad
ifall barnet lange haft ospecifika symptom eller om man varit radd att barnet lider av
nagon dodlig sjukdom. Det kan ofta kannas lattande for foraldrarna att antligen fa ett
namn pa sjukdomen och att fa behorig vard. Om det i familjen redan finns ett
langtidssjukt barn orsakar diagnosen nddvandigtvis inte starka kéansloreaktioner.
Anpassningen till sjukdomen borjar genast, men diagnosen &r bara borjan av processen.
Kritiska situationer i familjen ar da sjukdomens fysiska symptom oOkar, sjukdomens
forvarringsskeden och sjukhusvistelser. Osékerheten Okar alltid i sjukdomens
forandringsskede, men foraldrarnas oro minskar ofta desto langre tid det gar fran
diagnostiseringsskedet. (Armanto & Koistinen 2007:424)

2.6 Behovet av socialt stod

Foraldrarna behover information om barnets sjukdom och dess vard, om vardsystem och
om stod och tjanster. Det ar viktigt for dem att kunna tala med sakkénnare. Foraldrarna
vill ocksa ha skriftlig information for att i lugn och ro kunna bekanta sig med det.
Mammor till langtidssjuka barn upplever ofta det sociala, emotionella och informella
stodet som otillrackligt. Det ar problematiskt for familjen da de blir socialt isolerade och
da det normala familjelivet forsvaras. Manga foraldrar har svarigheter att hitta
barnskétare som klarar av att fungera med barnet ocksa i nodsituationer sa darfor valjer
de ofta att sd langt som mojligt sjalv ta hand om barnet. Detta kraver ofta

omorganiseringar och forandringar. (Armanto & Koistinen 2007: 424)
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2.7 Kansloreaktioner fororsakade av sjukdomen

Foraldrar med ett langtidssjukt barn kanner ofta oro dver barnets lycklighet, mojliga
sjukdomsattacker, att vara pa dagis, att fa en kunnig barnskotare, att forsumma de friska
syskonen och oro dver att skota sitt barn pa basta mojliga satt. En del foraldrar kanner
skyldighet Over barnets sjukdom. Skyldighetskanslorna kan orsakas av érftlig
benagenhet. Foraldrarna kan ocksa kanna sig trotta, radda, irriterade, angestfyllda och
osakra. (Armanto & Koistinen 2007:425)

2.8 Halsovardaren som stod for familjen

Pa barnradgivningen ser man till att ett langtidssjukt barn och dennes familj far samma
radgivninstjanster som andra familjer. Pa radgivningen bor man kartlagga vad
sjukdomen kommer att innebéra i familjens vardagliga liv och hur de kommer att klara
sig samt hurudana tj&nster familjen kommer att behtva for att stdda den helhetsmassiga
halsan och valmaende. Till halsovardarens uppgifter hor att underlatta familjens
anpassande till barnets sjukdom samt att forebygga familjens splittrande, att hjalpa
fordldrarna att svara pa det sjuka barnets behov utan att forsumma sina egna behov och
att erbjuda barnet den basta mojliga livskvaliteten. Det som &r viktigt med tanke pa
foraldrarnas livskvalitet ar att de far mojlighet till att uttrycka sina kanslor och att de far
socialt stod och den basta mojliga varden at sitt barn. (Armanto & Koistinen 2007:428-
429)
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3 TIDIGARE FORSKNING

Det har gjorts en massa forskningar om barn och diabetes. Men for att fa en inblick i de
nyaste forskningsresultaten pa detta omrade ar sokningarna begransade till ar 2000-
2010. De medicinska forskningarna som kommer att presenteras ar alla fran ar 2008 och
framat for att fa en sa farsk dversikt som majligt. Manga av forskningarna ar inhemska,
eftersom det ar intressant att veta laget av diabetes i vart eget land. | detta kapitel tas
fasta pa den dkande incidensen av diabetes typ 1, riskfaktorer for diabetes och hur det ar

att leva med ett kroniskt sjukt barn och just med ett diabetesbarn.

3.1 Incidens och dramatisk 6kning

Finland har den hogsta incidensen av typ 1 diabetes i hela varlden. Pa 1990-talet led 40
av 100 000 personer av diabetes typ 1. En stor ékning har rapporterats runt om i hela
varlden. Men incidensen varierar avsevart i olika delar av vérlden, minst &r den i Kina
och i Venezuela och som hogst ar den alltsa i Finland. (Harjutsalo et al. 2008:1777) | de
flesta europeiska lander &r typ 1 diabetes énda den dominerande formen av diabetes och

kommer antagligen ocksa att vara det i framtiden. (Pattersson et.al. 2009:2027)

| Finland gjordes en studie under aren 1980-2005 for att undersoka incidensen av typ 1
diabetes hos barn i dldern 0-15ar. | vart land skoéts alla patienter som insjuknat i diabetes
typ 1 pa sjukhus, darfor ar det latt att gora statistik Gver antal nya fall per ar. 10 373
barn insjuknade i diabetes typ 1 fore 15-ars alder under aren 1980-2005. Incidensen av
diabetes bland barn i Finland 6kade snabbt. Den storsta 6kningen skedde i borjan av
1990-talet och antalet diabetiker bland barn fordubblades fran ar 1980 till ar 2005. |
studien pavisas att okningen av diabetes var sarskilt stor bland de yngsta barnen i aldern
0-4ar. (Harjutsalo et al 2008:1777)

Samma resultat kan pavisas i en annan studie av Patterson et.al. dar man studerat
Okningen av nya diabetesfall av typ 1 i Europa. Uppgifterna for studien samlades
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in fran 17 olika lander i Europa, bland annat fran Finland, dar man kunde upptéicka
29 311 nya fall av diabetes typ 1 under aren 1989-2003, alltsa under en 15-ars period.
Den totala arliga 6kningen var 3,9% medan 6kningen i de olika aldergrupperna var
5,4% for 0-4 aringar, 4,3% for 5-9 aringar och 2,9% for 10-14 aringar. | denna studie
talar man ocksa om att diabetes typ 2 6kar valdsamt och att det talas valdigt mycket om
det, men att man darfor inte far glomma de okande talen av ocksa typ 1 diabetes. |
denna studie tror forskarna ocksa att antalen av diabetes inom de narmaste aren kommer
att 6ka &xnu mer om incidensen fortsdtter i samma takt som den gjort hittills. De
uppskattar att 24 400 nya fall av diabetes typ 1 forekommer ar 2020. Antalet nya fall
kommer att drabba speciellt barn under 5 ars alder tror forskarna. De tror att antalet nya
fall for barn under 5 ar kommer att fordubblas mellan ar 2005 och 2020. Forskarna
konstaterar ocksa att det ar lattare att ta reda pa incidens och prevalens av diabetes i
Europa, eftersom datasystemen inte &r lika bra utvecklade i andra lander som de ar i
Europa. (Pattersson et.al. 2009:2027,2029-2032)

Incidensen ar hog i Finland anda upp till 39 ars alder, dven om den minskar vasentligt
efter 15 ars alder. | vissa studier har man kunnat pavisa en skillnad i incidensen mellan
flickor och pojkar, men i studien gjord av Harjutsalo et al. kunde man inte pavisa nagon
markbar skillnad bland de tva kénen. (Harjutsalo et al. 2008:1781)

| en 10-ars studie gjord i Ryssland i Moskva mellan ar 1996-2005 kunde man ocksa
konstatera den okande incidensen av diabetes typ 1. Denna studie som gjordes pa barn
fran 0-14 ar ar den forsta valida studien som ar gjord i Moskva. Har kunde man
konstatera en 6kning pa 12,9% per 100 000 per ar. | denna studie kunde man dock
konstatera en liten skillnad i incidensen mellan flickor och pojkar. Den genomsnittliga
incidensen for flickor var 6% per ar i alla aldersgrupper, medan den for pojkar var 7% i
aldersgruppen 10-14 ar. Toppen av incidensen var ar 2005. Forskarna i denna studie
drar slutsatsen att dessa resultat ar jamforbara med forskningsresultat gjorda i Europa.
Tidigare gjorda studier i Ryssland, som visserligen inte var valida, visar tvartom en
minskning av incidensen pa 1990-talet. (Pronina et al. 2008:956-958)
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Att insjukna i diabetes typ 1 kannetecknas ofta av saval genetiska faktorer, yttre
utlésande faktorer eller franvaro av vissa skyddande faktorer i barnets omgivning. Hog
fodelsevikt och tidig viktokning i barndomen har ocksa kunnat pavisas vara en
riskfaktor for typ 1 diabetes. (Harjutsalo et al 2008:1781)

Manga forskare har studerat vilka faktorer det ar som bidrar till den dkande incidensen.
Forskarna &ar eniga om att typ 1 diabetes ar en sa kallad komplex sjukdom dar flera olika
gener samverkar med faktorer i omgivningen som sedan leder till sjukdomen. Man &r
ocksa dverens om att den forandring och 6kning som skett under de senaste decennierna
inte kan forklaras av nagon genetisk komponent utan att den antagligen beror pa en
exponering som inforts i samhallet i takt med den 6kande incidenstrenden. Kopplingen
till livsstilsforandringar har ocksa forskats. (Dahlgvist 2008:1917) Ingen ordentlig
forklaring kan ges till den accelererande trenden av diabetes, men 6kningen kan dock
anda inte forklaras med forandringar i forekomsten av gener som ger upphov till
diabetes. (Pattersson et.al. 2009:2032)

Antalet nya fall av diabetes typ 1 som diagnostiseras hos barn fore 15 ars alder kommer
att fordubblas inom en 15-ars period. A ena sidan borde denna information tas med
forsiktighet eftersom detta endast ar en hypotes, men a andra sidan later siffrorna valdigt
alarmerande och bor tas pa allvar. Sammanfattningsvis kommer incidensen av typ 1
diabetes att 6ka i Finland, dar incidensen ocksa varit den hogsta i varlden sedan 1950-
talet. (Harjutsalo et al 2008:1781-1782)

Diabetes hos barn utgor cirka 10% av alla diabetesfall, men bor uppmérksammas pa
grund av den dramatiska 6kningen av incidens. Typ 1 diabetes kréver daglig behandling
med 4-6 insulininjektioner per dag. Detta ar en stor belastning dels for barnet men ocksa
for hela familjen. Det ar ocksa en belastning for halso- och sjukvarden nu och i
framtiden pa grund av risken for diabeteskomplikationer i allt yngre alder. (Dahlqvist
2008:1917) Europeiska lander bor sékerstélla en lamplig planering av tjanster och
resurser for att i framtiden kunna erbjuda en hogkvalitativ vard for de 6kande antalen av
barn med diabetes. (Pattersson et.al. 2009:2032)
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3.2 Riskfaktorer for diabetes

Det finns ingen egentlig orsak eller forklaring till att man insjuknar i diabetes. Daremot
finns det en mangd spekulationer och hypoteser om vad som kan bidra till att man
insjuknar i diabetes. Tva medicinska forskningar som ber6r detta amne kommer att

presenteras nedan.

