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Abstrakt
Syftet med denna studie &r att beskriva hur foraldrarnas livssituation férandras i samband

med barnets insjuknande i diabetes typ 1, samt de utmaningar foraldrarna kan moéta. Vara
fragestallningar ar: Vilka utmaningar moter foraldrarna vars barn har diabetes typ 1? Hur

paverkar barnets sjukdom familjen?

Den teoretiska utgangspunkten som har anvants i studien ar The Roy Adaption Model av
Callista Roy. Modellen beskriver hur ménniskan behover anpassa sig till olika
omsténdigheter och forandringar, utan att forlora balans i livet. | den teoretiska bakgrunden

har evidensbaserad litteratur, internet kallor och tidigare vetenskapliga forskningar anvéants.

Detta &r en kvalitativ intervjustudie utgdende fran nio intervjuer och sammanlagt tio
informanter. Intervjuerna har bearbetats genom en induktiv innehallsanalys, och pa sa satt
har teman, kategorier och underkategorier framkommit ur materialet. Studiens resultat har

speglats mot den teoretiska utgangspunkten samt tidigare forskning.

| resultatet framkommer de storsta utmaningar som féraldrarna moter: osdkerheten de
standigt maste leva med, sorgen de maste bearbeta, begransningarna sjukdomen medfor for
bade barnet och 6vriga familjen samt anpassning till en ny vardag. Barnets sjukdom
paverkar hela familjens rutiner, vanor och majligheter och bérdan sjukdomen medfor leder

ofta till psykisk pafrestning.

Sprak: Svenska Nyckelord: diabetes typ 1, upplevelser, utmaningar, foraldrar, familj,

livsforandring, anpassning
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Abstract

The purpose of this study is to describe how the parents’ life situations change after their
child is diagnosed with type 1 diabetes, and the challenges the parents might face. The
questions asked in this study are: What challenges do parents of a child with type 1 diabetes
face? How does the child’s disease affect the family?

The theoretical basis used in this study is The Roy Adaptation Model by Callista Roy. The
model describes how the human needs to adapt to different circumstances and changes,
without losing balance in life. In the theoretical background evidence based literature,
internet sources and previous scientific research have been used.

This is a qualitative interview study based on nine interviews with a total of ten interviewees.
The interviews have been processed using qualitative content analysis, and from this process
themes, categories and subcategories emerged. The result of the study has been compared
with the theoretical basis, background and previous research.

The result shows that the biggest challenges the parents face are the insecurity they
constantly must live with, the despair they must process, the limitations the disease brings
to both the child and the rest of the family, and the adaptation needed for the new lifestyle.
The child’s disease affects the routines of the whole family, their habits and possibilities,
and the burden caused by the disease often leads to mental stress.

Language: Swedish Keywords: type 1 diabetes, experiences, challenges, parents,

family, life change, adaptation
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1. Inledning

Typ 1 diabetes ar vanligare i Finland an nagon annanstans i varlden. (THL, 2015).

Dessa dar skrammande ord som ger rum for eftertanke. Enligt THL (2015) finns det i Finland
50 000 méanniskor med diabetes typ 1. | de flesta andra l&nder i varlden &r andelen som
insjuknar markbart lagre. Man anser att bade genetiska faktorer och miljofaktorer ligger
bakom dessa skillnader. Inom varden maéter man nastan dagligen diabetes i nagon form och

en god vard forutsatter goda baskunskaper i &mnet. (Alvarsson, et.al. 2013, s. 35).

Det &r oftast en stor chock att fa besked om att man har diabetes. Sarskilt for barn och unga
da de &r tvungna att ta insulin resten av livet. Hur man reagerar pa diagnosen ar olika fran
person till person, men nér ett barn far diabetes stalls alltid stora krav pa foraldern. Som
foralder maste man dels vanja sig vid tanken pa att ens barn har en allvarlig, kronisk
sjukdom, dels maste man lata det ta tid att fa vardagen att fungera igen. VVarden av ett litet
barn med diabetes kan medfora kinslan av en konstant ”vardborda” — att det aldrig finns tid
att slappna av och ha ett normalt vardagsliv, sarskilt da barnet har fysiska symtom som
kraver konstant dvervakning. Situationen kan aven paverka relationen till barnet, eftersom
barnet kanske inte alltid forstar orsakerna bakom foréaldrarnas behandling av barnet. Typiska
kanslor som kan uppsta hos foraldrarna &r stress, skuld, oro och en kénsla av sarbarhet. Det
ar viktigt att forstd de upplevelser foraldrarna till barn med typ 1 har, dd en sadan
livsomstallning staller familjen infér nya, svara utmaningar. Med oOkad forstaelse blir

bemotandet till dessa familjer det basta mojliga. (Alvarsson, et.al. 2013, s. 7-10).

