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Abstrakt

Syftet med denna studie &r att 6ka kunskapen och forstielsen for vilka upplevelser och
erfarenheter fordldrarna genomgéar nér deras barn insjuknat i typ 1-diabetes, samt de
utmaningar som foréldrarna moter pé i vardagen med den kroniska sjukdomen som blir en
del av hela familjen. Vilket bemétande och stdd, fordldrarna upplevt av vardpersonalen
framkommer ocksa.

Studien genomfordes kvalitativt och som datainsamlingsmetod anvindes semistrukturerade
intervjuer. Informanterna i studien ar fordldrar till barn med typ 1-diabetes. Fyra intervjuer
har bearbetats genom en kvalitativ innehéllsanalys och dérav har huvudkategorier och
underkategorier skapats. Studiens resultat har speglats mot den teoretiska utgdngspunkten,
tidigare forskning samt evidensbaserad litteratur.

Den teoretiska utgangspunkten som anvénts i denna studie 4r The Roy Adaption Model
som &r skapad av Callista Roy. Modellen beskriver hur médnniskan bor anpassa sig till
livets omsténdigheter och den miljo som dr fordndrad, utan att forlora balansen i livet.

I resultatet framfors allt frdn de storsta utmaningarna som fordldrarna méter pé i vardagen
till fordldrarnas oro infor barnets framtid med den kroniska sjukdomen. Sjukdomen blir en
standig foljeslagare som kommer att pdverka hela familjen.

Sprak: Svenska Nyckelord: Typ 1-diabetes, fordldrar, upplevelser, erfarenhet,

utmaningar, oro
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Abstract

The purpose of this study is to extend the knowledge and understanding about the
experiences that parents of children who has been diagnosed with type 1-diabetes and
about the struggle the families face with this chronic illness daily. The parent’s experiences
of the reception and support will also emerge in this study.

The study was carried out qualitatively and the mode of data collection was trough semi-
structured interviews. The informants in this study was parents of children with type 1-
diabetes. Four interviews have been processed through a qualitative content analysis and
thus the headings and subheadings have been created. The results of the study have
reflected the theoretical out-set, previous studies, and evidence-based literature.

The theoretical out-set that was used in this study is The Roy Adaption Model written by
Callista Roy. The model describes how man should adapt the circumstances of life and the
changed environment, without losing balance in life.

In the result emerges everything from the biggest challenges parent’s face daily to the
parent’s worry for the child’s future with the illness. The illness becomes a constant
companion that will affect the whole family.

Language: Swedish Key words: Type 1-diabetes, parents, experience, challenges,
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1 Inledning

Nér diabetes griper tag, dr den med dig for resten av livet. Sjukdomen blir en sténdig
foljeslagare och det gér inte att ta ledigt fran den. For en del av oss foljer sjukdomen med
dnda frdn barndomen. Det kan bli en stor omstéllning i livet, som kan vara svar att hantera
for den drabbade men dven for familjen. Ménga foréldrar till barn med typ 1-diabetes har
visat tecken pa utmattning och det dr oerhort viktigt att dessa fordldrar beméts och far stod
redan fran borjan av barnets insjuknande. Detta 4r en sjukdom som inte kan forebyggas, vi

talar alltsd om typ 1-diabetes som oftast uppkommer under den tidiga barndomen.

Enligt stiftelsen for diabetesforskningen har Finland varje dag, de senaste tio dren fatt 24
nya fall av diabetes och varje vecka drabbas tio barn av diabetes, detta &r alltid tio barn for
mycket. Detta dr en sjukdom som borde ga att bota. I flera decennier har Finland haft den
hogsta andelen typ 1-diabetes i vérlden och for tillfallet har Finland cirka 50 000 personer
med typ 1-diabetes (Diabetestutkimus, u.4).

Diabetes som debuterar i barn- eller ungdomsaren innebér ofta en svér kris for den
drabbade men dven for hela familjen. Chocken lagger sig som ett ticke dver hela familjen
och ett kdnslosvall kommer att utbryta. Det kan vara svart for fordldrarna att tro, att ens
eget barn har insjuknat, och vetskapen om att barnet har en langvarig och kronisk sjukdom
kan ge upphov till olika kdnslor. Sorg, besvikelse, oro och dngest dr vanliga kénslor som
uppkommer. Varfor drabbar det mitt barn? Vad har jag som fordlder gjort fel? Hur ska
barnet klara sig? Kommer vi att ldra oss ta hand om sjukdomen? Ja, fragorna kan vara
odndligt manga och det kan till en borjan kinnas som att man som fordlder kastas in i ett

nytt och frimmande liv (Diabetesférbundet, 2016).

I mitt examensarbete kommer jag att fokusera pa typ 1-diabetes bland barn och ungdomar.
Jag behandlar det framst ur fordldrarnas perspektiv men dven i liten grad ur det drabbade
barnets perspektiv. Kunskap om denna sjukdom &r oerhort viktig eftersom fordomar och
okunskap fortfarande féorekommer i samhéllet. Syftet &r att 6ka kunskap om typ 1-diabetes
bland barn- och ungdomar samt att 6ka forstaelsen for fordldrarnas upplevelser nir barnet
insjuknar. Jag kommer att ldgga fokus p4 tiden nér barnet insjuknar, sjukhusvistelsen samt

den forsta tiden hemma med den nya sjukdomen i familjen.

Eftersom jag dr en av de drabbade ligger &mnet mig varmt om hjértat. Jag insjuknade sjilv
i typ 1-diabetes nir jag var dtta &r gammal och fortfarande upplever jag att fordomarna &r

ménga och okunskapen stor om typ 1-diabetes. Med mitt examensarbete vill jag nd ut med



information om typ 1-diabetes bland barn och ungdomar samt foérdjupa mig i familjens
upplevelser och situation. Det &dr ocksé viktigt att vardpersonal har mojlighet att 4 en
uppfattning om foréldrarnas kénslor och upplevelser for att ddirmed kunna ge den bésta
mdjliga vird samt att kunna bemdota och stoda pa rétt satt. En forutsittning for att kunna ge
bra vérd ar att som vardare ha den rétta kunskapen och forstaelsen for familjen, detta bidrar

till en fin vardrelation.

2 Syfte och fragestillningar

Syftet med den hér studien &r att fi forstelsen for vilka erfarenheter och upplevelser
fordldrarna genomgéar nir deras barn insjuknar i typ 1-diabetes samt vilka utmaningar de
méter i vardagen. Aven hur det blivit bemétta av vardpersonalen under sjukhusvistelsen
framkommer. Fokus kommer att vara pa den tid nér barnet insjuknar, pa sjukhusvistelsen
samt pd den forsta tiden hemma och eventuellt ockséd pd vad forédldrarna tinker om barnets

framtid med sjukdomen. Fragestillningarna i studien kommer att lyda enligt foljande:

1) Vilka erfarenheter och upplevelser har fordldrarna frén tiden nér barnet insjuknade i
typ 1-diabetes?

2) Hur beméttes de av vardpersonalen under sjukhusvistelsen ndr barnet insjuknade?

3) Vilka utmaningar moéter fordldrarna dir barn i familjen har typ 1-diabetes?

4) Vilka kénslor vicks hos fordldrarna om barnets framtid med sjukdomen?

3 Teoretisk utgingspunkt

The Roy Adaptation Model som ér skapad av Callista Roy kan kort sammanfattas som att
ménniskan stindigt maste anpassa sig till livets omstandigheter och bearbeta héndelser for
att kunna bevara sin integritet och for att utvecklas som minniska (Wiklund Gustin &

Lindwall, 2012, s. 225).

Adaption, anpassning till olika livsomstdndigheter som sker, innebér att man skall forsoka
bemastra situationen som man befinner sig i, hitta jimvikt samt balans i tillvaron s som
den &r, utan att forlora balansen i livet. Adaption innebér saledes inte enbart att forsoka
Overleva utan ocksé att utvecklas, dterskapa samt dvervinna och fordndra manniskan och
hennes miljo. Da dessa fordndringar eller misslyckade forsok av att anpassa sig till livets
omsténdigheter borjar hota manniskans hélsa, bor ménniskan fa stod av sjukskotare for att

aterforvarva och bevara balansen i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 225).



Input dr stimuli frén den inre och yttre vérlden och allt det som kommer att pdverka
ménniskans beteende pa olika sétt. Output dr hur vi som ménniska reagerar och hur vi ger
respons efter att vi tagit emot eller kommit i kontakt med ett stimuli. Beroende pa hur vi
som manniska dr, tar responsen och dess reaktioner sig olika i uttryck. Enligt Roy handlar
dessa begrepp om ménniskans formaga att kunna anpassa sig till en miljé som héller pa att
forédndras eller som forédndrats och att ménniskan sjdlv kunde paverka miljon pé ett sitt

som dr &ndamalsenligt (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 232 & 241)

3.1 Minniska

Mainniskan maste ses som en sjélvorganiserande helhet, enligt Roy. Méinniskan bestar av
flera system, trots detta fungerar allt tillsammans som en helhet. Det som tillsammans
formar ménniskans varande ar tre delsystem som innefattar det biologiska, det
psykologiska och det sociala. Denna helhet kommer till uttryck i ménniskans handlande.
Detta handlande &r meningsfullt och nagot som hon kommer att uppleva om sig sjélv i
forhéllande till den 6vriga virlden. Ménniskan &r en sjilvorganiserande helhet som alltid
kommer att paverkas av olika stimuli, som kan péverka patienten, och detta bor

sjukskdtaren uppmérksamma (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, 5.226).

3.2 Miljo

Miljon och ménniskan fungerar alltid gemensamt, och ur detta far ménniskan stimuli som
kan uppkomma bade inifrn och utifran. Eftersom méinniskan konstant samspelar med en
miljo som hela tiden fordndras, star manniskan alltid infér manga olika utmaningar. For att
ménniskan skall uppleva hédlsa behdver hon kunna anpassa sig och klara av att utvecklas i
takt med olika fenomen som sker runtomkring. I miljon ingér allt som har en stor innebérd
for ménniskans liv. Till exempel livsvillkor, olika hdndelser som intridffat, jorden och dess
resurser samt sociala miljoer. Allt detta har betydelse for det minskliga systemet. Miljon
blir for manniskan ett stimuli av varierande karaktér. Dessa stimuli kan paverkas och
upplevas av médnniskan som bade positiva och negativa, patrangande eller mindre
omedelbara, enbart beroende pa ménniskans forméga att behérska dessa. Oavsett vilken
respons det framkallar, s& paverkar det ménniskan pé ett eller annat sétt (Wiklund Gustin

& Lindwall, 2012, s. 227).



3.3 Hilsa

Roy beskriver hilsa som ett tillstdnd och den tid det tar att anpassa sig och bli hel. Hélsa
reflekterar till anpassning mellan ménniska och miljo, och hur vi kan hantera en miljé som
ar fordndrad. Ménniskan bor kunna hantera och anpassa sig till den milj6 som &r fordndrad
for att uppna hilsa, detta for att ocksa utvecklas som person (Wiklund Gustin & Lindwall,

2012, 5.227).

3.4 Omvardnad

Sjukskotarens omvardnad ér att underldtta och stodja till anpassning. Sjukskotarens uppgift
ar att stodja patientens livsprocesser samt att underldtta samspelet mellan méanniska och
omgivning pé ett sitt som kan leda till mansklig utveckling och storsta mojliga
vélbefinnande hos patienten. Roy betonar att varje manniska inte kan uppnd fysiskt,
psykiskt eller socialt védlbefinnande eftersom detta inte dr en mojlighet for alla, och detta
bor sjukskdtaren vara medveten om. Detta innebér att situationen behdver anpassas till den
omsténdighet man befinner sig i. Om ménniskan stér infor en dalig medicinsk prognos
eller provande sociala omstindigheter behdver sjukskdtaren frimja patientens livskvalité
sa bra som mdjligt, om detta inte ar rimligt har ménniskan rétt att do6 med vérdighet

(Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s.227-228).

4 Bakgrund

Studien kommer att fokusera pa att beskriva fordldrarnas erfarenheter och upplevelser nér
deras barn insjuknat i typ 1-diabetes samt vilka utmaningar de moter i vardagen. I
bakgrunden beskrivs typ 1-diabetes mera utforligt och kommer innefatta etiologin, symtom,
diagnostisering av diabetes, behandling samt akuta och sena komplikationer. Ytterligare
beskrivs barndiabetes i olika aldrar och barns situation pd sjukhus samt hur det dr att vara
fordlder 1 en situation som denna. Bakgrunden ir ett stort komplex men en bra grund for att

kunna fa en béttre forstaelse for vad typ 1-diabetes ar.