Den forsta av dessa forskningar har studerat sambandet mellan tidig spadbarnsmat och
diabetes. | undersokningen som gjordes fran augusti 1994 till november 1995 pa
forlossningssjukhusen i Helsingfors deltog 6209 mammor med sina friska spadbarn.
Undersokningen som gjordes mellan dessa ar var egentligen till for att undersoka
utvecklingen av allergier mot komjolk hos spadbarn. Undersokningen paborjades pa
forlossningssjukhuset och fortsatte hemma under barnets forsta levnadsar. Alla mammor
uppmuntrades till att helamma sina barn, men endast 824 barn blev helammade resten
fick nagon form av ersattning pa forlossningssjukhuset. Den ersattande mjolken var
antingen Tutteli, Pepti-Junior eller pastoriserad brostmjolk. (Savilahti & Saarinen
2009:244)

Mycket uppmarksamhet har riktats mot sambandet mellan diabetes typ 1 och hurudan
mat spadbarnen far. Darfor gjordes nu en sekundar analys av det material som samlats
in i forskningen mellan ar 1994 och 1995. | augusti 2006, da det aldsta barnet som varit
med i undersokningen var 12 ar gammalt, sokte forskarna i registret for diabetiker och
fann 45 diabetiker som varit med i undersokningen pa 1990-talet. Darfor jamfordes nu
dessa diabetiker med de friska barnen och huruvida det fanns nagon skillnad ifall de

blivit helammade eller fatt ndgon ersattningsmjolk. (Savilahti & Saarinen 2009:244)

Inget samband mellan diabetikerna och huruvida de fatt ersattningsmijolk eller blivit
ammade kunde konstateras. Men da man jamforde de barn som fatt regelbundet Tutteli
som ersattning med dem som inte givits denna erséttning, var antalet barn som utvecklat
diabetes fore 8 ars alder markvardigt mindre bland dem som fatt Tutteli. Men i slutet av

uppféljningen kunde man anda inte konstatera nagon skillnad i prevalensen mellan dem
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som fatt Tutteli och dem som inte fatt det. Darfor antar forskarna att tidig kontakt med
komijolks proteiner, alltsa Tutteli, forsenar debuteringen av diabetes fore 7 ars alder.
Sammanfattningsvis kan sdgas att en tidig utsattning for komjolks erséttning inte okar
risken for att insjukna i diabetes typ 1 under barnets 12 forsta levnadsar. | sjélva verket
kan utsattning for komjolksersattning pa forlossningssjukhuset under barnets fem forsta
dygn skydda mot utvecklingen av diabetes typ 1 tills barnet & 8 ar gammalt. Inget
samband mellan diabetes och hur lange barnet ammades kunde konstateras. (Savilahti &
Saarinen 2009:245-247)

Den andra forskningen gjordes i Storbritannien ar 2006 och har undersokt ifall barn som
lidit av rutinmassiga infektioner under sitt forsta levnadsar har en minskad risk for att
insjukna i diabetes typ 1, vilket kunde férvantas utgaende fran hypotesen for hygien.
Analysen gjordes pa basen av barn som var fodda i Storbritannien och som fanns
inskrivna i "General Practise Research Database”. Totalt 367 barn med diabetes typ 1
jamfordes med 4579 kontrollpersoner. Forskarna hittade inga bevis for en minskad risk
av diabetes da barnet haft rutinméassiga infektioner under sitt forsta levnadsar. Det
stammer alltsa inte att risken for diabetes minskar ifall man som liten haft mycket

infektioner, inget samband har kunnat konstateras. (Cardwell 2008:261)

3.3 Att ha ett kroniskt sjukt barn

Tva forskningsartiklar har valts som behandlar temat hur det ar att ha ett kroniskt sjukt
barn, eftersom diabetes ocksa ar en kronisk sjukdom. Bada forskningarna &r

litteraturéversikter och gjorda ar 2001 respektive 2006.

Omkring 31% av barn under 18 ar lider av en eller flera kroniska sjukdomar. Manga
foraldrar upplever det valdigt tungt att ha ett kroniskt sjukt barn. Féraldrarna kénner sig
ofta valdigt ensamma med sitt barns sjukdom och med sin egen aterhdamtning.
Fordldrarna har flera pagaende stressfaktorer, dven om dessa stressfaktorer varierar

under sjukdomens lopp. (Mazurek et al. 2001:548)
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Tiden da barnets diagnos faststalls ar en valdigt stressande handelse for foraldrarna. En
fullstandig forstaelse for sjukdomen uppstar inte direkt i diagnosskedet. Osékerheten om
barnets tillstand ar en stor stressfaktor i diagnosskedet. Foraldrarna upplever att det
forlorat sitt tidigare liv, som de kanske tagit for givet, och forlorat sitt barn. Att inte
kunna ta hand om och skydda sitt barn fran sjukdomen kan kéannas jobbigt. Manga av de
stressfaktorer som uppstar i relation till diagnosen kan fortsatta i manga manader. Det &r
normalt att foréldrarna till ett kroniskt sjukt barn &r chockade, misstrogna, fornekar
sjukdomen och kanner ilska. En kénsla av skyldighet, minskad sjalvuppskattning och
brist pa sjalvfortroende ar ocksa vanligt. (Mazurek et al. 2001:548-549)

Effekten av den kroniska sjukdomen paverkar inte endast foraldrarna utan hela familjen.
Syskonen till det kroniskt sjuka barnet blir ocksd paverkade av den borda som
foraldrarna bar pa. Da barnet i familjen ar sjukt maste hela familjen anpassa sig till det.
Foraldrarna ar sa koncentrerade pa sitt kroniskt sjuka barn att de ofta har svart att finna
tid for de andra barnen i familjen. Brist pa tid for syskonen kan ha en negativ inverkan.

Sjukdomen tar storsta delen av foréldrarnas tid och energi. (Coffey 2006:56)

Att leva i oro ar nagonting som &r bekant for foraldrar med ett kroniskt sjukt barn. Oro
och angest i det vardagliga livet ar allmant bland dessa foraldrar. Speciellt oro for
framtiden var nagot som kom upp i manga forskningar. Oro var inte heller endast ett
passivt tillstand utan det fick foraldrarna att handla. Féréaldrarna ar standigt "pa vakt” da
de foljer med sitt barn ifall det skulle ske forandringar i barnets halsa som skulle krava
atgarder. (Coffey 2006:53-54)

3.4 Attleva med diabetes

Diabetes typ 1 ar en livslang, livshotande sjukdom som har en betydande roll i bade
barnets och foraldrarnas liv. Vid behandling av diabetes efterstravar man att halla

blodsockernivan i balans och pa en normal niva, det vill sdga 4-7 mmol/l. Sjukdomen
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medfor konstant risker for barnets halsa bade pa lang- och pa kortsikt. For att kunna
minska pa riskerna som kan hota halsan kravs det standig vaksamhet av bade barnet och
fordldrarna; en hdalsosam och regelbunden kost, att méata blodsocker och att ge
insulininjektioner. (Marshall et al. 2009:1073-1074)

| en studie av Marshall et al. har familjer vars barn lider av diabetes typ 1 intervjuats for
att ta reda pa hur det kanns att leva med denna sjukdom. Tio barn i aldern 4-17 &r och
11 foraldrar deltog i intervjun. Sedan diagnosen faststallts hade det gatt 10 manader till
8 ar. Foraldrarna och barnen intervjuades skilt for sig. Familjerna var fran olika delar av
varlden, exempelvis fran Asien och Europa. I studien kom man fram till fyra kategorier;
dvergang, fastsattning, forlust och betydelse. Med Gvergang menade barnen en slags
process dar man standigt gar vidare och blir mer sjalvstandig, medan foraldrarna ansag
dvergangen som en forandring i forhallandet foralder-barn. Foraldrar till sma barn var
oroade Gver den kommande Gvergangen till tonaren och antog att det kommer att bli en
jobbig period. Med fastséttning menades en sorts beroende och att barnen ofta var
valdigt beroende av sina fordldrar. Forlust innebar for foraldrarna en forlust av deras
tidigare friska barn, forlust av frihet och forlust av fortroende. For barnen betydde
forlust mera det att "de inte kunde gora saker som de andra barnen gjorde”. Bade
fordldrarna och barnen hade en liknande uppfattning om vad diabetes innebar just for
dem. Diabetes hade en stor betydelse for barnets liv redan med tanke pa vardagliga
sysslor. (Marshall et al. 2009:1705-1707)

Forutom de fyra ovanndmna kategorierna framstod ett annat tema eller en annan
kategori; normal. Familjerna i studien ansag sig vara annorlunda &n andra familjer och
onskade att de anda kunde vara normala eller leva ett sa normalt liv som mojligt. Att
kunna vara ett normalt barn eller en normal forélder bortsett fran sjukdomen var ett av
de viktigaste budskapen som framstod av studien. Trots skillnaderna till andra familjer
ansag de intervjuade familjerna anda inte att diabetes betydde ett slut pa att kunna vara
normal, utan de hoppades pa att nagon gang kunna placera sjukdomen "bakom sig” och
leva ett normalt liv. (Marshall et al. 2009:1708-1709)

21



3.5 Sammanfattning av tidigare forskningar

Finland har den hogsta incidensen av diabetes typ 1. Incidensen varierar i olika delar av
varlden men accelerationen &r enorm, speciellt i Finalnd. Den stérsta 6kningen av nya
diabetesfall ar i aldersgruppen 0-4 ar. Incidensen har varit hogst i Finland &dnda sedan
1950-talet men man k&nner inte till orsakerna till detta. Antalet diabetiker Okar
dramatiskt i hela vérlden, men dven om en mangd olika forskningar gjorts har forskarna
annu inte lyckats komma med en forklarande orsak till denna sjukdom. Forskarna &r
anda eniga om att genetiska faktorer samt faktorer i omgivningen pa sétt eller annat
bidrar till sjukdomen. Uppskattningsvis kommer antalet nya diabetiker att fordubblas
fram till ar 2020. Detta &r valdigt alarmerande och bor inte glommas bort bland den

aktuella diskussionen om 6kningen av diabetes typ 2 hos barn.

Huruvida barnet helammas eller far nagon form av erséttningsmjolk har inte kunnat
pavisa en forklarande orsak till insjuknande av diabetes typ 1. Daremot kan utsattning
for komjdlksersattning pa forlossningssjukhuset under barnets fem forsta dygn skydda
mot utvecklingen av diabetes typ 1 tills barnet & 8 ar gammalt. Rutinméassiga
infektioner hos barn har heller inte konstaterats ha nagon paverkan eller forhindra

insjuknandet i diabetes typ 1.

Att ha ett kroniskt sjukt barn paverkar hela familjen. Sjéalva diagnosskedet ar en valdigt
stressande period for foréldrarna. De upplever en massa olika ké&nslor under denna
period. Oro och angest i vardagen ar vanliga kanslor hos foraldrar till barn med nagon
form av kronisk sjukdom. Da barnet i familjen lider av en kronisk sjukdom maste hela
familjen anpassa sin vardag och sina rutiner till det. Syskonen till det sjuka barnet
paverkas ocksa och bor inte glommas bort av foraldrarna. Att fa vara normal och kunna
leva ett normalt liv ar valdigt viktigt for familjer dar barnet lider av diabetes, saval for
barnet sjalv som for foraldrarna dven om diabetes paverkar hela familjen och deras

vardagliga rutiner.
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med denna studie &r att belysa hur familjen upplever barnets diabetes och hur
hela familjens halsa paverkas under det forsta aret da barnet i aldern 0-6 ar insjuknar i

diabetes typ 1.

Den centrala fragestallningen i denna studie ar darmed:

- Hur paverkas familjens halsa da barnet insjuknar i diabetes typ 1?

5 DESIGN

| detta kapitel kommer studiens design eller arbetsgang att presenteras steg for steg.
Forskningsprocessen borjade med val av &mne for arbetet. Eftersom respondenten valt
att gora arbetet for Neuvolakeskus skulle @mnet handla om barn i aldern 0-6 ar.

Diabetes hos barn kandes som ett aktuellt och intressant &mne.

Efter att amnet valts gjordes en snabb genomgang av material, vad &r forskat i och hur
kunde forskningsfragan for detta arbete se ut? Sedan formulerades forskningsfragan; hur
paverkas familjens hélsa under det forsta aret da barnet i aldern 0-6 ar insjuknar i
diabetes typ 1. Darefter gjordes en litteratursokning pa olika databaser och en
genomgang av materialet. Tio stycken forskningsartiklar valdes ut till sjélva
analysmaterialet. Kriterierna for forskningarna var att de skulle handla om barn som
insjuknat i diabetes typ 1 och forskningarna skulle helst vara fran 2000-talet. Samtidigt
gjordes ocksa en annan sokning for att hitta relevant och aktuell forskning inom

omradet som presenteras i kapitel 3, tidigare forskning.

Detta arbete ar en litteraturstudie som baserar sig pa tio forskningsartiklar. Alla
forskningar handlar om barn som insjuknat i diabetes typ 1. Utgdende fran dessa
forskningsartiklar gjordes en innehallsanalys av materialet dar tre huvudkategorier

uppstod. Déarefter presenteras resultatet av den induktiva innehallsanalysen i kapitel 10,
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resultatredovisning. Sedan kommer resultatet att jamforas med den teoretiska
referensramen som i detta arbete &r den ontologiska halsomodellen. Efter detta kommer
resultatet att diskuteras i kapitel 12, diskussion. | diskussionen kopplas resultatet till
bakgrunden och till den tidigare forskningen och halsovardarens roll hos
diabetesfamiljer diskuteras. Till sist kommer kapitel 13 kritisk granskning, dar alla val

och beslut for denna studie granskas Kritiskt.
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6 METOD

6.1 Datainsamlingsmetod

Som metod for denna studie gors en kvalitativ litteraturstudie och en induktiv
innehallsanalys.