Syftet med denna kvalitativa studie &r att beskriva hur familjens livssituation forandras i
samband med barnets insjuknande samt de utmaningar foraldrarna upplever. Vi anser att ett
amne som detta ar viktigt att studera da typ 1 diabetes ar mer férekommande i Finland an
ovriga varlden. Vi kommer som hélsovardare att komma i kontakt med diabetespatienter
och deras anhdriga. En god baskunskap och forstaelse for hur man bast stoder dessa familjer

ger en god vardrelation och en forutséttning for att kunna ge den basta mojliga varden.



2. Syfte och fragestallningar

Syftet med studien dr att beskriva hur foraldrarnas livssituation forandras i samband med
barnets insjuknande samt de utmaningar foraldrarna kan mota. Att fa mer kunskap om sjalva
sjukdomen diabetes typ 1 utgor ocksa en vasentlig del av studien. Som framtida héalsovardare
kommer nytta av kunskapen fran studien behévas overlag, samt i moten med klienter i
liknande situationer. Denna kunskap och forstaelse kan dven formedlas till 6vrig
vardpersonal och vardstuderande som i sitt yrke kommer i kontakt med diabetes typ 1. For
att uppna syftet stalls de fragor som framkommer nedan. Den sista fragestallningen kommer

att behandlas i utvecklingsarbetet.

1) Vilka utmaningar moéter foréldrarna vars barn har diabetes typ 1?
2) Hur paverkar barnets sjukdom familjen?

3) Vilket stod av social-och halsovarden behéver familjen?

3. Teoretisk utgangspunkt

Den teoretiska utgangspunkt som anvants for studien & The Roy Adaptation Model,
framtagen av Callista Roy. Modellen fokuserar pa hur manniskan behover anpassa sig till
olika omsténdigheter och forandringar utan att forlora balans i livet, vilket inte alltid &r
mojligt utan professionell hjalp. Da ens barn diagnostiseras med diabetes typ 1 leder det till
en stor livsomstéllning for hela familjen, och enligt Roy ar det genom adaption som
manniskan kan reagera positivt pa forandringar i miljon. (Roy 1980, s. 180-182; Johnson
Lutjens, Reynolds, Leininger & Reed, 1995, s. 18).

Input eller stimuli &r allt det som kan paverka manniskan pa ett eller annat sétt. Output &r
hur vi ger respons utat efter att ha mottagit stimuli, och det &r beroende pa hur vi ar och hur
olika styrande funktioner fungerar som avgor hurudan respons vi avger. Engelskans
“adaptation” kan Oversittas till bdde anpassning och bearbetning. Adaption, menar Roy, ar
en komplicerad process mellan dessa olika system, och mé&nniskan behdver kunna hantera
yttre och inre stimuli for att kunna uppbevara balans i livet. Begreppet adaption avser hur vi
hanterar denna process, och de copingmekanismer vi anvander oss av kan leda till antingen
adaption eller ineffektiva responser. Utover dessa nédvandiga begrepp for att forsta Roys

modell har hen &ven beskrivit de fyra stora begreppen manniska, miljo, hélsa och
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omvardnadshandlingar. (Johnson Lutjens, et.al. 1995, s. 20; Alligood & Marriner-Tomey,
2010, s. 343-344; Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 223-245).

3.1.Méanniska

Roy ser méanniskan som en helhet som fungerar som ett sjalvorganiserande system, trots att
manniskan bestar av flera mindre system fungerar de tillsammans som en helhet. Denna
helhet uttrycks i manniskans handlande och det ar denna helhet som sjukskotaren méter.
Genom olika copingmekanismer kan manniskan anpassa sig till miljon. Trots att man ar
sjalvorganiserande paverkas man av olika stimuli, sasom familjen, vanner och bekanta.
Sjukskdétaren maste darfor ta i beaktande den helhet patienten paverkas av, och en viktig del
av denna helhet &r patientens anhoriga, vilka ocksa har en paverkan pa patienten. Roy
framhéaver gruppers adaption, men modellens fokus ligger dock pa personen som individ
och som en del av en mindre eller storre grupp. (Johnson Lutjens et.al. 1995, s. 20-23,;
Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-227).

3.2.Miljo

Manniskan fungerar standigt tillsammans med miljon. Miljon forser darfér ménniskan med
béade inre och yttre stimuli. Till miljon hor allt det som paverkar manniskan pa ett positivt
eller negativt sétt beroende pa hur manniskan bemastrar fenomenen. Miljon innefattar bade
manniskans inre verklighet och den yttre situationen, eftersom stimuli kan komma saval
inifran som utifran. Nagra stimuli forknippade med miljon &r handelser, manniskans
livsvillkor, olika aspekter av den fysiska och sociala miljoén samt ett globalt perspektiv och
jordens resurser. Roy delar in stimuli i tre olika kategorier: fokala, kontextuella och
residuala. Fokala stimuli innefattar sadana situationer dar individen provoceras och
konfronteras direkt. Kontextuella stimuli ar andra stimuli runtomkring situationen som
bidrar till det fokala stimuli. Residuala stimuli &r vaga och allménna stimuli som paverkar
individen, men man kan inte faststalla hur. Alla stimuli kan beroende pa hur manniskan
formar bemastra dem, upplevas som antingen positiva eller negativa, paverka en kraftigt
eller svagt. Det vill sédga att oberoende av hurudana stimuli man utsatts for pakallar det
manniskans respons pa ett eller annat satt. (Johnson Lutjens et.al. 1995, s. 20-24; Wiklund
Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-227).