4.1 Diabetes mellitus

Diabetes dr en kronisk metabolisk sjukdom som medfor forhdjda nivéer av glukoshalt i
blodet. Om detta tillstdnd inte behandlas i tid kan det leda till allvarliga skador i
blodkérlen, i hjirtat, i 6gonen, njurarna och nerverna. Den vanligaste formen av diabetes ar

typ 2-diabetes, som vanligtvis forekommer hos vuxna individer. Denna form av diabetes



uppstér nér kroppens bukspottskortel inte kan producera tillrackligt med insulin eller nér
kroppen mer eller mindre blir resistent mot insulinet. Typ 1-diabetes dr dock ett tillstand
dér bukspottskorteln har borjat producera for lite insulin eller till och med dar
bukspottskdrteln inte alls ldngre producerar insulin. Fér ménniskor som lever med
diabetes, ir tillgang till behandling och lakemedel avgdrande for deras dverlevnad. Antalet
fall och forekomsten av diabetes har 6kat stadigt under de senaste decennierna och diabetes
ar en av de frimsta dodsorsakerna i vérlden. Trots goda behandlingsmojligheter idag, bor

vi ocksa kunna inse allvaret med denna sjukdom (WHO, 2020).

4.2 Diabetes typ 1

Typ 1-diabetes, juvenil diabetes, barn- och ungdomsdiabetes. Ja, sjukdomen kan ha ménga
namn. Denna typ debuterar vanligen inom en relativt kort tidsperiod och oftast i
barndomen eller i tidig vuxenélder, ofta i regel fore 35 &rs alder. Det dr en autoimmun
sjukdom dér insulinsekretionen har upphort eller dr kraftigt nedsatt. I det stadiet da
symtomen pa diabetes upptrider finns det bara 10—15 procent kvar av de friska
insulinproducerande cellerna (Diabetesforbundet, 2012). Foljden blir brist pa insulin som
slutligen leder till upphévd insulinproduktion, detta leder i sin tur till att blodsockernivin
stiger och att socker utsondras i1 urinen. Typ 1-diabetes dr insulinberoende, vilket betyder
att man frén forsta dagen borjar anvédnda insulin i form av injektioner som likemedel

(Hanas, 2008, s. 18).

4.2.1 Etiologi

Orsakerna ér fortfarande till en viss del okénda varfér ménniskor drabbas av typ 1-
diabetes. Ett drftligt anlag kan pavisa samband men det ar fortfarande inte en tillricklig
forutséttning. Det framkommer dock att olika genkombinationer kan ge en 6kad risk
(Sjoblad, 2008, s. 26). Sannolikt vet man att typ 1-diabetes kan utvecklas dér det finns
arftliga anlag, men utdver det finns ocksa flera andra faktorer som spelar in

(Diabetesforbundet, 2016).

Vid typ 1-diabetes har de celler som producerar insulinet i bukspottskorteln successivt
forstorts. Detta hinder ndr kroppen angriper sitt eget immunsystem. Foljden av detta blir
insulinbrist och den som drabbas av typ 1-diabetes bor dagligen fa insulininjektioner for att

overleva (Edwinson Mansson & Enskar, 2008, s.282).
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For att den autoimmuna processen skall starta kravs forutom den genetiska forutsittningen
dven flera skadliga triggande omgivnings- eller miljofaktorer (Sjoblad, 2008, s. 27). Bland
de yttre utlosande faktorerna vid utvecklingen av diabetes mérks infektionssjukdomar,
kostfaktorer och levnadsvanor (Diabetesforbundet, 2016). Dessa faktorer kan till exempel
vara exponering for olika virus under fosterstadiet eller i den tidiga barndomen, for tidig
introduktion av komjo6lk och andra spannmalsprodukter. Andra pavisade riskfaktorer kan
vara hog fodelsevikt, snabb tillvixt samt fysisk eller psykisk belastning, detta kan

inkludera infektioner, trauman, svara livshandelser med mera (Sjoblad, 2008, s. 27).

Teorier om miljo- och livsstilsfaktorer har ytterligare borjat studeras. Detta eftersom den
snabba 0kningen av diabetes bland barn i de flesta linder inte kan forklaras av enbart
fordndrade genetiska egenskaper. Ett antagande &r att det moderna samhéllet &r alltfor
sterilt och det leder till minskade infektionstryck tidigt i livet, detta innebér att barnets
immunsystem understimulerats och darfor kan reagera pa autoantigen. Alltsa initierande

riskfaktorer kan paverkas av vara hygienfaktorer (Sjoblad, 2008, s. 29).

Med storsta sannolikhet dr orsaken till typ 1-diabetes multifaktoriell, med avseende pa
bade genetiska och icke genetiska faktorer. Dessa olika kombinationer av riskfaktorer kan

ge upphov till att sjukdomen utvecklas (Sjoblad, 2008, s. 28).

Landin-Olsson (2020) upplyser ocksa om olika hypoteser som kan vara triggande faktorer
till att typ 1-diabetes uppkommer. Dessa dr virushypotesen, hygienhypotesen, vitamin D-
hypotesen, Mikrobiotahypotesen, kosthypotesen samt life-event”-hypotesen. Allt detta
som Sjoblad (2008) beskriver mera specifikt.

4.2.2 Symtom

Akuta symtom som oftast forekommer och upptriader vid typ 1-diabetes dr stark torst, stora
urinmingder, torra slemhinnor, torr hud, uttorkning samt trétthet (Ericson & Ericson, 2012,
s. 550). Symtomen hos smé barn kan férutom uttorkning ocksa leda till viktminskning,
matningsproblem och att barnet skriker mycket. Symtom som energibrist och viktnedging
kan ocksé Overga i att barnet tidvis kdnner hunger. Barn som tidigare blivit ’blojfria” kan

aterigen borja kissa pa sig, speciellt nattetid (Edwinson Mansson & Enskér, 2008, s. 283).



4.2.3 Diagnostisering

Tidig diagnos dr av stor betydelse. Diagnosen stélls genom sjukdomshistoria och
kannetecknande symtom. Dessa tecken kan vara hogt blodsocker, utsondring av glukos i

urinen samt ketoner i urinen (Edwinson Ménsson & Enskir, 2008, s. 284).

Symtom som kdnnetecknar insjuknandet i typ 1-diabetes &r stark torst, stora urinméngder,
trotthet och avmagring. Hir finns skél att uppsoka vard for att ytterligare bli undersokt.
Vanligen ett eller flera symtom av dessa uppkommer vid misstanke om insjuknande

(Sjoblad, 2008, s. 23).

Plasmaglukos. Diabetes kan faststéllas om glukosvirdet i plasman under fasta overstiger
7,0 mmol/l, vid upprepade tillfillen. Ndgot som ocksa avviker dr om glukosvérdet efter en
normal maltid overstiger 11,1 mmol/l. Dessa prover bor tas under stressfria forhdllanden
eftersom detta annars kan paverka blodsockerstegring (Ericson & Ericson, 2012. S. 555—

556).

Glukosbelastning. Belastningstest innebér att den drabbade individens glukostolerans
testas. Detta betyder att omséttningshastigheten mits for en bestimd méngd tillford glukos.
Det gors genom att man kontinuerligt méter b-glukoshalten i blodet (Ericson & Ericson,

2012. S. 555-556).

HbAIc. Denna mitning ar oerhdrt viktig eftersom den ger information om den drabbade
individens medelblodglukosniva under de senaste 4tta till tio veckorna. HbAlc ér ett virde
som visar andelen glykerat hemoglobin i kroppen. Forenklat betyder detta att, ju hogre
blodsockervirdet varit under en langre tid desto hogre dr den genomsnittliga
blodsockernivéan. Detta kan ses genom testet. I nationella riktlinjer anges malet for god
glukosbalans, virdet skall vara pd 52 mmol/mol eller lagre (Ericson & Ericson, 2012. S.

555-556).

Uringlukos. Virden pa blodglukos som overstiger cirka 8 mmol/l, kan njurarna inte ldngre
ta hand om. Njurarna har inte kapacitet att terresorbera allt glukos. De 6verflodiga
glukoset upptriader dé i urinen som glukosuri. For att faststélla detta kan det méitas med en

testremsa fran urinen (Ericson & Ericson, 2012. S. 555-556).



4.2.4 Behandling

Typ 1-diabetes bor alltid behandlas med insulin och mélet 4r att halla blodets glukoshalt
normal, detta for att uppnd symtomfrihet samt att i framtiden minska risken for
komplikationer. Men utdver detta finns det ocksa manga andra faktorer man méste ta
hénsyn till. En stor del i behandlingen &r att forstd hur blodsockervirdet paverkas av
insulinbehandlingen samt vad man &ter och gor. Kost, motion, blodsockerkontroll och
insulin samt god egenvard &dr hornstenarna i behandlingen (Ericson & Ericson, 2012,
s.557). Mélet med behandlingen for barn med typ 1-diabetes &r att varje barn ska mé bra
samt ha chans att fa en lycklig framtid. God blodsockerkontroll ger chansen for ett
harmoniskt och gott liv. Vi maste komma ihag att diabetes dr en individuell sjukdom vilket

ocksa innebdr att behandlingen bor vara individuell (Diabetesforbundet, 2016).
Blodsockermditning

Behovet av hur manga gdnger man behover méta glukosvérdet kan variera hos en person
som har typ 1-diabetes. I genomsnitt méts glukosvérdet allt fran fyra till atta gdnger
dagligen. Vid vissa tillstand kan detta behov é@ndras, till exempel vid infektioner, fysisk
aktivitet eller annan samtidig sjukdom, alltsa i situationer dér man bdr vara extra observant
pa glukosvirdet. Som resterande del av sjukdomen, dr blodsockermitning ocksa
individuellt, ddr man utgar fran personens enskilda behov och situation (Landin-Olsson,

2020, s. 110)
Insulinbehandling

Insulininjektionerna &dr en av de absoluta hornstenarna i behandlingen. En diabetiker kan
inte ta semester fran sin sjukdom eller fran insulinsprutorna en endaste dag

(Diabetesforbundet, 2016).

Malet med insulinbehandling, som &r nodvéndig vid typ 1-diabetes, dr att efterlikna den
friska bukspottskortelns sétt att insondra insulin till blodomloppet (Hanas, 2008, s. 71).
Insulinet dr proteinhormoner. Dessa likemedel kan dérfor inte tas genom munnen eftersom
de forstdrs och bryts ner i mag- och tarmkanalen. Insulinet tillférs vanligen subkutant,
under huden med en spruta. Vid insulinbehandling med sprutor bor man oftast anvénda tva
olika insulinsorter. Basinsulin och méltidsinsulin, detta for att efterlikna den naturliga
frisittningen som den friska bukspottskorteln annars skulle ha gjort. Basinsulinet ger en lag
effekt under hela dygnet och maltidsinsulinet ger effekt direkt efter en maltid och injiceras

dérfor 1 anslutning till méltider (Ericson & Ericson, 2012, s. 566).



4.2.5 Akuta komplikationer vid diabetes

Den framst akuta komplikationen vid typ 1-diabetes dr hypoglykemi, det innebir att man
far for lag blodglukoshalt pa grund av for mycket insulin i blodet. Hypoglykemin kan
uppkomma i olika svarighetsgrader, allt fran ett l4ttare blodsockerfall till djup
medvetsloshet, s kallad insulinkoma. Orsakerna till det 1aga blodsockret kan bero pé for
hog dos insulin, forsenad maltid, kraftig fysisk aktivitet, tillfalligt minskat insulinbehov,
dndrad injektionsteknik med mera. Symtomen pd hypoglykemin uppkommer snabbt och
detta bor atgirdas omedelbart. Dessa symtom kan vara svettningar, blekhet, darrighet och
en kénsla av snabb puls, oro, fumlighet, irritation, medvetandesdankning samt
medvetsloshet som leder till koma. Symtomen kan alltsa vara véldigt varierande (Ericson

& Ericson, 2012, s. 574-575).

Behandling av det 1aga blodsockret beroende pa medvetandegrad ar att tillféra kolhydrater
1 lagom méangd for att aterstilla blodsockret till en normal nivd. Om personen dr vaken och
kan &ta sjdlv kan man vilja med att till exempel ge ett glas mjolk och smorgas, nagra
sockerbitar, ett till tvd glas juice eller en bit choklad, enligt vad personen sjédlv énskar. Om
personen inte kan svilja sjélv eller &r medvetslos behovs sjukhusvard. Dock kan personen
ocksé i1 det egna hemmet ha en glukagonspruta som man sticker under huden eller i
muskeln, denna injektion kan upprepas efter femton minuter om personen dnnu inte vaknat

(Ericson & Ericson, 2012, s. 574-575).