Med litteraturstudie menas att systematiskt soka, kritiskt granska och sammanstélla
litteraturen inom ett valt &mne eller problemomrade. En litteraturstudie har som mal att
astadkomma en syntes av material fran tidigare genomférda empiriska studier. Den
systematiska litteraturstudien fokuserar pa aktuell forskning inom det valda omradet.
Sjalva litteraturen utgor informationskallan och det redovisade materialet bygger pa
vetenskapliga tidskriftsartiklar eller andra vetenskapliga rapporter. (Forsberg &
Wengstrom 2003:29-30)

Det finns inga regler for hur manga studier som skall ingd i en litteraturstudie. Antalet
studier som valjs beror pa vad forfattaren hittar och pa de krav man stéller pa de studier
som skall inkluderas. (Forsberg & Wengstrém 2003:30)

Nar problemomradet har avgransats kan man formulera sokord som sedan utgér grund
for litteratursokningen. Det finns manga databaser i vilka litteratur kan sokas. (Forsberg
& Wengstrom 2003:76-77) Konsten att soka i databaser handlar om att formulera ratt
fragor, avgora hur gamla arbeten som skall ingd, pa vilket sprak och vilka studietyper
som &r intressanta. Utgdende fran fragestallningen bestams kriterier for sokningen.

Nésta steg ar att vélja databas och sokbegrepp. (Forsberg & Wengstrom 2003:82)
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6.2 Datanalysmetod

Karakteristiskt for kvalitativ metod ar att man forsoker komma sa nara
forskningsobjektet som majligt da man inte har tillrackligt med forhandskunskap om det
man vill studera. | en kvalitativ studie ar designen flexibel och inte given pa forhand
utan den utvecklas under processens gang. | en kvalitativ studie stravar man efter en
relevant tolkning och malet &r att utveckla hypoteser och teorier. (Eriksson
1992:99,101)

Innehdllsanalys har anvéants mycket som analysmetod for forskningsmaterial i
vardvetenskapliga forskningar. Innehallsanalys anvéands for att kunna analysera ett
dokument bade systematiskt och objektivt. Det &ar ett satt att ordna, beskriva, och
kvantifiera det understkta fenomenet. Detta kallas dven dokumentanalys. (Kyngéds &
Vanhanen 1999:3)

Fore man borjar analysprocessen maste man bestimma om man kommer att analysera
endast det som &r klart uttryckt i dokumenten eller analyserar man dven det dolda
budskapet. Innehallsanalysen &r en tidskravande process, som borjar med att faststélla
analysenheten. Denna bestar vanligen av ett ord eller en ordkombination men den kan
ocksa bestad av en mening eller en tankehelhet. Da analysenheten faststallts laser man
igenom materialet flera ganger. Lasandet &r ett aktivt lasande vars mening ar att skapa

en grund for sjdlva analysen. (Kyngés & Vanhanen 1999:5,10)

Innehallsanalys passar bra till ett ostrukturerat material. | en innehallsanalys stravar man
efter att bygga upp sddana modeller som presenterar det forskade fenomenet i en
komprimerad form. Man forsoker fa fram resultat i en kompakt och allman form for att
lattare fa grepp om det undersokta fenomenet. Innehallsanalys kan anvéandas for att
analysera dagbdcker, brev, tal, dialoger, rapporter, bocker, artiklar samt annat skriftligt
material. Som resultat av en innehallsanalys producerar man kategorier, begrepp,
begreppssystem och begreppskartor som beskriver det forskade materialet. (Kyngés &

Vanhanen 1999:4-5)
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Analysen kan goras antingen induktivt utgaende fran materialet eller deduktivt da
analysen styrs av begrepp som baserar sig pa tidigare material. Denna studie baserar sig
pa en induktiv innehallsanalys. I en induktiv innehallsanalys, som utgar ifran materialet,
gors analysprocessen som forenklande, grupperande och abstraherande. Med
forenklande menas att koda uttryck som svarar pa forskningsfragan. De forenklade
uttrycken beskrivs sa noggrant som mojligt med samma termer som texten i materialet.
Nésta skede i analysprocessen ar gruppering. Grupperingen gors genom att leta efter
likheter och olikheter bland de forenklade uttrycken. Likheterna sammanslas till en
kategori som namnges sa att den beskriver kategorins innehall. Analysen fortsatter
genom att sammansla kategorier med liknande innebdrd till Gverkategorier.
Overkategorierna namnges s att de beskriver innehdllet, alltsd de underkategorier de
bestdr av. Abstraherandet fortsatter genom att forena kategorier sa lange som det ar
mojligt. (Kyngds & Vanhanen 1999:5-7)

Som resultat av studien rapporteras en modell, en begreppskarta eller kategorier. Utdver

dessa beskrivs kategoriernas innehall i resultatet. Innehallet i kategorierna beskrivs med

hjélp av underkategorierna och de férenklade uttrycken. (Kyngés & Vanhanen 1999:10)
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7 ETISKA ASPEKTER

Innan man borjar den systematiska litteraturstudien bor vissa etiska Gvervdganden
goras. Vetenskapsradet har gett ut riktlinjer for god medicinsk forskning och betonar att
fusk och ohederlighet inte far férekomma inom forskning. | en litteraturstudie &r
undersokningsfaltet tidigare dokumenterad kunskap, dar fragorna stélls till litteraturen i
stéllet for till personer. (Forsberg & Wengstrém 2003:73-74)

Till god vetenskaplig praxis hor bland annat att iaktta arlighet, allman omsorgsfullhet
och noggrannhet i undersdkningen, dokumenteringen och presentationen av resultaten.
Forskaren bor ta hansyn till andra forskares arbete och resultat pa ett korrekt satt sa att
deras arbete respekteras och deras resultat tillméts det vérde och den betydelse som
tillkommer dem. Forskaren bor &ven planera, genomfora och rapportera undersdkningen
eller projektet i detalj och pa ett sadant sitt som kraven pa vetenskapliga fakta

forutsatter. (Arcada, studieguiden.)
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8 TEORETISK REFERENSRAM

Som teoretisk referensram for detta arbete har valts Katie Erikssons ontologiska
halsomodell. Denna héalsomodell passar bra in pa familjens situation och hur det

paverkar hela familjen da barnet insjuknar i diabetes typ 1.

8.1 Den ontologiska hdlsomodellen

Den ontologiska halsomodellen utgar ifran halsa som ett gorande, varande och ett
vardande mot en djupare enhet. Dessa olika dimensioner skall inte uppfattas som
absolut klart avgransade tillstand, utan som olika dimensioner. Gérande, varande och
vardande kan finnas i olika grad och variera i olika situationer. M&nniskan befinner sig
inte konstant pa ndgon av dimensionerna utan hon ror sig emellan dessa, detta uttrycks i

manniskans upplevelse av problem, behov och begér. (Eriksson 1995:11-12)

I den ontologiska h&lsomodellen ses hélsa som en integrerad del av manniskans liv och
vardande, en helhetsupplevelse. Manniskan maste ocksa vara medveten om kontrasterna
hdlsa och lidande. Lidande och halsa bestar av tva olika sidor av manniskans
livsprocess, de &r integrerade i varandra och ar stdndigt nérvarande i manniskans liv.
(Eriksson:11-12)

Halsan bedoms pa gorande nivan utifran yttre objektiva kriterier. Denna dimension
kénnetecknas av termerna “att ha hdlsa” eller ”hélsa som gorande”. Att leva halsosamt
och undvika saker som kan riskera halsan hor till gérande nivan. Man é&r inriktad pa

problem som har med sjukdom att gora. (Eriksson 1995:13)

Halsa som varande innebér stravan efter att fa uppleva vélbefinnande, en form av balans

eller harmoni i det inre tillstandet. Har finns sambandet mellan fysiska och psykiska
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faktorer, mellan inre och yttre faktorer, mellan kropp och sjal. Man stravar efter en

balans i relationer och i olika livssituationer. (Eriksson 1995:13)

Halsa som vardande utgar ifran antagandet att manniskan ar standigt vardande, att hon
danas eller uppl6ses men kan inte ses som nagonting fardigt. Har blir ocksa livsfragor
centrala. Manniskan &r inte frammande for lidande men strévar efter att férsona sig med
livets omstandigheter. Med halsa som vardande menas att manniskan blir hel pa en
djupare integrationsniva. Denna enhet utgér manniskans egentliga vasen, hon upplever

frihet och livskraft och kan leva mera helt och fullt som méanniska. (Eriksson 1995:14)

De tre olika dimensionerna; gérande, varande och vardande utesluter inte varandra utan
ar narmast komplementéra. Upplevelsen av enhet &r en grundupplevelse som utgor en
viktig kraftkalla hos manniskan. Har finns kéllan till tro och hopp som tillsammans med
karleken utgor centrala kraftkallor. (Eriksson 1995:14)

9 MATERIAL

9.1 Insamling av material

Litteratursokningen har gt rum under tiden 10.5-24.5.2010. Sokningen gjordes pa fyra
olika databaser; Academic Serch Elite, Cinahl, Medline och Sage. Alla de sokord som
anvants i dessa databaser ar: diabetes in children, diabetes, child, infant, pediatric,
family, parent, mother, father, sibling, insuline, type 1, juvenile, manage samt
perception. Sokningen begransades inte till fulltext dokument for att fa en sa bred
oversikt som mojligt, daremot begransades de till aren 2000-2010 for att fa fram de
nyaste forskningarna. Respondenten gjorde dock en sokning som begransats till aren
1995-2010 och fann da tva valdigt intressanta och relevanta forskningar for just detta
arbete och har darfor valt att dessutom ta med dessa tva forskningsartiklar som gjorts
fore ar 2000, den ena 1995 och den andra 1999. Resten av de utvalda

forskningsartiklarna &r gjorda efter ar 2000.
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Eftersom forskningsfragan ar att hur familjen och dess hélsa paverkas da barnet i aldern
0-6 ar insjuknar i diabetes typ 1, var fokuset pa de forskningar som berdrde unga barn i
just denna alder. Det visade sig anda ganska snabbt att det inte fanns tillrackligt med
material gallande barn i just denna alder, sa respondenten var da tvungen att ocksa vélja
med sadana forskningar dar det insjuknade barnet ar &dldre 4n 6 ar gammalt.
Respondenten utgar da ifran att alla familjer paverkas och berdrs till “grund och botten”
pa samma satt da dess barn insjuknar i denna kroniska sjukdom oberoende av barnets
alder. Daremot har sadana forskningar som berdr anpassningen till skolan och annat
som kommer med i bilden da det handlar om ett aldre barn med diabetes inte tagits i
beaktande. De tva forskningarna som valts med och som ar dldre an fran ar 2000
behandlar uttryckligen endast barn under 6 ar. Den ena av dem &r dessutom inhemsk sa
dessa forskningar ansags vara oerhort relevanta for just detta arbete och valdes darfor

med aven om de inte uppfyllde begransningen som forst var fran ar 2000-2010.

Storsta delen av de forskningsartiklar som valts till studien ar hittade pa databasen
Academic Serch Elite. Flera av de forskningar som valts fran just denna databas fanns
ocksa tillganglig pa databasen Cinahl. Darfér kommer sokresultatet att se ut som om de
flesta forskningar endast ar fran Academic Serch Elite. De ar tagna fran denna databas

eftersom det var den forsta databasen forskningarna hittades i.

Amnesordet ’Diabetes in children” och sokorden family eller parent eller mother eller
father, alla dessa som abstraktform pa databasen Academic Serch Elite och
begransningen till ar 2000-2010 gav totalt 201 resultat. Abstrakten pa dessa resultat
lastes igenom varav fyra forskningar valdes ut. Sedan &ndrades begransningen till 1999-

2010 och hittades totalt 214 resultat varav ytterligare en forskning valdes ut.