Hyperglykemi, innebér for hogt blodsocker till f6ljd av insulinbrist. Detta tillstdnd
uppkommer vid obehandlad diabetes eller nir sjukdomen dr svarbehandlad pa grund av
olika orsaker sd att behandlingen &r otillrdcklig. Bristen pé insulinet leder till att

glukosupptaget i alla insulinberoende vévnader &r forsvarat.

Symtomen pa det hoga blodsockret kan ocksé vara varierande och upptriada i olika
svarighetsgrader, allt fran létt illamaende till djup medvetsldshet (diabeteskoma).
Symtomen vid hyperglykemi utvecklas 1dngsamt och foljande kdnningar kan uppkomma:
okad diures, torst, illamaende, trotthet och huvudvirk, ibland medvetandesdnkning,
krikning och buksmirtor samt acetondoftande utandning (Ericson & Ericson, 2012, s.
574-575). Ett tillfalligt hogt blodsocker man kan hantera hemma. Om blodsockret dr hogt
vid upprepade métningar bor man kontrollera ketoner i blod och urin. Om blodsockret
dock &r hogt under flera timmar och det pavisas ketoner i blodet eller urinen skall man
kontakta sjukvarden, detta for att undvika en ketoacidos (ketonforgiftning) (Hanas, 2008, s.
34).
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Ketonforgiftning, ketoacidos ar syror som bildas nér kroppen bryter ner fett. Normalt sa
anvinds dessa som brénsle i musklerna, hjdrtat, njurarna och hjarnan. Vid insulinbrist kan
det latt bli ett 6verskott av dessa ketoner. Detta kan uppkomma om man glomt att ta sitt
insulin, har en infektion eller i samband med sjukdom eller 6kad tillvéxt i puberteten glomt
att 0ka sin insulindos tillrdckligt. Ett 6verskott av ketoner gor att blodet blir surt och da
forsoker kroppen gora sig av med dessa syror genom att kissa ut dem med urinen eller att
andas ut ketonerna som aceton. Andningen blir da snabbare, vilket dr kroppens sétt att
forsoka bli av med s& mycket ketoner som mdjligt. Ketonforgiftning ar ett allvarligt
tillstind som bor behandlas med vétska i form av dropp och intravendst insulin, detta

innebdr att man maste uppsoka sjukhus och fa vard (Hanés, 2008, s. 35).

4.2.6 Sena komplikationer vid diabetes

Hyperglykemi, ett hogt blodsocker under en langre tid medfor negativa konsekvenser for
kroppen. Vdvnader och i synnerhet blodkédrlen drabbas frimst, bade sma och stora blodkérl
skadas. Atgirder for att undvika sena komplikationer for diabetiker i framtiden &r att ha en
god lipidkontroll, det vill sidga att blodets halt av LDL-kolesterol dr inom referensvérden.
Det skall vara under 2,5 mmol/l. Malet for god blodtryckskontroll &r lika viktigt.
Malblodtryck dr 130/80mmHg. Annat som &r viktigt for en diabetiker att tdnka pé ar
rokstopp, det dr dnnu viktigare att tainka pa nir kérlsjukdomarna borjar kombineras med
diabetes. Utover dessa faktorer dr det alltid viktigt att komma ihag att kost, motion,
blodsockerkontroll och insulin samt god egenvard ar hornstenarna i behandlingen som

leder till ett gott liv (Ericson & Ericson, 2012 s. 578-579).

Det finns tva typer av angiopati, som uppkommer till f6ljd av l&ngvarig hyperglykemi.
Makroangiotapi innebér ateroskleros i storre artdrer som i hjartat, hjdrnan och i storre karl.
Mikroangiotapi innebir kérlforandringar i de sma blodkérl som till exempel 1 6gat och i

njurarna (Ericson & Ericson, 2012, s. 579).

Makroangiopati medfor aderforkalkning i de storre artdrerna. Det ger en 6kad benégenhet
for stroke, hjartinfarkt och perifer kirlsjukdom. Perifer kérlsjukdom drabbar frédmst
underbenens artéirer. Kirlskadan orsakas av aderforkalkning som leder till forsémrad

cirkulation i benets perifera artirer (Ericson & Ericson, 2012, s. 580).

Mikroangiopati angriper mindre blodkérl. Mikrovaskuldra komplikationer som framst
drabbar njurar, 6gon och nerver. Dessa komplikationer uppkommer till f6ljd av daligt

reglerat glukosldge. Forbéttrad kontroll 6ver blodsockerbalansen i kombination med
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insulinbehandling, kost och motion brukar ge snabba och tydliga resultat i form av

forbattring (Ericson & Ericson, 2012, s. 580).

Ogonangiopati (retinopati) ir en komplikation till foljd av diabetes. Det engagerar skador
pa nithinnans blodkérl i 6gat och kan visa sig i form av sma blodningar, kérlutvidgningar

och exudat. Forandringar i nithinnan kan iakttas och forhindras i god tid med regelbunden
ogonbottenfotografering. Strikt blodsockerkontroll och balans reducerar risken for dessa

ogonskador (Ericson & Ericson, 2012, s. 580).

Nefropati ar dven en annan komplikation till diabetes. I njurarna finns sma kérlnystan dér
slaggprodukter filtreras ut till urinen. Vid nefropati blir det skador pé dessa kérlnystan och
detta medfor ett okat lickage av dggvita i urinen (Hanas, 2008, s. 305). Férekomst av
protein i urinen kan vara ett forsta tecken pa njurpaverkan, och detta bor ytterligare
undersokas. Samtidigt kan besvér som hypertoni och 6dem uppkomma. Vid tidiga tecken
for problem med njurarna inleds oftast blodtryckssdankande behandling, men det dr dven
viktigt att komma ihag att glukosbalansen och sjukdomen i sig skall vara sa stabil som
mojlig. Vid behov kan de ocksé vara s;jél till viktminskning och kostbehandling (Ericson &
Ericson, 2012, s. 581).

Neuropati, betyder skada i nervfibrer och det leder till att nervfibrernas funktion lokalt blir
nedsatt. Neuropati kan drabba nerver i fotter, underben, fingrar och hénder. Vanligen
engageras bada sidorna samtidigt, och detta ger upphov till en rad olika symtom som

smaérta, kinselnedsdttning, stickningar och domningar (Ericson & Ericson, 2012, s. 581).

4.3 Barn pa sjukhus

Hur barnen upplever sjukhusvistelsen kan vara vildigt individuellt. Faktorer som alder,
mognad, tidigare erfarenheter samt sjukdom kan spela en stor roll. Fordldrarnas trygghet och
tillstdnd avspeglar sig ocksa pa hur barnet upplever situationen eftersom sjukhuset for de
flesta dr en helt ny och okénd virld som eventuellt kan kidnnas skrdmmande. Situationer som
kan upplevas hotfulla och skrimmande for barnen kan vara att behova skiljas fran
fordldrarna, att kdnna obehag och smairta, att behova utsittas for situationer som &r
frimmande och oforutségbara samt att vistas i miljoer som &r okdnda for dem. Barnen kan
dven uppleva obehag om de kdnner att de forlorar kontrollen 6ver sin kropp eller sitt liv
(Edwinson Mansson & Enskir, 2008, s. 31). Med barn som bdr véardas pé sjukhus under en
langre tid forsoker man alltid efterstridva en sd normal livsmiljé som mdjligt, att barnet ska

f4 leva sa som det gjort hemma. For att detta skulle vara mojligt bor vardpersonalen se till
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barnets specifika behov och dnskemaél. Detta kan vara fysiska behov som aktivitet, att ha
sina fordldrar ndra, information och Onskemél, stdd samt trevligt bemotande fran

vardpersonalen (Edwinson Mansson & Enskdér, 2008, s.34).

4.3.1 Virdpersonal & diabetesteam

Vardpersonalen bor anpassa sig och visa ett Oppet sinne for att barnen och deras fordldrar
skall kénna trygghet och fa en positiv sjukhusupplevelse, det blir da ocksé enklare for
personalen att bygga upp ett gemensamt fortroende for barnen och forédldrarna.
Vardpersonalen behover kunskap av fordldrarna, detta for att se till barnens specifika
behov samt individuella egenskaper. I utbyte behdver fordldrarna kunskap och handledning
av vardpersonalen for att i framtiden kunna véarda sitt barn. En av manga viktiga saker som
vérdpersonalen har som uppgift, dr att informera och hjélpa familjen genom att forklara for
dem vad som kommer att hinda pé sjukhuset samt hur de kan stdda sitt barn i besvérliga
situationer. Stod och information fran vardpersonalen vad géller kunskap om den nya
sjukdomen samt hanteringen av de praktiska uppgifterna som sjukdomen medfor &r viktiga
att fa. Vardpersonalen behover ocksa kunna stddja familjen 1 hanteringen av de
kinslomissiga reaktioner som kan utbryta (Iversen, Graue, Haugstvedt & Raheim, 2018).
Foréldrarna kan kénna att sjukhusvistelsen ar véldigt stressfylld, och det dr dérfor viktigt
att som vardpersonal stodja dem, sa att de i sin tur kan hjdlpa sitt barn. For att fa en god
vérdrelation krédvs alltsa tydlig och érlig kommunikation mellan vardpersonal och
familjemedlemmar, for att fordldrarna skall kénna trygghet. Det dr vardpersonalens uppgift
att tillgodose fordldrarnas och barnens specifika behov i samband med nér familjen soker
vérd, det dr darfor viktigt att som vardpersonal vara lyhord och uppmérksamma dessa

behov som familjen uttrycker (Edwinson Ménsson & Enskir, 2008, s. 35-37).

Diabetesteamet, dr en forutsittning for att diabetesvarden kan sdkerstélla god kvalité. Ett
lyckat teamarbete innebir respekt och forstaelse for alla i teamet som bygger pa ett fint
fortroende. Att striva efter ett gemensamt mal dr viktigt inom teamet. Férutom
sjukvérdspersonal som tillhor teamet, beaktas ocksé patienten. Det dr viktigt att anhoriga
och personen med diabetes bidrar med kunskap om sig sjdlv och hur vardagen och livet ser
ut med den kroniska sjukdomen, diabetes. Patienten och anhorigas delaktighet i och
motivation till behandlingen &r en viktig forutsdttning for gott resultat. Behandlingens plan
och maél skall alltid bestimmas 1 samrad med patienten och anhériga (Landin-Olsson, 2020,

s. 375).



13
4.3.2 Forildrar till barn pa sjukhus

Barnets besok pé sjukhuset, samt undersokningar och behandlingar kan ofta vara stressande
for fordldrarna. Som fordlder kan man fundera 6ver vad som kommer att hdnda pé sjukhuset
och hur det kommer kénnas att vara dér. Fordldrar kan ockséd fundera dver hur de ska stotta
sina barn 1 vissa situationer och atgérder pa sjukhuset (Héalsobyn, 2019). Som vi nu vet, si
har fordldrarna en viktig roll i vrden nér det géller sjuka barn. Fordldrarna &r en stor trygghet
och barnen kénner tillit och fortroende for sina forédldrar. Det dr viktigt att vrdpersonalen
och fordldrarna har en god kommunikation eftersom detta ger en god forutsittning till att
fordldrarna dd kan ge ett sakligt svar till sina barn pd det som kommer att hinda (Edwinson

Mansson & Enskir, 2008, s.34).