En ny sékning pa samma databas med sokorden diabetes som titel och aged eller years
som abstrakt och family eller parent eller mother eller father som abstrakt och manage
samt tidbegrénsning till 1995-2010 gav totalt 58 resultat. Av dessa valdes en av

forskningarna ut.
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En tredje sokning med andra sokord pa samma databas gav totalt 237 resultat. Dessa
sOkord var diabetes som abstrakt, family eller parent eller mother eller father som
abstrakt och child och insuline eller type 1 eller juvenile som abstrakt. Av dessa valdes
endast en ny forskning ut. Med dessa sokord hittades visserligen ocksa en del av de

forskningar som tidigare valts ut.

P& databasen Cinahl gavs sokorden diabetes som titel family eller parents eller mother
eller father som abstrakt och child som abstrakt samt insuline eller type 1 eller juvenile
som abstrakt. Med dessa sokord hittades totalt 209 resultat da begransningen var fran ar
2000-2010. Har valdes tva nya forskningar ut aven om dessa sokord ocksa gav manga
sadana resultat som redan valts ut tidigare fran databasen Academic Serch Elite, som

beskrivits tidigare.

P& databasen Medline anvandes sokorden diabetes, type 1, child eller infant eller
pediatric och family eller parents eller mother eller father eller sibling i titeln och
begransades till aren 2000-2010, detta gav totalt 144 resultat, varav en ny forskning
valdes. Som tidigare hant, gallde har samma sak, att dessa sokord ocksa gav sadana

resultat som redan valts ut i tidigare databaser.

Pa databasen Sage hittades inga nya forskningar som kunde anvandas i detta arbete.
Daremot hittades en del av de forskningar som redan valts ut frn andra databaser. Aven
om sokorden pa de olika databaserna gav ratt manga traffar, var storsta delen
medicinska forskningar eller fokuserade inte pa det som respondenten vill ha reda pa

med sin forskningsfraga.

Aven Arcadas bibliotek samt Helsingfors stads bibliotek har anvénts vid

datainsamlingen for att fa material till bakgrunden, metodbeskrivningen etc.
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9.2 Presentation av materialet

| detta kapitel presenteras alla de forskningsartiklar som analyseras i denna studie. Har
berattas kort om varje forskning, dess syfte, metod och resultat. Forskningens namn,
forfattare samt utgivningsar star som rubrik for varje forskning. Forskningarna ar

numrerade fran 1-10 och presenteras fran den aldsta till den nyaste.

1) Parents’ perceptions of caring for an infant or toddler with diabetes. Hatton et al.
1995.

Syftet med denna studie var att fa en forstaelse for hur foraldrarna till ett litet barn med
diabetes upplever sitt barns sjukdom och hur det paverkar det vardagliga livet, for att pa
basta satt kunna stoda dessa foraldrar. Studien bestar av 14 intervjuer med foraldrar till
sma barn som lider av diabetes typ 1. Barnens alder varierade fran 5 veckor — 31
manader vid diagnostiseringsskedet, med en medelalder pa 18 manader. Da intervjuerna
gjordes hade det gatt mellan 5-26 manader efter att diagnosen gjordes, i medeltal 13
manader. Denna studie var den forsta som behandlar foraldrarnas upplevelser av
diabetes hos sa har sma barn. Resultatet delades in i tre faser; diagnostiseringsskedet
och tiden pa sjukhuset, att anpassa sig till varden hemma och den langsiktiga
anpassningen. | alla faser upplevde foréldrarna mycket stress, som forvérrades av

barnets unga alder.

2) Coping and social support of parents with a diabetic child. Seppéanen et al. 1999.

Syftet med denna studie var att beskriva och fa en forstaelse for foraldrarnas
aterhamtning och deras behov av socialt stod da de har ett litet barn som diagnostiserats
med diabetes typ 1. Studien gjordes i Finland i fyra intervaller under en 4-veckors
period efter att diagnosen faststallts. | denna studie deltog tva par foraldrar vars dottrar,
3 och 4 ar, hade diagnostiserats med diabetes typ 1. Den ena familjen hade tre barn
medan den andra familjen hade sju barn. Data samlades in genom intervjuer och
observationer ar 1994. Intervjuerna skedde bade pa sjukhuset efter diagnostiseringen
och sedan hemma. Studien resulterade i sex olika faser; misstro, brist pa information

och skuld, att l&ra sig ta hand om, normalisering, osdkerhet samt omorganisering.
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3) Chronic sorrow in parents of children with newly diagnosed diabetes: a review of the
literature and discussion of the implications for nursing practice. Lowes & Lyne 2000.
Denna litteraturstudie, som gjordes ar 2000 vid universitetet i Wales, diskuterar
sorgereaktioner hos foréldrar till barn med nydiagnostiserad diabetes typ 1 och
utvarderar i vilken utstrackning detta stodjer teoretiska forvéntningar. Resultaten &r
indelade i tre huvudkategorier; studier dar enbart foraldrarnas angest och oro
diskuterades, studier dar man indirekt ndmnde foéraldrarnas sorg och dysterhet samt

studier som direkt kunde ge bevis pa fortgdende sorgereaktioner hos foraldrarna.

4) Mothers’ experiences raising young children with type 1 diabetes. Sullivan-Bolyai et
al. 2001.

Syftet med denna studie, som gjordes i England, var att underséka upplevelserna i det
vardagliga livet hos mammor med barn, 4 ar eller yngre som led av diabetes typ 1. Vid
intervjutillfallet hade det gatt minst 3 manader sedan barnet diagnostiserades med sin
sjukdom. For att utfora denna studie jamfordes tva olika grupper av.mammor; mammor
vars barn hade diabetes och mammor vars barn inte led av nagon kronisk sjukdom.
Totalt 28 mammor vars barn led av diabetes intervjuades. Resultat visar att mammor
vars barn lider av diabetes ar skickliga pa att tolka beteende signaler hos sina barn, de &r
ofta radda for hypoglykemi och har svarare att hitta kompetent dagvardsplats &n
mammor med friska barn. Som vardare ar det bra att stéda och forsakra mammorna om

att deras oro ar alldeles normalt.

5) Childhood diabetes: parents’ experience of home management and the first year
following diagnosis. Lowes et al. 2004.

I denna studie har forskarna haft som syfte att undersdka foraldrarnas erfarenheter och
upplevelser av att skota sitt barn med diabetes typ 1 hemma och det forsta aret efter
diagnosen. Denna kvalitativa studie baserar sig pa 40 intervjuer med foraldrar till 20
barn i South Wales som nyligen diagnostiserats med diabetes typ 1 och som skott
sjukdomen sa fort som majligt hemma. Vanligtvis blir barnen intagna pa sjukhus efter
diagnosen for en viss tid som varierar i olika lander men att skéta sjukdomen hemma

mdjliggjorde en snabbare integrering av sjukdomen i familjens vardagliga liv.
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6) Newly diagnosed childhood diabetes: a psychosocial transition for parents? Lowes et
al. 2005.

Denna studie hade som syfte att utforska foréldrars upplevelser och anpassning till
sjukdomen under det forsta aret efter att barnet diagnostiserats med diabetes. | studien
intervjuades 38 foraldrar till 20 nydiagnostiserade barn. Intervjuerna gjordes inom ett ar
efter att diagnosen faststallts. Den genomsnittliga aldern for de insjuknade barnen var 9
ar och varierade mellan 2-15 ar. Data analyserades genom anvandning av “teorin om
psykosocial Gvergang”. | studien presenteras framst citat fran intervjuerna med

foraldrarna dar de forklarar hur de upplever sjukdomen och oron for sitt barn.

7) Swedish Families’ Lived Experience When a Child Is First Diagnosed as Having
Insulin-Dependent Diabetes Mellitus. Wennick & Hallstrom 2006.

Sverige har den nésthogsta incidensen av diabetes typ 1 efter Finland, och det 6kar hela
tiden. Meningen med denna studie vara att belysa hela familjens upplevda erfarenhet av
att ha ett barn i familjen som insjuknat i diabetes typ 1. Familjemedlemmar, saval
foraldrar som syskon och det insjuknade barnet sjalv, i sammanlagt 12 familjer
intervjuades. Studien gjordes i Sverige och bestod av tre olika intervjuer per familj.
Intervjuerna dgde rum 1-3 manader efter att diagnosen stallts . Barnen som insjuknat i
diabetes var 7 ar eller dldre och alla syskon var ocksa 7 ar eller aldre. Eftersom barnets
diabetes paverkar hela familjen intervjuades alla familjemedlemmar skilt. Totalt 12
mammor, 11 pappor, 12 barn med diabetes och 7 syskon deltog i studien. Det mest
framtrddande resultatet i denna studie var att diagnosen utldste en fortskridande
inlarningsprocess hos hela familjen. Denna inlérningsprocess delades in i olika
kategorier som till exempel att k&nna maktloshet, att ha fortroende, forandringar i

familjen och osékerhet i familjen.

8) Fathers’ Reflections on Parenting Young Children with Type 1 Diabetes. Sullivan-
Bolyai et al. 2006.

Syftet med denna studie var att forklara pappors erfarenheter av att vara foralder till ett
barn med diabetes typ 1 och hur de hanterar varden av sitt lilla barns sjukdom. Storsta

delen av tidigare gjorda studier beskriver bada foraldrarnas upplevelser eller bara
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mammans upplevelser av att ha ett barn med diabetes och papporna har uttryckt att de
kéanner sig ofdrberedda for det dagliga livet med barnets sjukdom, d&rfor gjordes denna
studie. | studien intervjuades pappor till 15 barn som var yngre an 10 ar gamla.
Papporna skulle bland annat beskriva hur de forhaller sig till diagnosen, hur de lart sig
att hantera och skota sitt barn med diabetes, beskriva sitt vardagliga liv med att vara
forélder till det sjuka barnet och hurudana metoder de anvande for att hantera
sjukdomen i det vardagliga livet. | resultatet framkom det ett Gverordnat tema som hette
"Fran sorg till handling”. Detta tema delades sedan in i sex underkategorier; chock och
angest av diagnosen, att lara sig diabetesvard, uppgifter och ansvar, aktivt deltagande

och barnet forst- diabetes andra.

9) Families lived experience one year after a child was diagnosed with type 1 diabetes.
Wennick & Hallstrom 2007.

Denna studie gjordes ar 2004 i Sverige och hade som syfte att belysa familjens upplevda
erfarenheter ett ar efter att barnet i familjen diagnostiserats med diabetes typ 1.
Familjerna intervjuades i tre olika etapper; vid diagnostiseringsskedet, ett ar efter
diagnosen och tre ar efter diagnosen. Denna studie behandlar intervjuerna som gjordes
ett ar efter diagnosen. Totalt 11 svensksprakiga familjer deltog i studien vars barn som
insjuknat i diabetes var mellan 9 och 14 ar. | studien intervjuades alla
familjemedlemmar. Huvudtemat som steg fram i resultatet var "att leva ett vanligt men
anda ett annorlunda liv”. Detta huvudtema delades sedan in i fyra underrubriker; att
acceptera men vara frustrerad, att vara frisk men anda osynligt sjuk, att vara sjalvstandig
men dnda Overvakas och att vara sjalvsaker men anda osdker. Resultatet fran denna
studie kan bland annat anvandas som hjalpmedel hos vardpersonal for att battre kunna

forsta och bemata dessa familjer och deras specifika behov.

10) Hope More, Worry Less: Hope as a Potential Resilience Factor in Mothers of Very
Young Children With Type 1 Diabetes. Mednick et al. 2007.

Denna studie som gjorts i Boston undersokte relationen mellan hopp, som en
aterhamtningsfaktor och oro, som en angest faktor hos mammor till valdigt sma barn

med diabetes typ 1. Totalt 75 mammor med barn i dldern 2-5 ar och diagnostiserade
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med diabetes typ 1 deltog i studien. Informanterna i studien svarade pa enkater som
bestod av olika slags fragor samt skalor dar man exempelvis skulle uppskatta sin niva av
hopp. Barnen var diagnostiserade med sin sjukdom minst sex manader sedan, i medeltal
1,5 ar sedan. Resultatet var konsekvent med hypotesen, det tyder pa ett starkt omvént
forhallande mellan hopp och angest. D& man jamforde mammor med lag niva av hopp
och mammor med hdg niva av hopp visade det sig att mammorna med hdg niva av hopp

ocksa hade lag niva av angest. Resultatet visar ocksa att hopp kan forhindra angest.