Som forilder kan man uppleva att sjukhusmiljon och de dtgédrder som skall goras for barnet
ar valdigt stressande, de kan ha svart att se sitt barn fa behandling. Férdldrarna behdver ocksa
fa ordentligt stod for att klara av att stoda och hjélpa sitt barn. Fordldrarna som &r delaktiga
1 barnets vard kan ocksé vara véldigt rddda och oroliga for barnets sjukdom, detta kan leda
till att fordldrarna fér tillfilliga fordndringar i sitt beteende, i form av att de blir mera
beskyddande, kridvande eller mera restriktiva mot barnet. Forédldrar kan ocksa ibland kédnna
att deras roll pa sjukhuset ér oklar, darfor ar en drlig och tydlig kommunikation oerhdrt viktig
eftersom brister i detta kan leda till osdkerhet hos fordldrarna. Fordldrarna har en konstant
oro for det egna barnets hilsotillstdnd och darfor finns 6nskemal om trygghet for dem sjélva
och for barnet. For att stodja fordldrarna och skapa trygghet for dem bor man ge fordldrarna
information om barnets sjukdom, behandling och omvardnad, beritta om
overnattningsmojligheter, visa dem runt pd avdelningen och berdtta om avdelningens rutiner
samt uppmuntra dem att aktivt ta del i barnets vérd. Det dr ocksa viktigt att &ven berétta for
fordldrarna att avlastnings mojligheter finns, for att f4 ett avbrott i varden av barnet och
sjukhusmiljon. Och séaklart, stod och trevligt bemdtande fran vardpersonalen bidrar ocksé

till familjens trivsel pa sjukhuset (Edwinson Mansson & Enskiér, 2008, s.35).

4.4 Barndiabetes i olika dldrar och familjen

4.4.1 De yngsta barnen (1-3 ar)

Barn i denna élder forstar fortfarande inte varfor de anlént till sjukhuset, detta ar for dem en
okdnd och ny milj6. Barnen i denna alder kan uppleva separationsidngest och det ar darfor
viktigt om en av fordldrarna kan stanna pa avdelningen. Vid denna élder dr det viktigt att

fordldrarna kan vara ndrvarande samt ge ett tillrickligt stort stod for barnet som bor fa



14
sjukhusvard (Edwinson Ménson & Enskir, 2008, s. 32). Riskerna med diabetes vid denna
alder kan vara att fordldrarna har svért att veta om ilskan beror pd hogt eller lagt blodsocker,
det kan dven vara svart att varje gng fa tillatelse till att méta blodsockret. Barn med diabetes
har vanligen mera granssattningar an “’friska” barn, bland annat nér det géller injektioner och
maltider. Eventuellt upplever fordldrarna att det har stringa mal och grénser nér det géller
sjukdomen. Detta kan senare leda till att de tycker synd om barnet och blir mindre effektiv
med att sitta granser inom andra omraden, detta kan leda till ett osékert och oroligt barn som
standigt testar granser. Ridslor for olika omgivningar som inte dr bekant for barnet, &r i
denna alder vanliga. Sjukhusmiljon &r ett exempel som kan vara mer skrimmande 4n vad
insulininjektionen &r. Barn i denna élder kan bli oroliga om man héller fast dem, dérav skall

man forsoka ge insulininjektionerna i en trygg och lugn miljé (Hanas, 2014, s. 367).

4.4.2 Forskolebarn (4-6 ar)

Vid denna alder borjar barnen klara sig mera pa egen hand, men fordldrarna ar fortfarande
en stor trygghet. Barn i denna alder borjar forstd vad lust, smérta och olika ingrepp innebér.
Det kan leda till en storre rddsla for sjukhusmiljon samt att barnen kan tro att undersokningar
och behandlingar &r ett straff mot dem. Barn i denna alder 4r mycket sarbara for stress i nya
miljoer, dven rddda och osikra, det kan leda till att de utvecklar forsvarsmekanismer och
borjar fantisera infor dterkommande handelser (Edwinson Mansson & Enskér, 2008, s. 32—
33). Riskerna med diabetes vid denna alder kan vara att barnet tror att det blivit straffat for
ndgot fel det gjort, att barnet darfor insjuknat i diabetes eller att ett blodsockerprov méste
tas. Detta dr ett &mne som aktivt kan diskuteras med barnet. I denna alder kan barnet ha
véldigt bestdmda asikter, det kan leda till att det kan bli svart att i vissa stunder ge insulin
eller ta ett blodsockerprov. Som forédlder kan man i denna situation lata barnet bestimma lite
mera Over andra vardagliga saker &n sjukdomen. Eftersom fantasin i denna &lder kan vara
overflodig kan det vara bra att inte berdtta om injektioner eller andra atgédrder som skall
utforas alltfor langt i forvég. Barnets fantasi kan litt trigga det till 6verdrivna tankar och

spekulationer (Hanés, 2014, s. 368).

4.4.3 Skolbarn (7-12 ar)

Barn i denna élder kan fortfarande kénna att vistelse pd sjukhuset dr ett straff samt att de
kinner skuld infér sin sjukdom. I denna é&lder kan det bli problem vid till exempel
undersokningar, detta eftersom de har storre kontroll 6ver sin kropp nu. Barn i denna alder

har en stor kroppsintegritet och de kan vara vildigt ridda for att ndgon skall gora intrdng pa
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kroppen i samband med undersokning eller sjukdom. I denna alder forstdr barnen
forklaringar och de har ett tydligt tidsbegrepp, de vet vad som kommer hdnda framover.
Foréldrarna dr dnnu en stor trygghet men de kan dven kénna trygghet tillsammans med andra
méinniskor (Edwinson Mansson & Enskér, 2008, s. 33). I denna alder borjar barnen bli
alltmer intresserade av hur deras sjukdom fungerar. Men riskerna med diabetes &r
fortfarande att riadslan for det okinda finns kvar. Det dr betydande att informera barnet om
sjukdomen anpassat efter dess alder. Det dr dven viktigt att barnet far acceptans utdver hur
det kénner eller mar med sin sjukdom. Nér barnet befinner sig i skoldldern kan det vara bra
om nagon av fordldrarna under den forsta tiden finns pa plats i skolan, om inte, sa behovs
fordldrarna vara tillgéngliga per telefon. For fordldrarna men dven for barnets trygghet ér det
bra om skolan dr vélinformerad om sjukdomen och vad den kan medfora (Hanés, 2014, s.

369).

4.4.4 Tonaringar (13-18 ér)

Aldre barn har dven ett stort behov av att fa kinna kontroll, de vill veta vad som skall hinda
med dem och frigar ofta varfér. Om de inte far forklaring kan det leda till angest och rédsla,
den storsta radslan dr att forlora kontrollen over sig sjilv. Under denna tid som tondring &r
kroppsintegriteten véldigt sarbar, den storsta rddslan kan vara att utseendet skulle férdandras.
I denna alder kan man pa forhand forestilla sig olika situationer samt vad som 1 ett senare
skede kommer att hinda, detta kan till och med leda till stor rddsla och dodsangest (Edwinson
Mansson & Enskér, 2008, s.33). Riskerna med diabetes i denna alder &r att tonéringen borjar
fundera Gver sin plats i livet samt att hen borjar forsta att sjukdomen kommer folja med hela
livet. ”Varfor har jag insjuknat?” kan vara en vanlig fraga. Ofta &r detta en period da allt med
sjukdomen ir jobbigt och svart, det kan kriva tid innan barnet accepterat detta. Som forédlder
ar det viktigt att tillsammans med tonéringen diskutera och prata om vad sjukdomen innebér
samt att forsoka hjélpa tonaringen med att acceptera sjukdomen. Som fordlder kan man sjilv
ocksa beritta och bekrifta att man dr ledsen och att livet med diabetes kan kidnnas bade svart
och oridttvist, man behover acceptera att det dr okej att kénna si. I denna alder borjar
tonaringen alltmer ta Gver ansvaret for sin diabetes, men som fordlder dr det viktigt att inte

lamna 6ver hela ansvaret for tidigt (Hanés, 2014, s. 370).

4.4.5 Reaktioner vid diabetesdebuten

Att insjukna i en kronisk sjukdom kan vara en stor péfrestning for barnet men dven for hela

familjen. Det kan gilla stressreaktioner vid debuten, upplevelser av vardagliga problem, oro
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infor barnets framtid samt paverkan av barnets skolgang och fritid. Olika reaktionsmonster
ses hos barn och fordldrar. Som ett sétt att beskriva dessa reaktioner som kan uppkomma vid

debut av en sjukdom, utgar man frén kristeori, ett annat frdn copingstrategier (Sjoblad, 2008

s. 65).

Fran ett kristeoretiskt synsdtt finns monster av hur en minniska reagerar vid svara
livshindelser. En inledande chockfas kan smyga sig pa diar minniskan kédnner sig
handlingsfoérlamad och forvirrad, ménniskan kan ha svart att ta in information och fatta
relevanta beslut samt att trotthet eller en kénsla av rastloshet kan forekomma. Nar
chockfasen lagt sig inom ndgra dygn tillkommer en reaktionsfas med olika kinslobetonade
komponenter. En kénsla av ledsenhet dr en dominant kinsla men @ven ilska och skuldkéinslor
kan ibland komma i uttryck. Som foridlder kan man ta pa sig skuld for att barnet har insjuknat
i en kronisk sjukdom, man kan till exempel tro att man gett barnet fel mat eller att man skadat
barnet genom eget levnadssitt. Efter ett antal veckor tillfaller reparationsfasen, da man
kommer att bearbeta den nya livshéndelsen. Genom den egna bearbetningsformigan samt
samtal och stdd av andra kommer man till insikt att livet kommer att ga vidare, man hittar
mdjligheter till att infinna sig i en meningsfull tillvaro trots allt. Slutligen har det skett en
mognad hos den drabbade. Krisen ger nya perspektiv pd livet och den gor ménniskan
starkare. Kristeori i denna form &r vanligen hur vuxna och tonaringar reagerar. Yngre barn
kan uppleva liknande kriser, men de &r mera beroende av omvirlden for att bearbeta svara
upplevelser. Barnen bearbetar 4ven mycket av sina kdnslor och upplevelser genom lek

(Sjoblad, 2008, s. 65-68).

Dock ér det inte ovanligt med avvikande situationer frdn de ovan beskrivna monster hur en
kristeoretisk reaktion tar sig uttryck. Ménga far inga starka reaktioner trots en svar
livshéndelse. Istéillet beméstras de genom olika kognitiva processer. Det kan betyda att
chock- eller reaktionsfas inte upplevs sé& starkt. Detta betyder att coping och specifika
skyddsfaktorer kan forklara det. En instdllning till att man vill 16sa problemet, intresset av
att lara sig mera om problemet samt formaga att kunna ta emot stdd av andra kan bidra till
mindre emotionella reaktioner. Detta behover inte vara negativt infor en framtida anpassning

till sjukdomen (Sjoblad, 2008, s. 68).

4.4.6 Utmaningar vid diabetesdebuten

Som familj bér man anpassa sig till barnets behandling och vardag. Teorin man lart sig pa

sjukhuset och tillsammans med diabetesteamet Overgar i praktik. Till en borjan kan
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vardagsrytmen och livsstilen sittas pa harda prov inom familjen. Det kan kénnas som att
sjukdomen tar all energi och fyller upp hela livet, det kan kénnas som att allt kretsar kring

injektioner, méltider och klockslag (Diabetesforbundet, 2016).

Sjukdomen kommer att fora med sig en del fordndringar i vardagen, och det ér for varje
familj individuellt hur lange det tar att anpassa sig till de fordndringar som sjukdomen kréiver.
Dock dr barn ofta mer 6ppna och tar till sig de nya rutinerna snabbt vilket gor att det kommer
att g smidigt att ta hand om sjukdomen. Vardagen blir ldttare for familjen nir de lart sig
egenvarden och att de tillsammans kommer att klara av den nya livssituationen samt tillimpa

rdden de mottagit (Diabetesforbundet, 2016).

Familjens forméga att klara av en fordnderlig tillvaro ar det viktigaste ndr en kronisk
sjukdom plotsligt tillkommer. Det stiller stora krav pa familjen att anpassa sig till den nya
situationen samt att dndra pa gamla vanor. Forutséttningarna for att nd en béttre metabol
kontroll dr att familjen har en tydlig struktur och formaga att uppritthélla dagliga rutiner. En
annan viktig funktion &r att familjen har god gemenskap samt en formaga att kunna stoda
varandra. Det stdlls hogre krav pd sammanhallningen inom familjen nér ett barn insjuknar,

for att barnet ska mé s& bra som mojligt.

4.4.7 Att vara foralder

Har mitt barn, diabetes? Det kan till en borjan vara svart att tro att eget barn insjuknat. Manga
fordldrar till dessa barn onskar att de sjdlva hade insjuknat istillet for barnet. Vetskapen om
att barnet kommer att ha en kronisk sjukdom for resten av livet kan ge upphov till kénslor
blandade av sorg, besvikelse och angest. Fordldrarna kan ocksa vara rddda for att forlora sitt
barn (Diabetesforbundet, 2016). Till en borjan kan sjukdomsdebuten kidnnas odverskadlig
och kaotisk men forédldrarna bor fa tid pd sig for att kiinna efter och hinna vénja sig vid den

helt nya situationen i familjen (Hanas, 2008, s.11).