10 RESULTAT AV DEN INDUKTIVA
INNEHALLSANALYSEN

| detta kapitel kommer resultatet av den induktiva innehallsanalysen att presenteras.
Resultatet delades forst in i tre huvudkategorier; diagnosskedet och tiden pa sjukhuset,
att anpassa det vardagliga livet till sjukdomen och langtidsanpassning. Denna indelning
gjordes till forst eftersom analysmaterialet var sa omfattande att man fick en béttre
overblick av materialet da det forst delades in i dessa overkategorier. Efter denna
indelning forenklades uttrycken och meningarna i materialet till korta begrepp eller
fraser inom varje huvudkategori som beskrev innehallet i dem. Sedan férenades de
forenklade begreppen till storre kategorier; 6verkategorier. Detta tillvagagangssatt foljer
inte exakt den metodbeskrivning som tidigare beskrivits i kapitel 6.1 dataanalysmetod
dar huvudkategorierna uppstar till sist. | detta arbete uppstod alltsa forst tre
huvudkategorier och darefter forenklade uttryck och begrepp som sedan bildade
dverkategorier.

| huvudkategorin diagnosskedet och tiden pa sjukhuset uppstod Gverkategorierna
accepterande, oro for barnets halsa och positiva kénslor. Till den forsta 6verkategorin
accepterande hor begreppen svart att acceptera, forneka och skuldkanslor. Till den
andra dverkategorin oro for barnets halsa hér begreppen chock, maktléshet, osakerhet,
stress, sorg, angest, radsla, och oro. Till den tredje dverkategorin positiva kanslor hor

begreppen lattnad, hopp och sékerhet. Dessutom kopplades begreppen foraldrarnas
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ansvar, inverkan pa syskonen och stod till denna huvudkategori da dessa inte passade in
i nagon av Overkategorierna. | denna huvudkategori presenteras de kanslor och

upplevelser som uppstod i diagnosskedet.

I den andra huvudkategorin att anpassa det vardagliga livet till sjukdomen uppstod fyra
overkategorier; livsstilsforandringar, faktorer som paverkar sinnesstamningen, varden
av barnet och tidsbrist. Till den fdrsta Gverkategorin livsstilsférandringar hor
begreppen foréndringar, nya rutiner, normalisering, forluster och féraldrarollen. Till
den andra dverkategorin faktorer som paverkar sinnesstamningen hor begreppen stress,
oro, depression, hopp och acceptera sjukdomen. Till den tredje 6verkategorin varden av
barnet hor begreppen ansvar for barnets vard och praktiska svarigheter. Till den fjarde
Overkategorin tidsbrist hor begreppen ingen egen tid och social isolering. | denna
huvudkategori presenteras familjens nya liv med sjukdomen efter diagnosskedet och

tiden dar hemma efter att de kommit hem fran sjukhuset.

I den tredje huvudkategorin langtidsanpassning uppstod tva éverkategorier; sjukdomen
en del av familjelivet och standig oro for barnets halsa. Till den forsta Gverkategorin
sjukdomen som en del av familjelivet hor begreppen normalt liv, en del av vardagen och
syskonens anpassning. Till den andra Gverkategorin standig oro for barnets halsa hor
begreppen standig oro och kronisk sorg. Dessutom kopplades begreppet kdnna sékerhet
direkt till huvudkategorin. I denna huvudkategori tas upp resultat fran familjelivet

ungefar ett ar efter att diagnosen stalldes.

Fore varje presentation av huvudkategorin finns en figur Over resultatet. |
resultatredovisningen presenteras Overkategorierna och de forenklade begreppen i
samma ordningsfoljd som de presenteras i figuren. | resultatredovisningen é&r
hénvisningarna till analysmaterialet numrerade istallet for att hanvisa direkt till
forfattaren fOr att texten i resultatet inte skall bli for splittrad. De tio forskningar som
valts till analysmaterialet presenterades i kapitel 9.2 presentation av materialet och ar

dar numrerade fran 1-10.
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Figur 1. Diagnosskedet och tiden pa sjukhuset
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10.1 Diagnosskedet och tiden pa sjukhuset

10.1.1 Accepterande

Att ta emot beskedet, att acceptera och forsta diagnosen var svart for de flesta foraldrar
och de hoppades att sjukdomen var nagot évergaende. (1,6) De hade svart att acceptera
diagnosen eftersom de ansag sina barn vara friska och alla familjemedlemmar forsokte
soka en orsak till det som hade hant. En del foraldrar ansag att diagnosen var en slags
forlust for dem. (5) De hade svart att smalta verkligheten och allvarligheten av
diagnosen och att man inte kunde ge dem en exakt orsak till sjukdomen. (6) Det ké&ndes
jobbigt att acceptera att diagnosen var nagonting oundvikligt och att barnets tillstand ar
irreversibelt. (2,7)

Barnets sjukdom hotade foraldrarnas valmaende. | borjan fornekade de sjukdomen och
ville istallet uppehalla en bild av ett friskt barn. De trodde att diagnosen var fel och ville
inte konfrontera sjukdomen. Deras forsta upplevelse var att hitta en orsak eller nagon att
skylla pa. De forsokte halla fast vid tidigare livsstil och rutiner och 6nskade att
sjukdomen inte skulle andra deras liv pa nagot satt. (2) Vid diagnosskedet skyllde
foraldrarna ocksa pa sig sjalva for det som hade hant och undrade vad de kunde ha gjort

annorlunda for att forhindra sjukdomen, detta orsakade angest hos dem. (1,6)

10.1.2 Oro for barnets halsa

Alla familjemedlemmar var chockade av diagnosen. (1,3,5,6) Det orsakade kénslor av
kaos och att bli skakad i bitar for alla familjemedlemmar. De hade minnesforluster och
svarigheter att forsta inneborden av diagnosen. (7) Chock, sorg och misstro berodde pa
plotsligheten och det irreversibla av diagnosen. (5) Papporna till barnen beskrev tiden
kring diagnosskedet som chockerande, nagot mycket sorgligt och otroligt smartsamt. (8)
Chock, ilska och fornekande var ké&nslor som uppkom hos foraldrarna. (3) Barnets

diabetes dominerade tankarna. (6)
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De flesta foraldrar visste valdigt lite om sjalva sjukdomen vilket fick dem att kdnna sig
maktlosa, radda och beroende av vardpersonalen. (2,5) Bristen pa kunskap fick dem att
kdnna angest och att de forlorade sakerheten. Den snabba fortskridningen av sjukdomen
gjorde att de kande sig utom kontroll, och beskrev det som att vara i en berg-och-dal
bana. (6)

Barnets kritiska situation, barnets unga alder, kraven for den komplicerade
diabetesvarden, smartsamma atgarder, forlusten av barnet och familjelivet samt hela
sjukdomen i sig orsakade tillsammans omattliga méangder av stress hos fordldrarna.
Insikten av barnets sjukdom och att masta lara sig barnets vard var férodande for de
flesta foraldrar. (1)

Mammorna sorjde att de forlorat sitt friska barn och skyllde sig sjélva. (2) Foraldrarna
var forkrossade av bestandigheten av diabetes och funderade pa langsiktiga
komplikationer. Hela familjen upplevde sorg och radsla och en del fick tarar i 6gonen
da de horde diagnosen. De hade ocksa svart att tala om sitt sjuka barn utan att fa tarar i
ogonen. (6) De hade angest Gver att lara sig diabetesvarden och att standigt masta
orsaka smérta for barnet genom blodsockermatningar och insulininjektioner. (1) Det att
allting hande sa fort och att masta vara pa sjukhus orsakade ocksa angest hos dem. (2,5)

De upplevde sjukhuslivet frustrerande och ville leva ett normalt liv igen. (2)

Efter diagnosen var alla familjemedlemmar radda for den enorma férandringen som nu
hade skett i deras liv och att det inte gick att andra pa saken. (6) Foraldrarna upplevde
en radsla Gver att barnet skulle dé. (3,7) De var ocksa radda for att senare klara av
sjukdomen pa egen hand dar hemma. (5) Foréldrarna var nervésa och radda for att ge

injektioner at sina sma barn. (2,5,8)

Spédbarn utvecklar i allménhet en plotslig akut diabetisk ketoacidos, sedan foljer en
livslang kronisk sjukdom och effekterna av sjukdomen orsakade oro hos foraldrarna. De
var oroliga for huruvida deras kommande barn ocksa skulle insjukna i diabetes. (1) De

oroade sig ocksa for sjukdomsrelaterade komplikationer. (7) Papporna till sina sma barn
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kande omedelbar oro i diagnosskedet da de maste ge injektioner och orsaka smarta for
barnet, de var oroliga for att ge for mycket insulin och hade en langsiktig oro for sina
barn. (8)

10.1.3 Positiva kanslor

Aven om barnets diagnos orsakade oro och chock var foraldrarna lattade Gver att
antligen fa hora vad som var fel med barnet och att fa ett namn pa symptomen. (5) De
hade ocksa positiva upplevelser och var lattade Over att barnet inte skulle do. De
trostade sig med att det kunde har varit nagot annu vérre an diabetes. (6) Foréaldrarna
forsokte hitta positiva saker i barnets sjukdom som exempelvis att det var bra att barnet
insjuknat i sa ung alder sa att det lar sig skota sjukdomen sjélv innan skoldldern. De

hoppades att sjukdomen skulle ge dem en ny mening med livet. (2)

Hopp var en motivationsfaktor for fordldrarna for att orka med varden av barnet pa
sjukhuset och senare for att kunna ta hem barnet. (1) Information av vardpersonalen och

av andra familjer gav dem hopp och en positiv syn pa framtiden. (2)

Foraldrarna fick okat sjalvfortroende och kénsla av kontroll da de markte att de lart sig
grundprinciperna i varden av barnet. (2) De hade en kansla av sakerhet pa sjukhuset
eftersom de kunde lita pa personalen och fick uppmarksamhet. (7) Papporna sade att

sjalva varden av barnet var viktigt for att fa sékerhet. (8)

10.1.4 Foraldrarnas ansvar

Foraldrarna upplevde enorma kénslor av ansvar for sitt barn. De forstod att de inte hade
alternativ; barnets halsa var beroende av deras egen formaga att aterhamta sig och de
hade overvaldiga kanslor av ansvar for barnets valmaende. De var tvungna att ta dver
ansvaret for barnets vard da de skulle dka hem fran sjukhuset (1,2) Papporna kande

plétsligt att de maste vara starka for sina barns skull. (8)
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10.1.5 Inverkan pa syskonen

Syskonen fick mindre tid av fordldrarna da dessa maste vara pa sjukhuset. Foraldrarna
hade dessutom dilemma 6ver att vara hemma och halla igang det vardagliga livet dar

men samtidigt vara pa sjukhuset med sitt sjuka barn. (2)

10.1.6 Stod

Emotionellt stéd av varandra och av andra familjer med diabetes var viktigt for dessa

familjer. Stod av slakt och vanner var viktigt for att aterhamta sig. (2)
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Figur 2. Att anpassa det vardagliga livet till sjukdomen
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10.2 Att anpassa det vardagliga livet till sjukdomen

10.2.1 Livsstilsférandringar

Barnets sjukdom forandrade hela familjens liv. Det blev mer krdvande &n de kunnat
forvanta sig. (2) Da barnet slapp hem fran sjukhuset kande familjen att det vardagliga
livet maste omorganiseras for att motsvara barnets sjukdom. Familjens liv centrerades
nu kring barnets sjukdom. De var tvungna att ange en ny verklighet och bygga ett nytt
liv och kande sig ofdrberedda och osékra. Den nya situationen upplevdes som chock for
familjen och som katastrof for en del familjemedlemmar. Sjukdomen paverkade
familjen konstant och familjemedlemmarna frdgade varandra om blodsockervardena,
om maten och &dtandet och de forsokte bli skickliga pa barnets sjukdom. (7) Foraldrarna
kunde nu aterga till jobbet. (6) Papporna gjorde andringar i sina tidtabeller pa arbetet sa
att de skulle passa in i familjens nya livsstil. (1) En del mammor slutade jobba helt och

hallet for att kunna vara hemma och skota sitt sjuka barn. (1,4)

Nya rutiner och livsstilsforandringar kravdes for att anpassa sig till sjukdomen. (1) De
dagliga rutinerna skulle anpassas enligt varden av diabetes och alla maltider maste
planeras pd forhand. (2,5) Familjelivet skulle planeras noggrant och familjen var
tvungen att leva livet efter klockan. Det var svart att anpassa de nya rutinerna till deras
vanliga sétt att leva och foraldrarna kdnde okat behov av att ha kontroll. Familjelivet
bestod av enbart Gvervakning av blodsockernivan, injektioner, atande; och efter en
timme borjade allt om fran bérjan igen. Dagarna var fullstandigt planerade i detalj och
det kandes ibland svart att gladja sig av det nya vardagliga familjelivet. (7) Rutiner gav
dem &nda en kansla av sakerhet och stabilitet. Mammorna sade att det kdndes som att de
bara kockar hela tiden, vilket orsakade stress och utmattning. (2) Papporna lade enorma

mangder energi pa att inforliva diabetesvarden i det vardagliga livet. (8)

Livet efter diagnosen skulle aterga till det normala men skillnaden var att de maste ta i
beaktande de atgarder som sjukdomen kravde. (6) De ville gora sjukdomen till en

normal del av det vardagliga livet. (5) En pappa ansag att det var viktigt att behandla sitt
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barn som ett barn till forst och diabetes till andra. (8)

Sjukdomen medforde vissa forluster hos familjen; forlust av frihet, av flexibilitet i de
dagliga rutinerna, av spontanitet, ekonomiska forluster, sociala forluster, forlust av
barnets halsa och sjalvstandighet och forlust av stdd fran mor- och farforaldrar som inte

langre vagade ta hand om barnet. (1,5,7)

Foraldrarna upplevde att deras roll som foralder togs ifrdn dem och att de forlorade den
foraldraroll som barnet tidigare kunnat lita pa. (7) Mammorna ansag att det idealiska
mamma-barn forhallandet rubbades medan papporna daremot tyckte att de fick ett battre

forhallande till sina barn. (1)

10.2.2 Faktorer som paverkar sinnesstamningen

Att ta hem barnet fran sjukhuset och ta ansvar for varden var en enorm stressfaktor for
foraldrarna. Forlusten av stodet fran sjukhuset fick dem att kénna sig sarbara och radda.
(1) Mammorna upplevde akut stress 6-8 veckor efter diagnosen. (5) Oforutsdgbara
blodsockervarden som kan leda till hypo- eller hyperglykemi och att inte kunna reagera
i tid vid de olika vardena orsakade stress och frustration hos foraldrarna. (1) Svar
hypoglykemi som kan leda till krampanfall hos barnet var extremt stressigt for
mammorna (4) Det var ocksa stressigt att ge insulininjektioner at ett gratande och
skrikande barn. Dessutom kénde foréldrarna enorm stress infor barnets utveckling och
framtid. Alla forluster och kénslor kdndes som en dverlevnadskamp och inte som ett
liv. (1) Foraldrarna upplevde angest och stress da barnets symptom forvarrades och

barnet togs tillbaka in pa sjukhus. (3)

Foraldrarna oroade sig for barnets mognad, att kunna skaffa barn och familj och oroade
sig for de arftliga faktorerna. De var oroliga for barnets framtid. Storsta delen av
foréldrarna oroade sig konstant over komplikationer och speciellt for hypoglykemi.
(3,4,5,6) Foraldrarna hade svarigheter att sova om natterna da oron 6kade och de var
radda for att barnet skulle fa en insulinreaktion pa natten. (7) Radslan for hypoglykemi

Okade da barnet véagrade ata eller kastade upp. (1) Mammor i familjer dar nagon
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vuxen alltid utférde matandet av blodsockernivan var mer oroliga an mammor i familjer
dar barnet sjdlv métte sitt blodsocker. (10) Mammorna var oroliga for hypoglykemi,
barnets framtid, injektioner, kontrollen av diabetesvarden, tidskrav, atandet och maten,
socialt stdd, barnets utveckling och vardkostnaderna. (4) Foraldrarna var ocksa radda
for att ge barnet den frihet de haft tidigare. (5,6)

Nagon form av depression forekom hos mammorna under de sex forsta manaderna efter
diagnosen, men de flesta mammor madde bra ett ar efter diagnosen. (3) Att inte kunna
tala med andra manniskor och dela sina tankar och kénslor gav ocksa upphov till

depression. Till och med sjalvmordstankar kunde férekomma hos vissa foréldrar. (1)

En kansla av hopp fanns trots allt hos foraldrarna. De hoppades att barnet nagon gang
skulle klara av att sjalv producera insulin. (1) Mammor som fick hjalp med varden av
barnet var mer hoppfulla 4n de mammor som inte fick hjalp med varden av sitt barn.
Hopp kan skydda foréldrarna mot psykologisk stress. Resultatet visar att mammor till
sma barn med diabetes och hdg niva av hopp upplever mindre oro & mammor med lite
hopp. Detta skulle betyda att hopp kan vara en markbar aterhdamtningsfaktor for dessa

mammor. (10)

Efter en tid dar hemma hade foraldrarna dnda accepterat sjukdomen och forstod nu
béttre konsekvenserna for barnets sjukdom. (1) De kunde nu ta diabetes som en del av
livet. (5)

10.2.3 Varden av barnet

Da kunskapen om diabetes véxte blev foraldrarna mer sjalvsékra i varden av barnet. (6)
Mammorna hade en stor roll i varden och paverkades mer &n papporna. (3) Men
foraldrarna delade anda ansvaret for barnets vard. (1,2) Ocksa syskonen uppmuntrades
att ta del i varden. (2) Papporna upplevde att mammorna var de huvudsakliga experterna
gallande barnets vard. Papporna sade att de kande sig framst som ”mat och tids poliser”.
(8) Foraldrarna kénde sig inkompetenta och Overvaldigade av de dagliga rutinerna

gallande varden. (1) De kiande sig ensamma med ansvaret for barnets vard.
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(1,2) Aven om de var utmattade sa gjorde de allt de kunde for sitt barns skull. Spadbarn
och sma barn ar for unga for att uttrycka sina kanslor och behov, darfér maste
foraldrarna mata blodsockret. (1) De kdmpade med att uppratthalla blodsockernivan och
kande sig misslyckade ifall vardena var antingen for hoga eller for laga. (7) Mammorna
beskrev varden av det sjuka barnet som konstant- 24 timmar i dygnet, sju dagar i
veckan. (4) Det var svart for foraldrarna att hitta lampliga barnvakter som de kunde lita

pa. (1,4) Och de oroade sig Gver att satta barnet pa dagis. (1)

10.2.4 Tidsbrist

Foréldrarna hade inget tillfalle for paus i varden av barnet. De hade inte tid att vara med
varandra och diskutera och stoda varandra emotionellt. De skulle ha behovt bade egen
tid for sig sjalva och for sin partner. (2) Eftersom all tid gick at till barnets vard hade de
inte tid for kompisar eller gaster och kénde sig socialt isolerade. (1) En pappa
podngterade att det var viktigt att inte heller gldémma bort de andra syskonen. (8)
Grekiska och japanska foréldrar var réadda for att bli socialt isolerade av andra

manniskor pa grund av barnets sjukdom och holl darfor sjukdomen som hemlighet. (3)
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Figur 3. Langtidsanpassning
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10.3 Langtidsanpassning

10.3.1 Sjukdomen en del av familjelivet

Livet med ett barn med diabetes forklarades som att leva ett vanligt men anda ett
annorlunda liv. Familjerna beskrev livet som mer eller mindre likadant som fore
diagnosen, men skillnaden var att de stdndigt var medvetna om sjukdomen. Det var
viktigt att barnet fick vara likadan som alla andra barn, men & andra sidan var barnet
alltid lite annorlunda an andra barn da de alltid bar med sig sina diabetes tillbehor. (9)
Foréaldrarna hade en medveten stravan for att forsékra att barnet fick ett sa normalt liv

som mojligt. (5)

Familjen upplevde att sjukdomen var en del av deras vardagliga liv, daremot paminde
insulinreaktionerna dem om behovet att folja de strikta vardprinciperna. Detta gjorde att
de inte kunde njuta av livet fullstandigt. (9) Men familjelivet fortsatte nu som vanligt
och de hade lart sig varden av diabetes. (2) Att ha ett barn med diabetes kandes normalt.
(5) De hade byggt upp konkreta modeller for att klara av de vardagliga rutinerna. (2)
Det var viktigt att diabetes inte var dominerande och patrangande i deras liv och de var
tvungna att planera allt pa forvéag vilket paverkade hela livet. (5) Planerande hade blivit
en vardaglig rutin och mammorna sade att de kunde koppla av sa lange som de foljde

rutinerna. (9)

Syskonen upplevde att de fick uppmarksamhet igen da foraldrarnas storsta oro for
barnet hade minskat. De ansag daremot att sjukdomen kontrollerade deras tidtabeller
eftersom de regelbundna maltiderna hindrade dem fran att slutféra vad de héll pa med.

De var ocksa radda for att barnet med diabetes skulle fa en insulinreaktion igen. (9)

10.3.2 Standig oro for barnets hélsa

Foréldrarna var oroliga for langsiktiga komplikationer och for andra sjukdomar som

kunde uppkomma senare i livet hos barnet. (9) De var fortfarande radda for
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hypoglykemier eller obalans i blodsockernivan. (2,5,9) Detta gjorde att de kande att de
inte hade fullstandig kontroll 6ver barnet. (5) De oroade sig for att barnet skulle fa en
insulinreaktion pa natten.(9) Fastan foraldrarna redan accepterat sjukdomen kunde

vissa foréldrar anda lida av emotionella besvar som kunde kallas for kronisk sorg. (3)

10.3.3 Kénna séakerhet

Perioder da blodsockernivan var i balans fick foraldrarna att kdnna accepterande, hélsa,
sjalvstandighet och sékerhet medan tiden da blodsockernivan var i obalans fick dem att
kénna frustration och osékerhet. (5,9) Syskonen kande sig mer sékra eftersom de nu

visste mer om sjukdomen och varden av den. (9)

10.4 Sammanfattning av resultatet

Da barnet insjuknar i diabetes typ 1 paverkas hela familjen. Det ar en alldeles ny
situation for alla familjemedlemmar. De &r tvungna att fordndra hela sitt liv for att

anpassa sig till sjukdomen och till det nya livet.

| diagnosskedet hade foraldrarna svart att acceptera sjukdomen och att deras barn
insjuknat irreversibelt. De skyllde sig sjalva for vad som hade hént och fornekade
sjukdomen. Alla familjemedlemmar var chockade och foréldrarna k&nde sig maktlosa
eftersom de visste sa lite om sjdlva sjukdomen. De kande radsla och oro for barnets
situation och for allt de var tvungna att lara sig for att kunna ta hand om sitt sjuka barn.
Men foréldrarna var samtidigt lattade Over att barnet inte skulle dé6 och kande sig
hoppfulla infor framtiden. | diagnosskedet var stod fran savél vardpersonalen som av

andra manniskor viktigt.

Det nya livet med diabetes kravde en méngd livsstilsforandringar for hela familjen. De
var tvungna att planera allt pa forvag och leva efter klockan. Det nya familjelivet bestod
enbart av dvervakning av blodsockernivan, injektioner och atande. Det att foraldrarna

nu ensamma hade ansvar for barnets vard kandes valdigt jobbigt. De oroade sig for
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att inte reagera i tid pa de olika blodsockevérdena och var viéldigt radda for att barnet
skulle fa hypoglykemi. Depression kunde férekomma hos en del foréaldrar i detta skede.
Hopp var daremot en stor motivationsfaktor. Varden av barnet tog all tid av foraldrarna
vilket gjorde att de inte hade tid for ndgonting annat och kande sig socialt isolerade. Det

var svart for dem att hitta lampliga barnvakter som de kunde lita pa.

I den langsiktiga anpassningen var diabetes en del av familjens vardagliga liv och att ha
ett barn med diabetes k&ndes normalt. De kunde leva ett vanligt liv med de nya
rutinerna. Men foraldrarna var fortfarande radda for hypoglykemier och obalans i
blodsockervardena. Da blodsockernivan daremot var i balans kande de sakerhet,
sjalvstandighet och hélsa. Familjen upplevde att diabetes var en del av livet och

accepterade det.