Nér barnet har en sjukdom som kriver stindig 6vervakning och uppmaérksamhet dr det
viktigt att fordldrarna ocksa kommer ihag att ta hand om sig sjilva. Fordldrarna kan fundera
pa fragor som hur de egentligen sjdlva kommer att orka? Det dr déarfor viktigt att fordldrarna
delar pé ansvaret i vardagen samt ber om hjélp av sléktingar och vinner under den forsta
tiden. Det &dr dven viktigt att fordldrarna unnar sig sjdlva nagot, genom att till exempel ga pa
promenader, triffa véinner och uppta hobbyer igen (Diabetesforbundet, 2016). Att efterstrava

ett "normalt” familjeliv dr en viktig del, 4&ven om sjukdomen tenderar att ta over. Dock vet
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vi att familjerna till en borjan kan leva vildigt annorlunda (Iversen, Graue, Haugstvedt &

Réheim, 2018).

Enligt en studie som syftade pa att utforska fordldrarnas upplevelser nér de tar hand om sitt
barn med typ 1-diabetes, berittar minga fordldrar att de kan vara krivande, eftersom man
som forilder konstant kdnner oro dver att man stindigt bor Gvervaka sitt barn och utdver det
dven hantera sjukdomen korrekt. Hos ett barn som konstant vixer och utvecklas dr det
svérare att upprétthalla en god balans mellan mat, aktivitet och insulindosering. Méanga
fordldrar papekar ocksé att det inte skulle g en endaste dag utan att tinka pa deras barns
diabetes, man bor vara uppmérksam varje dag och varje timme. Konstant planering av

sjukdomen ér alltsd nddvandig (Rifshana, Breheny, Taylor & Ross, 2017).

4.4.8 Skola och deras ansvar

Alla barn ha rétt att f gé 1 skola, men @ven en skyldighet att ga i skola. Barn i daghem- eller
skolalder spenderar en stor del av sin tid i skolan eller pa daghemmet, det ar darfor viktigt
att daghemmet eller skolan kan erbjuda en trygg milj6 for alla barn (Landin-Olsson, 2020.
S. 435). Skolstarten dr en spannande och stor hindelse i varje familj samtidigt som det &r en
viktig period i1 barnens liv. For familjer dédr barn insjuknat i diabetes kan det vara bra att
ordna en traff i skolan déir fordldrar, klasslarare och personer frén diabetesteamet deltar for

att ge information om sjukdomen (Diabetesforbundet, 2016).

Skolstarten och stadiedvergangar &r speciellt kdnsliga och det ér viktigt att barn med diabetes
kénner trygghet i skolan. For barn i skolan bor diabetesskdtseln och schemat i skolan
anpassas till varandra. Skolpersonalen som har kontakt med barnet bor ha god kunskap om
diabetes samt behandlingen, dven att ansvarsfordelningen &r tydlig. Det underléttar och alla
parter kan dé kénna sig trygga. I regel kan barn klara den praktiska delen sjdlv som att méta
blodsocker och injicera insulin, men ibland behdvs hjélp, handledning och pdminnelse. Vi
ar alla individuella och vissa barn kan behdva mera hjilp och dvervakning, speciellt om

barnet &r i den yngre skoldldern (Thernlund m.fl., 1999).

Skolan har alltsa ett stort ansvar nir det giller barnets diabetes. Personalen kan inte enbart
kénna igen nir barnet far en insulinkdnning och veta hur dessa symtom skall férebyggas eller
behandlas, utan personalen bor ocksd vara en del i hela diabetesbehandlingen. Det kan
innebdra kunskap om insulinbehandling, hur méltider och fysisk aktivitet skall anpassas, att
mellanmal kan behdvas, forstaelse av regelbundenhet, planering i tid och mycket mera

(Thernlund m.fl., 1999). Enligt Landin-Olsson (2020) kan daghems- och skolpersonal
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utbildas i tre olika nivaer nér det giller varden av ett barn med diabetes. I Niva ett ingar, att
skolpersonal skall utbildas i medicinsk forstaelse for typ 1-diabetes. Personalen skall ocksé
i ett tidigt skede kunna identifiera och behandla symtom pé lagt blodsocker. Personalen skall
ocksd ha forstaelse for hur sjukdomen kan paverka barnet och dess familj socialt och
kénslomadssigt. Niva tvd, innebdr att personalen som ansvarar for barnets dagliga vistelse
och utbildning i skolan skall kénna igen tidiga tecken pa lagt blodsocker och kunna behandla
dessa symtom. De skall ocksé ha kunskap i nir det finns behov av att tillkalla extra hjilp och
stod fran vardnadshavare, diabetesteam eller till och med akut medicinsk hjélp. Den sista
nivan, niva tre, innefattar att personal eller annan resurs som fétt godkdnnande av
vardnadshavare och rektor att administrera insulin bor f4 kunskap i detta. Det bor ges
information och trdning om insulinadministrationer, dven information om doskalkylering-
och korrigering samt anvindning av insulinpenna eller insulinpump, bedémning av

blodsockervirden samt glukagoninjektion vid 14gt blodsocker.

5 Metod

Metoddelen ér ett hjdlpmedel for att kritiskt reflektera 6ver de resultat som forskaren kommit
fram till. Syftet ar att kunna finga upp och diskutera specifika observationer som forskaren
gjort 1 sin studie. Metodkunskapen &r en viktig del for att forskaren skall kunna urskilja de
resultat som beror pa metoden i forhédllande till de resultat som beror pa verkligheten
(Jacobsen, 2012, s. 19-20). Den kvalitativa metoden avser att studera personers specifika
erfarenheter av ett fenomen. Man kan séga att det inte finns ndgot som ér rétt eller fel i en
erfarenhet. Den kvalitativa metoden dr 1dmplig ndr man soker fOrstaelse i ett fenomen
(Henricson, 2017, s. 111-112). Kvalitativa metoder lampar sig ndr man vill forstd och
utveckla ny kunskap samt fa fordjupad forstielse i ett fenomen. Den kvalitativa metoden &r

en Oppen och flexibel metod (Jacobsen, 2012, s. 26).

Skribenten valde att gora en kvalitativ intervjustudie eftersom syftet med studien var att fa
fram fordldrarnas egna erfarenheter och upplevelser nér deras barn insjuknat i typ 1-
diabetes samt vilka utmaningar fordldrarna moéter i vardagen. Skribenten har anvént sig av

en semistrukturerad intervju som noggrant analyserats genom en kvalitativ innehallsanalys.

5.1 Urval av informanter

Vid en kvalitativ studie dr det viktigt att hitta personer med olika erfarenheter, detta &r en

mdjlighet till att fa en stor midngd olika beskrivningar trots att amnet dr detsamma. For att
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f4 en studie med variationsrika berittelser kan man fokusera pa att vélja sina informanter
beroende pé syftet. Dessa kan viljas utifran alder, kon, sociala forhallanden, yrken och
antal barn, med mera. Deltagarna i en kvalitativ studie viljs inte ut slumpmassigt, utan
istéllet fragas utvalda personer som har en stor erfarenhet av det fenomen som stér i fokus
for den aktuella studien. Detta &r en utgdngspunkt for att fa informationsrika beskrivningar

av det fenomen man soker (Henricson, 2017, s. 115-116).

Skribenten valde att intervjua forédldrar till barn med typ 1-diabetes for att lyssna och fa en
djupare uppfattning om deras erfarenheter och upplevelser nér deras barn insjuknat i typ 1-
diabetes. Barnen var allt fran ett till 4tta ar nér de insjuknat och fétt sin diagnos. Idag &r
barnen allt mellan femton till tjugo &r gamla. Informanterna som deltagit i studien har

blivit kontaktade personligen av skribenten.

5.2 Datainsamlingsmetod

Vid insamling av data infor en kvalitativ studie kan intervjuer, bloggar, fokusgrupper,
beréttelser eller deltagande observationer anvdndas. Vid kvalitativ metod bor forskaren
anpassa sig och vara tillmotesgdende mot sina deltagare. Som forskare bor man vara
medveten om att fordndringar kan intrdffa under datainsamlingen samtidigt som man ocksa
bor vara medveten om att man alltid som forskare dr en medskapare till texten under en
intervjustudie. Resultatet kan dé inte enbart ses som oberoende av forskaren (Henricson,
2017, s.115). Att anvinda sig av intervju som datainsamlingsmetod kénnetecknas av att
forskaren och den som blir intervjuad samtalar om ett tema. Det som skapas dr ord, meningar
och berittelser. Vid en intervju gors inga eller mycket fa begrasningar om vad som kan sigas
eller beréttas. Resultatet dr senare anteckningar eller inspelningar som skall analyseras av

forskaren (Jacobsen, 2012, s. 97-98).

Graden av hur Oppen en intervju skall vara &r varierande. Vanligen ar en Oppen intervju
automatiskt strukturerad till en viss grad, detta eftersom forskaren pa férhand kunnat gora
en lista pa olika teman som skall tas upp. En semistrukturerad intervju innebér inte att
informationen eller intervjun skulle bli mindre 6ppen. Med denna form av intervju kan man
sitta specifika teman i fokus, samtidigt som det alltid 4r mojligt att bevara ppenhet i en
intervju. I regel kan man for sig sjélv lista teman och frdgor for att f4 en Gversikt over de
teman som skall behandlas under intervjun, detta for att sikerstilla att man kommer ihdg att
diskutera de viktiga teman som man senare vill belysa i sin studie (Jacobsen, 2012, s. 100—

101).
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Som datainsamlingsmetod valde skribenten att anvinda sig av en kvalitativ
forskningsintervju. Detta valdes eftersom syftet ar att forsoka forsté fordldrarnas
erfarenheter och upplevelser. Vid en intervju kan de littare berétta och uttrycka sina
kénslor och dsikter med egna ord. Skribenten valde dven att anvédnda sig av en semi-
strukturerad intervju med specifika frigestdllningar som gjorts pd forhand. Till en borjan
skapades bakgrundsfragor, som kom att inleda intervjun. Detta for att fa ett storre grepp
och en storre inblick hos informanten samt familjen och det drabbade barnet. Innan
intervjuerna genomfordes fick familjemedlemmar och vénner besvara intervjufrdgorna. Pa
detta sdtt kunde man garantera att fragorna motsvarade det man ville ha svar pé och att den
som blev intervjuad forstod fragan. Skribenten forsokte gora intervjun strukturerad och
med hénsyn till att informanterna ocksa skulle kunna ha mdjlighet till att beritta fritt. Vid
behov stilldes ocksa dppna foljdfragor till informanten for att fa ett mera djup i intervjun.
Informanterna bestdmde sjilv lamplig tidpunkt och plats. Pa grund av rddande situation
och Covid-19 restriktioner utfordes de flesta av intervjuerna som videosamtal.
Intervjuernas ldngd varierade mellan trettio minuter upp till en timme. Efter utférda

intervjuer borjade materialet transkriberas for att vid ett senare tillfdlle underlitta analysen.

5.3 Dataanalysmetod

I en kvalitativ forskning kan dataanalysen genast starta ndr den forsta intervjun ar utford.
Dock dr det mera vanligt att allt material analyseras nér alla intervjuer genomforts och nir
all data har samlats in. Det finns manga val hur man kan analysera en text, men framst
overfor man intervjuns tal till skrift. Man kan dven tilligga 6vriga observationer man gjort
under intervjun som till exempel skratt, grit eller pauser (Henricson, 2017, s. 116). En
innehallsanalys syftar oftast till att forsoka forenkla och berika data. Den kan goras i tvé
omgangar, dir den forsta omgangen bestar av att forenkla data for att skapa en dversiktlighet.
I den andra omgangen utdkar man data genom att placera in dem i stérre sammanhang.

Analysen foljer vanligen sex olika stadier (Jacobsen, 2012, s. 146).

Tematisera

Den text som samlats in dr en meningsbarande del som innefattar ord, meningar och avsnitt.
Den forsta analysen man gor, innebér att man forsoker forenkla och strukturera upp den
enskilda texten, detta kallas for att tematisera. Genom att tematisera far man en uppfattning
om hur flera ord, meningar och avsnitt tillsammans bildar en meningsbédrande enhet fran
texten som helhet. Den forsta fasen innebér att hitta viktiga teman som framkommer i texten

(Jacobsen, 2012, s. 146).
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Kategorisera

I denna fas forsoker man gruppera olika teman for att skapa en struktur i texten. Kategorier
ar ett viktigt instrument som behovs for att kunna beskriva vilka typer av data som
overensstimmer med varandra eller inte, behandlar samma tema eller exemplifierar helt
olika teman. Kategoriseringen kan ha flera syften, att forenkla komplicerade, detaljerade och
genomgripande data, men dven att jimfora data fran olika intervjuers teman samt belysa
intervjuerna ur olika synvinklar. Kategorierna kan bestimmas pa forhand baserat pa tidigare

forskning av temat eller utgdende fran den enskilda intervjun (Jacobsen, 2012, s. 146—147).

Fylla kategorierna med innehdll

Den tredje fasen innefattar att fylla kategorierna med innehall. Det betyder att man viljer ut
passande citat ur intervjun och later dem lyfta fram om vad informanten beréttat och uttryckt
sig. Ett bra alternativ dr att skapa en tabell dir man i ena kolumnen belyser temat och att man
i den andra kolumnen noterar uttalanden och pastaenden som beskriver vad informanten haft

for synpunkter inom det specifika temat eller omrddet (Jacobsen, 2012, s. 149).

Rékna antalet gdanger som ett tema ndmnts

I innehallsanalysen dr det vanligt att man rdknar hur manga liknande kommentarer man fétt
i en intervju som hor till de olika kategorierna, detta for att stidrka den kvalitativa datan.
Forenklat gor man upp en tabell innehallande de specifika teman man vill belysa, och rdknar
dérefter ut hur manga géanger varje ord bendmnts under intervjun. Pa sa sétt far man fram

vad informanten lagger mest vikt pa (Jacobsen, 2012, s.150)

Jamfora intervjuer och séka forklaring till skillnad

De tva sista faserna innefattar att jimfora flera intervjuer med varandra for att darefter soka
skillnader och likheter mellan dem. Vid jamférande av intervjuerna bor man i forsta hand
utfora de fyra forsta faserna for varje intervju innan man kan borja jimfora dem sinsemellan.
Nér man jamfor kan man studera foljande, vilka teman som uppmérksammats i alla
intervjuer man utfort, och vilka teman som enbart uppmirksammats av nagra men inte av
alla samt vilka teman som enbart en person noterat. Dessa skillnader bor man dérefter soka
en forklaring till, varfor varje individuell person tyckt lika eller olika om négonting. Om
samma asikt ndmnts av alla deltagare i intervjun som berdr ett specifikt tema kan man dra

en slutsats om att den situationen och dsikten ar trovirdig (Jacobsen, 2012, s.151-152).
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5.4 Etiska overvaganden

Etiska fragor kommer att uppsté under alla faser i examensarbetet. I ett examensarbete &r det
véldigt viktigt att virna om ménniskors lika virde, integritet och sjédlvbestimmanderétt hos
alla som berors. I examensarbeten anvinds personer som ett medel for att fa kunskap, och
darfor ar det oerhort viktigt att fa forstaelse om de etiska aspekterna. En person som deltar i
ett examensarbete fir inte utnyttjas, saras eller skadas. Forskningsetiken finns till for att
skydda minniskors grundliggande vérde och rittigheter samt skydda de personer som
medverkar i studien. Alla méanniskor skall bemétas med respekt samtidigt som alla individer
har sjilvbestimmanderitt, detta innebér att alla individer har frihet att sjdlv bestimma om
de vill delta i en studie eller ej. De har dven ritt att plotsligt avbryta medverkandet i studien.
Mainniskovérdesprincipen ar alltsd mycket viktig eftersom den betonar att alla manniskor
har lika viarde och samma rétt oberoende av personliga egenskaper, hidnsyn skall alltsa inte

fastas vid vilka de ar eller vilka dugligheter de har (Henricson, 2017, s. 57-62).

For att hela studien skall kunna kallas etisk bor foljande aspekter beaktas, &r frigorna i
studien vésentliga? Finns det god vetenskaplig kvalité? Genomfors det pa ett etiskt satt?

Studien bor leda till kunskap och nytta for ménniskor och samhéllet.

Med tanke pa deltagarurvalet, dr det viktigt att det delas réttvist mellan olika grupper och
individer. Deltagarna bor gynnas i studien samtidigt som de har rétt att fa tillgdng till
forskningens resultat. I ett examensarbete skall det finnas goda skal till varfor man viljer en
specifik grupp som skall delta i studien och det ar forskningsproblemet som &r grunden for
vilken grupp man viljer. Om deltagarna &r specifikt utsatta eller sarbara bor man ténka pa
etiken noggrant, da giller det att vérna stort om deltagarnas integritet och vélbefinnande.
Konkreta exempel pa utsatta och sarbara individer kan vara barn, gravida, hemlosa,
funktionshindrade samt svart sjuka personer (Kjellstrom & Sandman 2018 s. 384-385). For
att inte utsdtta ndgon som hor till dessa grupper har urvalet begrinsats till fordldrarna till

barn med typ 1-diabetes, barnen &r alltsd inte deltagare i studien.

For att skydda deltagarnas rétt att bestimma om de vill delta eller inte bor alltid ett samtycke
motiveras och undertecknas. For att sikerstélla att personer vill delta i en studie krdvs minst
tre saker, att de far information om studien, att de har forméga att forsta informationen samt
fatta beslut och att valet skall vara frivilligt, de skall inte alltsd féorekomma yttre paverkan
som kan upplevas som tvingande. Deltagare i studien har alltid rétt att avsluta sitt deltagande

utan att behova ange en orsak till detta (Kjellstrom & Sandman, 2018, s. 387).
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Slutligen uppmérksammas vikten av konfidentialitet vid studien. Konfidentialiteten skyddar
deltagarnas integritet och privatliv, detta for att obehoriga inte skall ha mdjlighet att
identifiera personer som deltagit i studien. Konfidentialitet kan skapas pa tva sitt, insamlat
material skall forvaras pa ett sdkert sétt sa att inte obehdriga kan ta del av materialet, detta
material kan till exempel forvaras inldst. Den andra delen ar att data skall framforas pé ett
satt s att enskilda personer inte kan identifieras nér resultatet av studien presenteras muntligt

eller skriftligt (Kjellstrom & Sandman, 2018, s. 391-392).

Det ér viktigt att skribenten tdnker pd etiken nidr man utfor forskningsstudier. Pa forhand
innan intervjuerna paborjades, sédndes ett vélbeskrivet informationsbrev samt intervjufragor
ut till informanterna som kunde tinka sig delta. I informationsbrevet framkom viktig
information. Bland annat till vilket syfte studien goérs och att informanterna alltid kommer
att forbli anonyma samt att materialet kommer att behandlas konfidentiellt. Informanten fick
sjdlv vilja plats och tidpunkt for intervjun, detta for att bibehélla miljon lugn och normal.
Informanten hade ocksa mdjlighet att avbryta intervjun samt att inte besvara specifika fragor.

Deltagandet i studien kan ocksa avbrytas nir som helst.

Skribenten har varit palitlig och jobbat ansvarsfullt genom hela arbetet. Materialet som
behandlats har forvarats sd att ingen obehdrig skulle ha kunnat fa tillgéng till det. Efter

sammanstéllning av resultatet har all information raderats och forstorts.

6 Resultat

Syftet med denna studie dr att fi en storre forstaelse och kunskap for vilka erfarenheter och
upplevelser fordldrar till barn med typ-1 diabetes genomgar nér deras barn insjuknat samt
vilka utmaningar de moter pd i vardagen. I studien framkommer ocksd hur fordldrarna
upplevt sjukvarden och vardpersonalens bemotande samt vad de dnskat kunna vara bittre.
Materialet har samlats in genom intervjuer och sedan sammanstillts till resultat.
Meningsenheter har bildats, som sedan skapats till huvudkategorier och underkategorier.
Resultatet dr uppbyggt av fragestéllningarna. Fragestillningarna kommer att fungera som
huvudkategorier och meningsenheterna som underkategorier. Resultatet kommer att

redovisas med text och citat.
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6.1 Forildrars upplevelser nir deras barn insjuknat i typ-1 diabetes

Under denna rubrik kommer tre underrubriker att presenteras: Diabetesdebuten, forsta tiden
pd sjukhuset samt den forsta tiden hemma. Dessa rubriker beskriver det som foridldrarna
upplevt, vilka kénslor som yttrat sig och vilka erfarenheter de har frin att barnet insjuknade
i typ 1-diabetes. Nagot som fordldrarna hade gemensamt, var att sjukdomen och
insjuknandet kom att vara en upplevelse av chock blandat med kinslor av sorg och oro. En

inneliggande rddsla fanns alltid dér.

6.1.1 Diabetesdebuten

Diabetesdebuten kom som en chock for manga foréldrar, delat med kénslor av sorg. Det
kindes som att allt var overkligt och svért att acceptera. En inneliggande rédsla och oro

fanns dar.

“Min forsta tanke var: dr hennes liv kortare nu?”

“Jag forstod att mitt barn var allvarligt sjuk och behévde vdrd, men jag forstod inte vad
det hela innebar, jag fick panik.”

De klassiska symtomen framkom hos alla barn. Nigot avvikande i alla historier finns,
eftersom barnen varit i olika &ldrar nir sjukdomen har upptéckts och diagnostiserats. Nagra

av de symtom som framkommer &r 6kad torst, stora och téta urineringsbehov samt trotthet.

“Jag kinde att ndagonting var fel, jag fick den kdnslan.”

"Att han drack 2 liter vatten ur sin nappflaska var inte alls konstigt. Men dd fattade vi att
ndgonting var alldeles pa tok.”

6.1.2 Forsta tiden pa sjukhuset

Manga forildrar beskriver den forsta tiden pa sjukhuset som kaotisk. Mycket ny
information fas, som inte i den forsta stunden gar att hantera pé grund av chocktillstand.
Situationen blir for en del skrimmande pa grund av okunskapen samtidigt som tiden pé
avdelningen kénns trygg eftersom personal finns runtomkring hela tiden ifall hjélp skulle

behdvas.
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“Férsta natten var kaotisk. Min flicka hamnade in pd intensiven, med alla slangar och
pipande maskiner, en skoterska évervakade henne konstant. Det var skrdmmande pa grund
av okunskapen.”

”Sd ldnge som man bdr pa okunskapen, sd upplever jag att det dr mitt fel att barnet fatt
sjukdomen.”

)

"Plétsligt forstar jag, att jag fdtt ett kroniskt sjukt barn.’

“Dottern frdagade efter varje spruta hon fick: mamma blir jag frisk nu? Jag svarade
ingenting, det tystnade. Jag tinkte: jag kan inte ljuga och sdga ja, du blir frisk nu
samtidigt som jag heller inte kan sdga nej, du kommer inte bli frisk.”

6.1.3 Forsta tiden hemma

Manga forildrar beskriver den forsta tiden hemma som vildigt tung. Rédsla och oro fanns
med i bilden konstant. Oron dver att blodsockret skulle g& for 14gt eller for hogt var
dominerande. Fordldrarna papekade ocksa att de inte sovit bra och att nattsémnen varit
otillracklig den forsta tiden hemma, detta pa grund av oro. Ménga fordldrar upplevde ocksa
kolhydratsrakningen som svér. Trots allt, forde den nya sjukdomen ocksé med sig positiva
saker. Bland annat en sundare och nyttigare livsstil for hela familjen med nya rutiner och

vanor.

"Rddslan och oron éver att min dotter skulle fd lagt blodsocker nattetid och aldrig vakna
var den vdirsta oron.”

’

“Dom tvd till tre forsta dren sov vi inte bra.’

"Vi hade en klocka som ringde tvd till tre ganger varje natt for att kontrollera
blodsockret.”

"Kolhydratsrdkningen upplevdes i borjan som svdrt. Vi hade en vag ddr vi vigde all mat,
for att inte missa ett gram, for att sedan kunna rdkna ut kolhydratsmdngden exakt.”
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6.2 Viardpersonalens bemotande

Hos forildrarna framkommer lite olika upplevelser och ésikter vad géller varden vid
barnets insjuknande, samt bemdtandet som familjerna fétt ta del av. Bade positiva och
negativa upplevelser kan ses. De tva underrubrikerna som beskrivs ér: stod av

vdrdpersonalen samt information som skulle onskats.

6.2.1 Stod av vardpersonalen

Asikterna om stddet av vardpersonalen under sjukhusvistelsen som forildrarna upplevt och
ként dr delvis olika. En del upplever att stodet varit tillrdckligt, medans andra dnskat sig
mera stdd och uppmérksamhet av vardpersonalen. Dock beskriver majoriteten att

bemotandet av vardpersonalen varit fint och professionellt.