11 RESULTATREDOVISNING | FORHALLANDE TILL DEN
ONTOLOGISKA HALSOMODELLEN

| detta kapitel kommer resultatet av innehallsanalysen att speglas mot den teoretiska
referensramen. Alla tolkningar &r gjorda av respondenten sjalv. Som referensram ftill
detta arbete har valts Katie Erikssons ontologiska h&lsomodell. Den ontologiska
halsomodellen har presenterats tidigare i sin helhet i kapitel 8 teoretisk referensram.
Overkategorierna i resultatet av innehdllsanalysen har delats in enligt denna
referensram. Vissa Overkategorier har kopplats till tva olika nivaer i den ontologiska
halsomodellen. Figur 4 forklarar indelningen av resultatet i den ontologiska

halsomodellen.

Den ontologiska halsomodellen utgar ifran hélsa som ett gérande, varande och ett
vardande mot en djupare enhet. Gérande, varande och vardande kan finnas i olika grad
och variera i olika situationer. Manniskan befinner sig inte konstant pa nagon av

dimensionerna utan hon ror sig emellan dessa. (Eriksson 1995:11-12)
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Figur 4. Resultatet av innehallsanalysen kopplat till den ontologiska halsomodellen
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11.1 Halsasom gorande

Halsan bedoms pa goérande nivan utifran yttre objektiva kriterier. Denna dimension
k&nnetecknas av termerna “att ha hélsa” eller halsa som gérande. (Eriksson 1995:13)
Till denna gorande niva har dverkategorierna foraldrarnas ansvar, livsstilsforandringar
och varden av barnet kopplats. Pa sjukhuset i diagnosskedet har vardpersonalen det
storsta ansvaret for barnets vard. Men foraldrarna upplever dnda enorma kanslor av
ansvar for sitt barn. Foraldrarna visste att de var tvungna att ldra sig varden av barnet for
att sedan kunna ta ansvar for barnet dar hemma, da vardpersonalen inte mera fanns
tillgdngliga dygnet runt. Foréldrarnas praktiska ansvar har ddrmed kopplats till gérande

nivan.

Till samma niva har ocksa 6verkategorin livsstilsforandringar kopplats. | denna
overkategori beskrivs de konkreta forandringarna som uppstatt till féljd av barnets
sjukdom och darfor passar den in pa gérande nivan. Pa gorande nivan ar det fragan om
det yttre och det man gor konkret for sin egen eller for hela familjens hdlsa. Sjukdomen
medforde nya rutiner och livsstilsfordndringar for familjen. De var tvungna att anpassa
alla maltider och aktiviteter till det som sjukdomen kravde. Foraldrarna matte barnets
blodsockervarden, gav injektioner och sag till att glukosnivan holls i balans. Familjen
var tvungen att leva efter klockan. Ocksa forandringar gallande foraldrarnas arbete
gjordes; manga mammor slutade jobba helt och hallet for att kunna stanna hemma och
ta hand om sitt barn och en del pappor gjorde andringar i sina tidtabeller pa arbetet. Till
gorande nivan har ytterligare Gverkategorin varden av barnet kopplats. Foraldrarna
delade ofta ansvaret for barnets vard fastdin mammorna oftast hade huvudansvaret.
Forédldrarna kénde sig inkompetenta och Overvaldigade av de nya dagliga rutinerna.
Mammorna beskrev varden av barnet som 24 timmar i dygnet och sju dagar i veckan.
Det var ocksa svart for foraldrarna att hitta lampliga barnvakter och de oroade sig dver
att satta barnet pa dagis. Allt detta ar konkreta och sa kallade yttre saker och

forandringar som kréavs av familjen da barnet insjuknat i diabetes.
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11.2 Halsa som varande

Halsa som varande innebér stravan efter att fa uppleva vélbefinnande, en form av balans
eller harmoni i det inre tillstdndet. Man stravar efter en balans i relationer och i olika
livssituationer. (Eriksson 1995:13) Till denna varande niva har Kkopplats
overkategorierna accepterande, oro for barnets halsa, positiva kanslor, inverkan pa
syskonen, stod, faktorer som paverkar sinnesstamningen, tidsbrist, sjukdomen en del av
familjelivet och kanna sakerhet. Foraldrarna hade véldigt svart att acceptera och forsta
sjalva diagnosen. De hade svart att smalta allvarligheten med diagnosen och att barnets
tillstand inte var dvergaende. De fornekade sjukdomen och ville uppehalla en bild av ett
friskt barn. De skyllde pa sig sjalva for det som hade hant. Har hamnar féraldrarna

balansera i sitt inre tillstand mellan inre och yttre faktorer.

Oro for barnets hélsa har kopplats bade till varande och vardande nivan. Foraldrarna
visste véldigt lite om diabetes i diagnosskedet vilket fick dem att k&nna sig maktlosa,
radda och oroliga. De kénde sig nervisa Over att masta ge injektioner at sina barn och
var oroliga for sitt barns halsa och valmaende. Alla dessa kéanslor som stress och oro kan
kopplas till varande nivan. Pa denna niva kampar foraldrarna med balansen av halsa och

lidande inom sig.

Lattnad, hopp och sédkerhet som utgor Overkategorin positiva kéanslor har ocksa
forknippats till varande nivan. Foraldrarna var lattade dver att barnet inte skulle d6 och
trostade sig med att det kunde har varit nagot vérre an diabetes. Hopp var en valdigt stor
motivationsfaktor for att orka tas med hela sjukdomen. Sakerhet var ocksa en positiv
kansla som foraldrarna upplevde da de markte att de lart sig lite om hur barnets sjukdom
skall vardas. Dessa positiva kanslor gor att foraldrarna balanserar mellan sin oro och
radsla samt hopp och lattnad. De forsoker finna en balans och harmoni i sin nya

livssituation.

Sjukdomen paverkade syskonen i diagnosskedet da de fick mindre tid av sina foréaldrar

eftersom dessa maste vara pa sjukhuset med det sjuka barnet. Foraldrarna var tvungna
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att balansera mellan hemmet och sjukhuset mellan sitt sjuka barn och syskonen. Att fa
stdd av varandra och av andra familjer var viktigt for dessa familjer. Stod av andra
paverkar balansen inom foraldrarna och aterhamtningen hos hela familjen. Darfor har

paverkan pa syskonen och stod ocksa kopplats till varande nivan.

Faktorer som paverkar sinnesstamningen ar kopplad till bade varande och vardande
nivan. Till varande nivan hor bland annat stress, oro och hopp. Det var en stor stress for
foraldrarna att komma hem fran sjukhuset och forlora stodet av vardpersonalen. Och det
som oroade foréldrarna mest var radslan for hypoglykemi. Daremot hoppades de att
barnet nagon gang skulle klara av att producera insulin sjalv. Balanserandet mellan alla
dessa kanslor av stress, oro och hopp ar en strévan till hdlsa och vélbefinnande och hor

till varande nivan.

Foraldrarna hade ingen tid for varken sig sjélva for varandra eller for 6vrigt socialt liv
da barnets vérd tog all deras tid. Overkategorin tidsbrist hor ocksa till den varande

nivan.

Sjukdomen som en del av familjelivet som &r en Overkategori i huvudkategorin
langtidsanpassning kopplades till varande nivan. | denna Gverkategori har familjen
redan vant sig vid livet med diabetes och accepterar livet som det &r. Att ha ett barn med
diabetes kénns normalt. Man kan séga att familjen hér hittat en inre harmoni och balans
i sitt varande och ar du med sjukdomen. De balanserar inte mera pa samma satt som
tidigare mellan alla de olika ké&nslorna dven om oron och rédslan fortfarande finns kvar.
Ké&nna sakerhet hor ocksa till varande nivan dar foraldrarna kande accepterande, halsa

och sjalvstandighet da blodsockernivan var i balans.

56



11.3 Halsa som vardande

Med hélsa som vardande menas att manniskan blir hel pa en djupare integrationsniva.
Denna enhet utgér ménniskans egentliga vasen, hon upplever frihet och livskraft och
kan leva mera helt och fullt som ménniska. Har blir ocksa livsfragor centrala. (Eriksson
1995:14) Till den vardande nivan har 6verkategorierna oro for barnets halsa, faktorer
som paverkar sinnesstamningen och standig oro for barnets hélsa kopplats. |
diagnosskedet kande foraldrarna bland annat angest och sorg som kan kopplas till denna
niva. Mammorna sorjde att deras friska barn hade insjuknat i en kronisk sjukdom och
foraldrarna kande &ngest dver att mésta lara sig diabetesvarden. Angest och sorg &r
kanslor som gar vaéldigt djupt in i manniskan och som far henne att stalla om hela sitt

liv. De ar kéanslor som verkligen graver och tynger i sjalen pa manniskan.

Ocksa dverkategorin faktorer som paverkar sinnesstamningen ar delvis kopplad till den
vardande nivan. Fran denna Gverkategori hor depression till den vardande nivan. Sorgen
och angesten har tagit sa hart pa foraldern och gatt sa langt att hon/han blivit
deprimerad. Depression ar nagonting valdigt djupt som rér om hela sjélen i manniskan

och hor darfor till vardande nivan.

Dessutom har 6verkategorin standig oro for barnets halsa kopplats till vardande nivan.
Oron for barnets halsa och framtid och den kroniska sorgen kommer att sitta standigt i
foraldrarna oberoende av hur linge sedan det ar sen diagnosen. Aven om féraldrarna
redan accepterat sjukdomen och tagit det som en del av livet kommer det alltid att sorja
for sitt barns skull. Darfor kan man val séga att den fortlépande sorgen och oron for
barnet som aldrig kommer att ta slut gar in pa den vardande nivan hos manniskan.

I den ontologiska hdlsomodellen ses hdlsa som en integrerad del av ménniskans liv och
vardande, en helhetsupplevelse. (Eriksson:11-12) Foraldrarna befinner sig inte enbart pa
en av de tre olika nivaerna utan de ror sig standigt emellan alla dessa nivaer. Gorande,

varande och vardande hos fordldrarna finns i olika grader i olika situationer.
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12 DISKUSSION

| detta kapitel kommer forst studiens resultat att jamféras med kapitel 2 bakgrund och
med kapitel 3 tidigare forskning. Sedan kommer resultatet att diskuteras i forhallande

till halsovardarens samt radgivningens roll hos dessa familjer.