Vi fick ett vdildigt professionellt, fint och gott bemotande av all vardpersonal.”

“Det kiindes som att personalen inte hade tid for oss eller for familjen. Man fick en kénsla
av att personalen var stressad. Mdnga funderingar och frdagor blev obesvarade.”

6.2.2 Information som skulle onskats

Det som manga fordldrar 6nskade, som upplevdes som otillrdckligt, var att informationen
om olika saker skulle varit battre och tydligare. Ménga fordldrar hade 6nskat och velat ha
tydligare information om olika stddgrupper som man kunde vénda sig till samt olika
foreningar och ldger, det vill sdga nédtverket utanfor sjukhuset. Omtalat dr ocksé att de
skulle vara en fin mojlighet att fa traffa andra fordldrar som befinner sig i samma situation.
Négon onskar ocksa att kontakten med diabetesteamet skulle ha varit mera regelbunden
och bittre den forsta tiden hemma. Regelbunden telefonkontakt for att uppleva och kénna

mera stod skulle dnskats.

"Det dr ju ndr man kommer hem som ensamheten ocksda kommer, och da kommer dven de
100 fragorna med det.”

6.3 Utmaningar i vardagen

Under denna rubrik presenteras tva underrubriker: stindig planering behovs och daghem-
och skolpersonal behover mera kunskap. Har uttrycks vilka utmaningar foréldrarna upplevt
med att ha en kronisk sjukdom i familjen. Ndgot som var gemensamt hos alla fordldrar var

att standig planering behdvs samt att daghems- och skolpersonal borde fa mera skolning
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och en bittre kunskap om vad typ 1-diabetes é&r, speciellt nir ett barn nyligen blivit
diagnostiserad och aterigen anlénder till daghemmet eller skolan far att paborja den nya

vardagen med sjukdomen vid sin sida.

6.3.1 Stindig planering behovs

En av ménga utmaningar som framkommer tydligt i vardagen hos familjerna dr att alltid
planera saker i forvdg och att vara “steget fore” sjukdomen. Det géller alltid att forbereda,
det gir bara inte att spontant dka iviig utan att téinka efter. Ar insulinet och
blodsockermitaren med? Finns reservinsulin? Finns nagot étbart ifall lagt blodsocker

plotsligt uppkommer? Fragorna dr manga tills check-listan dr bockad.

"Denna sjukdom dr som ett heltidsjobb, den finns med oss varje dag.”

"Forberedning krdvs, det dr bara inte som vilket barn eller vilken ungdom som helst, att
bara dka. Det krdivs planering i forvdg och att alltid vara steget fore sjukdomen.”

6.3.2 Daghem- och skolpersonal beh6ver mera kunskap

En del av fordldrarna till sina barn som varit i dagis- eller skolalder har upplevt att detta
varit en utmaning. Daghem och skolor skulle behova mera skolning och kunskap om
sjukdomen. Sarbehandling och att barnet blivit behandlat pa ett annorlunda sétt har
framkommit. Fordldrarna tycker att det i alla fall borde finnas en stodperson i teamet som
kunde hjilpa till och ta hand om barnet med den nydiagnostiserade sjukdomen. En person
som alltsd kan det lilla extra om sjukdomen, som kunde 6vervaka och se till att barnet mér

bra. Det skulle kénnas tryggt.

“Enligt mig blev nog min dotter sdrbehandlad. Nér de andra barnen fick pldttar och sylt,
fick min dotter kndckebrod.”

“Hon fick dta i ett annat rum och inte tillsammans med de andra barnen.”

"Ndr skolan var pa utflykt fick de bdra hem min dotter till skolan for att hon fick lagt
blodsocker, de hade glomt att ta med ett extra mellanmdl ifall hennes blodsocker skulle ga
lagt.”

“Jag krdvde att mitt barn skulle fa en personlig assistent pa dagis, det fick vi faktiskt.”
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6.4 Forildrarnas oro infor barnets framtid med sjukdomen

Eftersom storsta delen av fordldrarna hade smébarn eller barn i tonaren hade fordldrarna
gemensamt en framtida oro for alkoholanvindningen och dess konsekvenser. Ndgot som
fordldrarna ocksd nidmner &r oron infor eventuella framtida senkomplikationer. Under
denna rubrik presenteras ytterligare tva underrubriker: oro for alkoholanvindning och oro

for senkomplikationer.

6.4.1 Oro for alkoholanviindning

En del av fordldrarna som har sina barn i tonaren upplever en riadsla och stor oro for
alkoholanvéndningen och dess konsekvenser. Detta i samband med tanke pé sjukdomen.
De upplever oro och onskar att deras tonaringar forstar konsekvenserna av alkohol i
samband med sjukdomen, samt att de dven Onskar uppmirksamhet och forstaelse av

tondringarnas vinner i detta ssmmanhang.

“Tondren, med tanke pad alkohol och dess konsekvenser, den oron dr virst.”

“Jag tinkte att jag aldrig kommer att begrdnsa henne. Hon mdste ocksa fd leva som sina
dldre syskon, dven om hon har en sjukdom i bakgrunden. Men jag ringde nog och
“vaktade”, for jag var ju trots allt radd.”

6.4.2 Oro for senkomplikationer

Négot som framkommer hos alla fordldrar och som papekas ar senkomplikationerna pa
grund av diabetes. Dock har fordldrarna nagot gemensamt. Tanken pd senkomplikationer
och allt vad det innebir finns alltid ddr, men manga papekar att det inte &r ndgonting man

kan fundera 6ver dagligen.

“Jag vet att komplikationer kan uppkomma om man inte har bra balans, men jag forstdr
att det dr ndgonting jag inte kan fundera oéver hela tiden.”

“Jag dr helt overtygad om att det kommer en losning i framtiden, en l6sning kommer att
hittas. En vardmetod som dr vdildigt lyckad, eller att man till och med kanske far vetskap
om hur man kunde bota sjukdomen. Jag har framtidstro och evigt hopp.”
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7 Diskussion

I detta kapitel kommer kvaliteten i studien att sékerstéllas samt att resultatet sammanfattas
och diskuteras mot bakgrund, tidigare forskning och teoretisk utgangspunkt. Syftet med
studien var att ta reda pa vilka erfarenheter och upplevelser fordldrarna haft néar deras barn

insjuknat i typ 1-diabetes samt vilka utmaningar som sjukdomen medfor.

7.1 Metoddiskussion

Med diskussion anses att man knyter ihop examensarbetet. Det aktuella resultatet diskuteras
mot eventuell tidigare forskning samtidigt som det speglas mot bakomliggande teori.
Metoddiskussionen framligger bevis for hur kvaliteten sékerstillts i examensarbetet. Detta
ar en viktig del for att kritiskt kunna reflektera 6ver det egna arbetet. En granskning kommer
1 detta avsnitt att goras enligt Henricsons kvalitetskriterier for en kvalitativ design. Dessa ar

trovdrdighet, palitlighet, bekrdftelsebarhet samt overforbarhet (Henricson, 2017, s. 412).
Trovirdighet

Trovérdighet beskrivs som att skribenten ska dvertyga ldsaren om att den skapade kunskapen
ar rimlig och att resultatet ar relevant for studien (Henricson, 2017, s. 431). Syftet med
studien har varit att fa en forstdelse for fordldrarnas upplevelser och erfarenheter nér deras
barn insjuknat i typ 1-diabetes samt vilka utmaningar som sjukdomen fort med sig. Egna
intervjustudier har speglats mot tidigare forskning inom samma omrade. Artiklarnas innehéll
innefattar bland annat fordldrarnas upplevelser av att ta hand om ett barn med diabetes samt
fordldrarnas erfarenheter och olika behov vid denna fordnderliga tid. Vetenskapliga artiklar
och forskning som gjorts och anvénts i examensarbetet har blivit tagna frdn tvd olika
databaser. Artiklarna ar “peer review” artiklar och de har hittats genom att anvéinda
kombinerade sokord inom dmnet. Utmaningar har framkommit vid sokandet av artiklar
eftersom skribenten inte tidigare varit bekant med denna s6kmetod. En del artiklar var inte
relevanta for studiens syfte och andra artiklar hade inte atkomst till fulltext. Evidensbaserad
litteratur och andra glitliga internetsidor har ocksa anvints som &r ldmpliga att anvindas i ett

examensarbete.

Henricson beskriver att man genom triangulering ytterligare kan sikerstilla trovéirdigheten
1 arbetet och studien. Detta innebér att man forsoker se problemet ur flera olika synvinklar.
Informanterna borde vara av olika kon, alder, ha olika yrken och livserfarenheter for att

ytterligare sékerstilla trovardigheten (Henricson, 2017, s. 432). 1 skribentens studie &r
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informanterna av olika aldrar och har dven egna livserfarenheter. Det som kan ses som en
svaghet i studien &r att informanterna ar alla av samma kon och de flesta jobbar inom vérd,
detta kan sdklart paverka resultatet i studien. Syftet i studien har blivit besvarat och det
framkommer i resultatet. Syftet var att fa en forstaelse for vilka upplevelser och erfarenheter
fordldrarna har nér deras barn insjuknat i typ 1-diabetes samt vilka utmaningar sjukdomen

medfor, vilket ocksa var tanken fran forsta borjan.
Palitlighet

Enligt Henricson kan palitligheten i examensarbeten pavisas genom att de som utfort en
studie beskriver forstaelsen for amnet. Skribentens tidigare erfarenheter om datainsamling
och dataanalys behdver ocksa belysas. Den tekniska utrustningen som anvénts samt
beskrivning av vem som genomfOrt intervjuerna och transkriberat dem borde ocksa
framkomma (Henricson, 2017, s. 432). Den tekniska utrustning som anvénts ar dator samt
mobiltelefon. En del av intervjuerna har spelats in med mobiltelefon, detta i samtycke med
informanten. Ddrefter har intervjuerna transkriberats pa dator och raderats nér resultatet
sammanstéllts. Om inte mobiltelefon anvints som inspelning vid intervjuerna, har skribenten
omsorgsfullt lyssnat och antecknat det viktigaste for att svaren noggrant skulle kunna svara

mot de specifika intervjufrdgorna och fragestéllningarna.

Genom evidensbaserad litteratur och egen erfarenhet har skribenten dstadkommit en storre
och djupare forstielse for &mnet. Bakgrunden innefattar allt fran sjukdomens etiologi till
sena komplikationer. Barndiabetes i olika éldrar, familjen samt reaktioner och utmaningar
som uppstér vid diabetesdebuten beskrivs ocksa i bakgrunden. En bred kunskap om dmnet

kréavs for att kunna forsta fordldrarnas upplevelser och situation.

Skribenten har valt att utgd fran Callista Roys adaptionsmodell i den teoretiska
utgéngspunkten. Roy beskriver att adaption, anpassning till olika livsomstidndigheter, behdvs
for att manniskan skall uppleva hélsa och kunna hantera samt anpassa sig till den miljo som
ar forandrad, utan att forlora balansen i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 227).
Skribenten anser att modellen passar studien eftersom fordldrarna och hela familjen behdver
kunna anpassa sig till den nya livssituationen, utan att férlora balansen. Det innebér att kunna
anpassa sig till barnets diabetes och den nya livsomstéllningen dér sjukdomen till en borjan

star 1 fokus.
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Bekrdftelsebarhet

Bekriftelsebarhet kan ha flera samband med trovardighet och palitlighet som beskrivs ovan.
Detta bekréftas genom redogorelse av datainsamlingsmetod samt hur man valt ut deltagare
till sin studie (Henricson, 2017, s. 432). Studien dr en kvalitativ intervjustudie. Tanken pa
att vélja intervjustudie som datainsamlingsmetod har alltid funnits dir och det var slutligen
ett uppenbart val. Detta eftersom man ville uppna unika och personliga beréttelser. Med
hjélp av handledning frdn handledare och tidigare erfarenhet om @mnet kunde passande
intervjufragor konstrueras, som senare skulle komma att besvara fragestillningarna.
Forbestdmda intervjufragor med foljdfragor konstruerades, samtidigt som informanterna
alltid hade den mojligheten att uttrycka sig och berétta fritt. Pa grund av pagaende Covid-19
pandemi, utférdes den storsta delen av intervjuerna via digitala medel, detta for att forsdkra
alla individers hélsa. Detta kan dd ses som en svaghet i studien eftersom intervjuerna inte
kunde ske fysiskt pd plats, detta kan medfora negativa aspekter pé intervjuns kvalité. Dock
blev alla intervjuer unika och personliga pa sitt sitt. Man kan konstatera att sjukdomens

debut innefattar blandade kdnslor och att sjukdomen alltid kommer att vara en utmaning.