Resultatet av innehallsanalysen visar att diagnosskedet ar en véldigt jobbig period for
hela familjen. Diagnosen kommer ofta som en chock for foraldrarna. Det kénns svart att
acceptera att det egna barnet insjuknat i en kronisk sjukdom och att barnet &r tvungen att
leva med denna sjukdom for resten av sitt liv. Denna information och dessa resultat
kommer fram redan i kapitel 2 bakgrund, dar Armanto & Koistinen ocksa sager att
diagnosskedet ar en svar tid for familjen och att diagnosskedet endast &r borjan av hela
processen. De sager att diagnosen kan kannas som en lattnad for vissa foraldrar da de
antligen far ett namn pa sjukdomen och far behorig vard. | och med diagnosen é&r
familjen tvungen att gora vissa fordndringar i sitt vardagliga liv. Mammorna véljer ofta
att sluta jobba och blir hemma och skota sitt sjuka barn. De ar oroliga 6ver att [amna
barnet pa dagis eller att hitta barnvakt och oroar sig for att férsumma de friska

syskonen. Dessa saker kommer ocksa fram i resultatet av denna studie.

| kapitel 3 tidigare forskning framkommer ocksa en del av det ovannamnda resultat som
framkommit i saval denna studies resultat och kapitlet bakgrund. | den tidigare
forskningen kommer det fram att manga av de stressfaktorer som uppstar i relation till
diagnosen kan fortsétta i manga manader. Det ar normalt att foraldrarna till ett kroniskt
sjukt barn ar chockade, misstrogna, fornekar sjukdomen och kanner ilska. Men effekten
av sjukdomen paverkar inte endast foraldrarna utan ocksa syskonen. Sjukdomen som
kraver manga forandringar i familjens liv paverkar ocksd de friska syskonen. Att
foraldrarnas all tid och energi gar at till att skota sitt sjuka barn uppkommer bade i den
tidigare forskningen och i resultatet av innehallsanalysen i denna studie.

| den tidigare forskningen framkommer det dven att familjer med ett barn som har
diabetes vill kanna sig och vara sa normala som mojligt bortsett fran sjukdomen. Dessa

familjer kanner sig namligen ofta annorlunda an andra familjer. De hoppas pa att nagon

58



gang kunna placera sjukdomen bakom sig och leva ett normalt liv igen. I resultatet av
innehallsanalysen i denna studie framkom det i huvudkategorin langtidsanpassning att
familjerna tyckte att de nu kunde leva ett normalt liv igen. Att ha ett barn med diabetes
kandes normalt for dem. D& man jamfor detta resultat med den tidigare forskningen dar
familjerna 6nskade att de ndgon gang skulle kunna leva ett normalt liv igen kunde man
ju saga att resultatet bevisar att de kan leva ett normalt liv bara de gétt en tillrackligt

lang tid sedan diagnosen och de Iatit saren lakas.

| diagnosskedet &r vardpersonalen pa sjukhuset det viktigaste stodet for familjen. De far
trygghet och sékerhet av att vara bland professionella lakare, sjuskotare och sa vidare.
Men halsovardaren och radgivningen kommer ocksa att ha en valdigt stor roll i denna
familjs liv. Fore barnet insjuknade i sin diabetes har barnet gatt pa radgivningen hos en
hélsovardare, lika som alla barn i vart land. N&r barnet insjuknar i diabetes kommer
specialvarden gallande diabetes att skétas framst pa sjukhuset. Men barnet kommer
fortsattningsvis att ga pa radgivningen pa arskontroller. Darfor skulle det vara viktigt att
halsovardaren skulle fa en central roll i familjens liv redan i bérjan av sjukdomen. |
diagnosskedet da familjen annu &r pa sjukhuset kunde hélsovardaren komma till
sjukhuset for att traffa familjen. Visst far familjen det stod de behdver av
sjukhuspersonalen i detta skede, men for att fa ett sa bra vardférhallande som mgjligt
med halsovardaren kunde hon redan i diagnosskedet komma till sjukhuset for att traffa
foraldrarna, det insjuknade barnet samt de andra syskonen. P& detta satta kunde
halsovardaren redan i det tidiga skedet vara med och stoda familjen i deras nya

livssituation.

Da familjen sedan kommer hem fran sjukhuset forlorar de stodet fran sjukhuspersonalen
som funnits dar for dem dygnet runt. Nu ar foraldrarna tvungna att klara av barnets vard
pa egen hand. Halsovardaren kunde ocksa nu géra hembesok till familjen da de kommit
hem fran sjukhuset for att de skall kanna sig trygga och veta att bade halsovardaren och
radgivningen finns till for dem. Halsovardaren kunde ge dem information om

Diabetesférbundet och uppmuntra dem att skriva in sig i detta forbund.
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Den nya livssituationen, alla férandringar och forluster som sjukdomen kréver ar valdigt
jobbigt for familjen. De behover stod, inte bara av radgivningen och sjukhuset men
ocksa av andra familjer i samma situation, sa kallat kamratstod. Jag tror sjalv att om
mitt barn skulle insjukna i diabetes, sa skulle jag ha valdigt stor nytta och trost av att
tala med andra foraldrar i samma situation. Familjerna kunde delta i grupper eller andra
evenemang som ordnas for dessa familjer. Radgivningen kunde ocksd erbjuda
foraldrarna professionell hjalp och nagon att tala med. Halsovardaren kanske inte har
tillracklig kunskap och utbildning for detta och da kunde exempelvis en psykolog tala
med foraldrarna. Foraldrarna skulle fa ga hos psykologen utan barnet med sig och tala

om saker som kanns tungt och svart.

D& familjen kommer till radgivningen borde halsovardaren komma ihag att paminna
familjen om att sjukdomen inte innebar endast daliga saker. |1 och med sjukdomen
kommer familjen att dta mer regelbundet, motionera och goéra saker tillsammans. Allt
detta &r sunda levnadsvanor som familjen “far pa kdpet” av sjukdomen. Halsovardaren
maste stoda familjen i dessa levnadsvanor och berétta att detta faktiskt kan vara
héalsosamt for hela familjen. Halsovardaren maste ocksa komma ihag att familjen vill
vara sa normal som mojligt. De vill bli behandlade som en vanlig familj och inte som
“familjen med diabetes”. Darfor ar det ytterst viktigt att komma ihag att barnet kommer

forst och diabetes till andra.

De friska syskonen bor inte heller glommas bort pa radgivningen. Syskonen vill ocksa
vara normala barn och inte ”syskon till ett barn med diabetes”. Dérfor vore det bra att
det friska syskonet skulle komma ensam med sin foralder pa sitt eget radgivningsbesok
for att detta barn da skulle fa all uppméarksamhet. Om det sjuka barnet da ar med kanske
det latt gar sa att foraldrarna vill tala om nagot som géller det sjuka barnet och da

forlorar de friska syskonet sin uppméarksamhet.

| resultatet av innehallsanalysen framkom det tydligt att foraldrarna har svart att hitta
barnvakter at sitt sjuka barn och &r radda for att Iamna barnet pa dagis. Detta ledde till

att all foraldrarnas tid gick at till att skéta sitt barn och de hade ingen tid for varken sig
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sjalva, sin partner eller for ett socialt liv. En l6sning pa detta skulle vara professionella
barnvakter. Dessa barnvakter kunde exempelvis vara sjukskotare eller halsovardare som
har tillracklig kunskap om sjukdomen for att kunna skéta barnet da foraldrarna ar borta.
Detta skulle mojliggora att foraldrarna hade mera tid for sig sjalva da de hade en
barnvakt som de kan lita pa. Ett annat alternativ skulle vara att ha ett dagis for barn dar
personalen bestod av, inte enbart barntradgardslarare, utan ocksa av sjukskotare eller

halsovardare.

Det forslag som diskuterats ovan kunde forbattra hélsan hos dessa familjer. Om det
skulle vara mojligt att forbattra varden pa de satt som foreslagits sa skulle familjerna ma
béattre och foraldrarna skulle ha mera tid for sig sjalva. Detta skulle leda till en forbattrad
hélsa hos hela familjen. For att halsovardarna pa radgivningen skulle fa tillgang till
studien och resultatet kunde Neuvolakeskus antingen skicka ut en sammanfattning av
alla studier som gors i samarbete med Arcada dar de presenterar det centrala innehallet i
alla studier eller sa kunde det ordnas konkreta tillfallen pa radgivningarna dar studiernas
resultat skulle presenteras. Ett annat alternativ skulle vara att fa fram resultaten pa

massor som ordnas for vardperonal.

Som forslag pa ytterligare forskning kunde vara att jamfora hur familjens halsa paverkas
da bara ett av barnen lider av diabetes jamfort med familjer dar flere barn lider av en
kronisk sjukdom. Reagerar foraldrarna pd samma satt pa barnets diagnos om nagot

annat av barnen i familjen redan har diabetes eller en annan kronisk sjukdom?
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13 KRITISK GRANSKNING

| detta kapitel kommer jag att kritiskt granska de val jag gjort gallande denna studie. Da
jag nu last igenom hela arbetet kan jag i det stora hela sdga att jag &r n6jd med mitt

slutresultat.

Det finns en hel del olika kriterier for utvarderingen av en kvalitativ undersoékning.
Kriterierna galler valet och anvandningen av metoden, noggrannheten i analyserandet
och bearbetningen av de teoretiska begreppen samt relevansen av de undersokta temat.
(Tuomi & Sarajarvi 2009:160-164)

Valet av rubrik och tema for arbetet fungerade bra. Det visade sig anda att relativt lite
forskningar gjorts kring riktigt sma barn och diabetes. De flesta forskningar beror barn
anda upp till tonaren. Jag fick ihop tillrackligt med material men hade faktiskt trott att

det skulle finnas &nu mer material kring just detta tema.

Urvalet av tidigare forskningar var stort. Min tanke var att atminstone presentera
incidensen av diabetes och hur familjer med ett kroniskt sjukt barn upplever vardagen.
Visserligen kunde man annu ha utvecklat dessa kapitel och tittat exempelvis pa

sjukdomen ur lite fler synvinklar, som exempelvis ur barnets egen synvinkel.

Syftet med denna studie var ju att belysa hur familjen upplever barnets diabetes och hur
hela familjens halsa paverkas under det forsta aret da barnet i aldern 0-6 ar insjuknar i
diabetes typ 1. Och forskningsfragan lydde: “Hur paverkas familjens halsa da barnet
insjuknar i diabetes typ 1? “Forskningsfragan i sig ar valdigt bred och kan besvaras lite
pa olika satt. Halsa ar ett sa vitt begrepp och kan betyda s manga olika saker, darfor
anvandes endast en forskningsfraga. Skulle fler forskningsfragor ha anvéants skulle
resultatet ha kunnat belysas ur fler synvinklar, men da kanske resultatet hade blivit for

stort.
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Jag valde att gora en litteraturstudie och en kvalitativ innehallsanalys. Som
litteraturstudie har studien bade starka och svaga sidor. De starka sidorna &r att jag
kunnat forska pa ett bredare satt inom omradet da jag anvant mig av forskningsartiklar
fran olika databaser. En empirisk studie skulle daremot ha kunnat vara mdjlig, da
materialet bland barn under skolaldern var relativt knapp. Men resultatet skulle kanske
ha blivit snavare och inte fatt lika manga perspektiv och synpunkter, som i en

litteraturstudie.

Som analysmaterial har anvants tio forskningsartiklar. Tio ar kanske i minsta laget for
en litteraturstudie, men de &r alla noggrant utvalda for att besvara forskningsfragan. Jag
ville inte anvanda mig av fler forskningar bara for antalets skull, da jag ansag att jag inte
hittade forskningar som var lika bra som de nu utvalda. Bland de tio forskningarna finns
det ocksa ratt gamla forskningar, fran 1995 och 1999. Men dessa forskningar berorde
mitt tema sa bra och besvarade min forskningsfraga, sa jag ville utan tvivel ha dem med

i analysmaterialet.

Resultatredovisningen blev tillrackligt omfattande och besvarar forskningsfragan. Men
tillvagagangssattet foljer inte exakt metodbeskrivningen da resultatet forst delades in i
de tre huvudgrupperna. Jag kande mig daremot tvungen att gora sa for att kunna stalla
upp resultatet pa ett logiskt satt. Skulle metoden ha foljts exakt som i
metodbeskrivningen skulle resultatet ha sett helt annorlunda ut. Figurerna som forklarar
resultatet kunde ha gjorts sa att de foljer stegen i metoden, men kosmetiskt sett anser jag

att de ser béttre ut att ha dem som de gor nu.

Som teoretisk referensram valdes Katie Erikssons ontologiska halsomodell. Det kandes
naturligt att valja Eriksson och resultatet av familjens hélsa passade in i denna modell.

Men visserligen kunde man ocksa ha anvént sig av nagon annan teori.

"Reliabilitet kan definieras som matmetodens formaga att vid upprepad métning av ett
konstant fenomen ge samma maétvarde, det vill sdga i vilken utstrackning resultaten blir

desamma vid upprepade méatningar”. (Forsberg & Wengstrom 2003:107) Med validitet
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avses ett instruments formaga att mata det som &r avsett att matas. (Forsberg &
Wengstrom 2003:109) Jag tror att resultaten skulle se ratt lika ut vid upprepade
matningar. Familjen upplever det alltid tungt och svart da ett barn insjuknar i en kronisk
sjukdom. Dessutom &r analysmaterialet fran olika delar av varlden och ratt liknande

resultat uppkom i flera av forskningarna.

14 AVSLUTNING

Denna studie handlar om hur familjens hélsa paverkas pa barnet i aldern 0-6 ar
insjuknar i diabetes typ 1. Det ar viktigt att veta hur familjen paverkas och hur de
upplever sin nya livssituation for att sedan pa basta méjliga satt kunna hjalpa och stoda
dem. Darfor onskar jag att detta arbete kunde anvéndas som ett hjédlpmedel inom

barnhélsovarden for att forbattra varden for dessa familjer.
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