Informanterna till denna studie hittades relativt ltt, de kontaktades sedan om forfrigan till
att delta i studien. Det som kan ses som en svaghet i1 studien &r att alla informanter ar av
samma kon och att en del av dem jobbar inom samma yrke. Detta kan séklart paverka

studiens resultat.
Overforbarhet

Overforbarhet innebir hur resultatet i examensarbetet kan dverforas till andra grupper,
sammanhang eller eventuella sociala situationer. Overforbarhet gar hand i hand med de ovan
ndmnda trovirdighet, pélitlighet och bekriftelsebarhet som bor vara sdkrade. Dessutom
behovs ett vil beskrivet resultat som &r litt att forstd (Henricson, 2017, s. 433). De
vetenskapliga artiklar som finns med i examensarbetet samt skribentens slutliga resultat
garanterar  Overforbarheten. Detta eftersom trovérdigheten, pélitligheten och
bekriftelsebarheten ocksa tagits i beaktande. I denna studie har fordldrarnas upplevelser och
erfarenheter av att fa ett kroniskt sjukt barn studerats, dven vilka utmaningar som sjukdomen
medfor 1 vardagen. Resultatet har redovisats 1 huvudkategorier, baserade pa
fragestéllningarna. Dérefter har underkategorier skapats. Resultatdelen foljer ett visst

uppstrukturerat monster dar ett lattforstaeligt sprak anvénts.
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7.2 Resultatdiskussion

Under denna rubrik kommer resultatet att speglas mot bakgrunden och den vérdteori som
jag valt att anvidnda 1 mitt examensarbete. The Roy Adaptation Model som dr skapad och
framtagen av Callista Roy har valts till utgangspunkt i studien. Roys adaptionsmodell kan
kort sammanfattas som att ménniskan stdndigt bor anpassa sig till livets omstdndigheter samt
bearbeta handelser for att kunna utvecklas som ménniska. Detta innefattar att manniskan bor
bemastra situationen som den infinner sig i, hitta jamvikt och balans i tillvaron sa som den
ar, utan att forlora balansen i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 225). Nir ett barn
insjuknar 1 typ 1-diabetes drabbas hela familjen och det blir en stor livsomstéllning for
familjen dér anpassning och bearbetning sitts i fokus, detta for att uppritthélla balansen 1

livet hos alla familjemedlemmar som blivit drabbade.

Under intervjuerna framkom det att barnets insjuknande och diabetesdebut kom som en
stor chock for manga foréldrar, detta blandat med sorg. Det kindes som att allt var
overkligt och svart att acceptera. En konstant inneliggande rddsla och oro fanns dir. Som
Sjoblad (2008) beskriver sa kan en stor pafrestning uppkomma for hela familjen nir ndgon
inom familjen insjuknat i en kronisk sjukdom. Sjoblad (2008) beskriver att olika
reaktionsmonster kan ses hos den drabbade och familjen vid debut av sjukdom. Dessa
kénslor kan yttra sig pa olika sétt ddr manniskan kanner sig forvirrad och chockad. En
kénsla av sorg, skuld och ilska kan ocksa forekomma, alltsa kdnslobetonade fornimmelser

yttrar sig.

Fordldrarna hade ocksa en gemensam asikt, som dr en av manga utmaningar i vardagen.
Hos diabetesfamiljerna framkommer att stdndig planering behdvs samt att man alltid bor
vara “’steget” fore sjukdomen. Det giller alltid att forbereda allt. Enligt en studie gjord av
Rifshana m.fl. (2017) vars syfte &r att utforska fordldrarnas upplevelser om omvardnaden
kring sitt barn som insjuknat i typ 1-diabetes, framkommer att manga forédldrar upplever
det som kriavande. Rifshana m.fl. (2017) beskriver att fordldrarna konstant kanner att de
noggrant bor 6vervaka och hantera sjukdomen pa ett korrekt sétt. I studien papekas ocksa
att det inte skulle ga en endaste dag utan att fordldrarna skulle ténka pé barnets diabetes.
Foréldrarna 1 studien kdnner att de bor vara uppmérksamma pé sjukdomen varje dag och

varje timme. Konstant planering ar alltsd nddvéndig.

En annan utmaning i vardagen som fordldrarna ocksé papekat ér att de upplevt att daghem-
och skolpersonal behdver mera kunskap om sjukdomen. Fordldrarna skulle uppleva

trygghet om det visste att ndgon i daghems- eller skolpersonalen hade négon slags
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utbildning eller kunskap om sjukdomen. Eller att det till en borjan kunde finnas mojlighet
till stodperson for barnet med den nydiagnostiserade sjukdomen. Enligt en studie gjord av
Thernlund m.fl. (1999) ér det speciellt viktigt att barn med diabetes kdnner trygghet 1
skolan. Skolpersonalen som har kontakt med barnet bor ha god kunskap om sjukdomen
diabetes samt behandlingen. Da kunde alla kinna trygghet, dven fordldrarna. Daghem- och
skolor bir ett stort ansvar nir det géller barnets diabetes, personalen bor vara en del 1 hela

diabetesbehandlingen.

Vad giller sjukvérd och vardpersonal i samband med intagning och observation pé
sjukhus, kan olika upplevelser ses. Majoriteten beskriver att de fatt ett mycket
professionellt och fint bemoétande, men ytterligare stod och uppmirksamhet skulle dnskats,
dven den forsta tiden hemma. Iversen m.fl. (2018) understryker att stod fran vardpersonal
vad giller kunskap om tillstdndet och att hantera de praktiska uppgifter som sjukdomen
medfor dr oerhort viktiga att fa. Dock bor vardpersonalen ocksé stodja familjen i
hanteringen av de kénsloméssiga reaktionerna som kan utbryta. Rankin m.fl (2014)
uttrycker ocksa att hilso- och sjukvardspersonalen bor ge mera praktiskt stod och

information till fordldrar som atervinder hem med sitt barn.

Roy uttrycker sig dver att minniskan sténdigt samspelar och fungerar med miljon som &r
fylld av olika stimuli. De stimuli som dr forknippade med miljon &r olika héndelser som
standigt sker i ménniskans liv, och som manniskan beméter. Eftersom ménniskan konstant
samspelar med en miljo som dr foranderlig, stdr mdnniskan ocksa infor manga olika
utmaningar. Det beror p4 om ménniskan upplever dessa stimuli som negativa eller positiva
och oavsett vilken respons som framkallas, s kommer det att pdverka ménniskan pa ett
eller annat sétt. For att mdnniskan skall uppleva hélsa behdver hon kunna anpassa sig till
den milj6 hon befinner sig i och utvecklas i takt med de olika fenomen som sker 1
omgivningen (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 227). Trots att diabetesdebuten hos
barnet har upplevts som en véldig chock hos fordldrarna med starka kidnslor som yttrat sig
som f06ljd, har fordldrarna och den 6vriga familjen kunnat anpassa sig till sjukdomen och
den nya situationen. Sjukdomen har blivit en del av familjen och vardagen, som gér att
hantera och leva med. Och det &r precis detta Roy beskriver, adaption, anpassning till olika
livsomstidndigheter dar minniskan bor hantera och anpassa sig till den miljo som ar

fordndrad.

Slutligen uttrycker fordldrarna att de upplever bade ridsla och en stor oro for
alkoholanvéndning i samband med sjukdomen. Fordldrarna 6nskar att deras tondringar

forstar konsekvenserna av alkoholen. Varfor ér det farligt att dricka och bli berusad om
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man har diabetes? Alkohol gor att friséttningen av glukos fran levern blockeras. Tung
alkoholkonsumtion utan reducerade insulindoser eller uteldmnade maéltider kan darfor ge
upphov till 1dga blodsockervirden. Alkohol eller andra berusningsmedel kan ocksé dolja

insulinkdnningar vilket kan leda till allvarlig hypoglykemi (Ilanne-Parikka, Niskanen,

Ronnemaa, Saha, 2019, s. 384).

Sammanfattningsvis har denna studie undersokt fordldrarnas upplevelser och erfarenheter
nér deras barn insjuknat i typ 1-diabetes samt hur det ér att leva med sjukdomen i familjen.
Jag onskar att denna studie kan formedla viktig information och kunskap, som kan vara till

nytta for virdpersonal, fordldrar i liknande situation samt dvriga personer i samhallet.

Eftersom studiens syfte var att undersoka fordldrarnas upplevelser och erfarenheter, anser
jag att vidare forskning kunde innefatta undersokning av hur barn med typ 1-diabetes
upplever sin sjukdom. Nigot som enligt mig fortfarande inte diskuteras och som inte ar
omtalat, ar det fenomen som forekommer allt vanligare hos diabetiker, ndmligen diabulimi.
En term som anvinds for att beskriva ett tillstind nir en person med typ 1-diabetes har en
atstorning (Chelvanayagam & James, 2018). Detta tillstdnd borde uppmérksammas allt

mera, och eventuell vidare forskning och undersokning kunde goras inom dmnet.

Sammantaget kan vi forstd att en stor livsfordndring sker hos en familj dér barnet insjuknat
1 en kronisk sjukdom. Sjukdomen och insjuknandet leder till ett kdnslosvall dir ménga
kéanslor samtidigt yttrar sig, dessa tankar och kéinslor kan f6lja med i livet en lang tid efter,
och detta bor ocksa accepteras. Men, Roy beskriver att hélsa ér ett tillstdnd och den tid det
tar att anpassa sig och bli hel. Att anpassa sig till livets omstindigheter och hantera den
miljo som &r fordndrad, utan att forlora balansen i livet (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012,

5. 227).

8 Avslutning

Typ I-diabetes dr en sjukdom som griper tag om den drabbade och som inte forsvinner
foljande dag, sjukdomen dr med for resten av livet och blir en stindig foljeslagare. Vi méste
komma ihég att denna sjukdom &r individuell for varje person som bér pa den. Jag sjélv ar
en av de manga som drabbats av typ 1-diabetes, men de viktiga for mig i denna studie och
som blivande sjukskdtare, ér att jag fatt en inblick i fordldrarnas och familjens situation dir
barnet drabbats av en kronisk sjukdom. En storre kunskap har skapats dver hur man méoter
familjer och fordldrar i1 svara situationer dir barnet blivit drabbat av sjukdom. Eftersom jag

fortfarande méter pé fordomar och okunskap om typ 1-diabetes, onskar jag att denna studie
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kan ge den verkliga inblicken och uppfattningen om hur livssituationen kan se ut hos familjer
dér ett barn blivit drabbat. Diabetes dr en kronisk sjukdom som kommer att drabba hela
familjen och frimst dig som insjuknat i diabetes, sjukdomen kommer paverka dig varje dag.
Dock ér det viktigt att komma ihag att fortsdttningsvis leva ett liv som man sjdlv vill.

Sjukdomen skall inte {4 begréinsa eller bestimma 6ver hur ditt liv ska eller kommer att se ut.

“Det dr inte roligt att ha diabetes, men man mdste kunna ha roligt dven om man har

diabetes - Hanas, 2014, s.8.
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BAKGRUNDSFAKTA

Barnets alder nu och vid insjuknandet?

Barnets kon?

Nuvarande behandlingsform? (Insulinpennor, insulinpump, sensor)
Tidigare erfarenheter om diabetes innan insjuknandet?

Hur upptécktes barnets diabetes? (symtom)

INTERVJUFRAGOR

1. Vilka kénslor fick du som forilder nér barnet insjuknande?

2. Hur upplevde du som forélder tiden pa sjukhuset?

3. Kaénner du att du fick tillrackligt med stdd och information av vérdpersonalen?

4. Om inte, hurudant stdd och vilken information hade du 6nskat dig?

5. Hur var den forsta tiden hemma? (Kdnde du att ni till exempel fick tillrdckligt med
stod och hjdlp av diabetesteamet?)

6. Vilka utmaningar moéter ni pé i vardagen med en kronisk sjukdom i familjen?

7. Kénner du oro infor barnets framtid med sjukdomen? (Vad gdller god egenvdrd,
senkomplikationer m.m).

8. Vad tinker du att du kunde sdga till en fordlder som hamnat i samma situation som
du gjorde?

9. Har du négra andra tankar du vill dela med dig?