3.3.Haélsa

Halsa innebar samspelet mellan manniskan och miljon- halsan beror pa hur vi kan hantera
en foranderlig miljo. Halsans helhet utgors av de fyra adaptiva funktioner: fysiologiska
funktioner, sjalvuppfattning, rollfunktion samt relation och samhdrighet. Dessa fyra
funktioner formar méanniskans uppfattning av hélsa. Ménniskans hélsa ar beroende av att
hen kan hantera och anpassa sig till den foranderliga miljon pa ett sétt sa att personlig tillvaxt
och utveckling kan framjas i samklang med universum. (Johnson Lutjens et.al. 1995, s. 20-
23; Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-227).

3.4.0Omvardnad

Sjukskotarens uppgift ar att underlatta samspelet mellan manniskan och omgivningen pa ett
sadant satt att man mojliggor maximal mansklig utveckling och stdrsta mojliga
valbefinnande. Roy lyfter fram vikten av sjukskotarens medvetenhet om att fullstandigt
fysiskt, psykiskt och socialt véalbefinnande inte alltid ar en mojlighet for alla. Detta innebér
att adaption kommer att handla om att gora det basta mojliga av omstandigheterna. (Wiklund
Gustin & Lindwall, 2012, s. 227-228).

Roys forklaring av omvardnadshandlingar kan ses motsvara omvardnadsprocessen.
Omvardnadshandlingarna &r en vardkedja bestaende av sex olika steg som skall utforas for
att hjalpa patienten med adaptionen. De olika stegen &r bedémning av beteende, bedémning
av stimuli, omvardnadsdiagnos, malformulering, intervention och utvardering. Dessa
omvardnadshandlingar behdvs for att sjukskotaren ska kunna se var brister finns och kunna
hjalpa patienten med adaptionen. (Johnson Lutjens et.al. 1995, s. 20-23; Wiklund Gustin &
Lindwall, 2012, s. 226-227).

4. Bakgrund

Studien handlar om att beskriva foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn som insjuknar i
diabetes typ 1 samt de olika livsforandringar de behdver genomga. | bakgrunden beskrivs
diabetes typ 1 grundligt, &ven begreppen familj, foraldraskap, parrelation och livsférandring
behandlas. Dessa utgor en central del i studien och darfor beskrivs de mer ingdende for att

ge en djupare forstaelse for studien.



4.1.Diabetes Mellitus

Definitionen pa diabetes ar:
“diabetes mellitus, sockersjuka, vanlig kronisk @mnesomsattningssjukdom dar
grundproblemet ar att kroppen bildar otillrackligt med insulin eller att
insulinet inte har tillracklig effekt (insulinresistens) eller en kombination av

dessa storningar” (Nationalencyklopedin, 2016).

Insulinet &r det enda hormon som sanker blodsockret. Nar vi ater h6éjs blodsockret och det
ar insulinet som ska reglera blodsockernivan till det optimala. Da man har diabetes sanks
inte blodsockret automatiskt, detta pa grund av att insulinfunktionen saknas eller ar stord.
Resultatet blir hogt blodsocker, vilket ar farligt for ménniskan i langden. Héga
blodsockervarden kan leda till livsfarliga komplikationer, darfor behovs insulintillforsel
utifran. (Andersson, 2006, s. 9).

Diabetes typ 1 ar en autoimmun sjukdom (kroppens egna celler blir attackerade av
immunforsvaret) som tillstoter plotsligt och gér méanniskan valdigt sjuk snabbt, denna typ
drabbar ofta barn och unga. (Andersson, 2006, s. 15). De som har diabetes typ 1 &r beroende
av insulin. Hanas skriver att man inte kan bota diabetes typ 1 och darfor behéver man lara
sig att ”bli van” med sin sjukdom. Ett liv med regelbundenhet av vanor och tider &r adekvat
for att fa livet att fungera hand i hand med sjukdomen. (Hanas, 2005, s. 13 & 18).

4.1.1. Patofysiologi

Diabetes typ 1 &r en autoimmun sjukdom dar det bildats antikroppar mot de celler som
producerar insulin (Bendt, 2015). Da man é&ter upptas kolhydrater i tunntarmen. Eftersom
man ofta dter mer &n vad kroppen behover for stunden lagras dessa kolhydrater i lever- och
muskelceller i form av glykogen, som senare vid hunger kan frisattas igen som glukos.
Insulin &r det proteinhormon som transporterar glukos in i cellerna, och har en viktig roll i
omvandlingen fran glukos till glykogen och tvartom. Utan insulin fungerar inte denna
transport och cellerna kan inte l&ngre anvanda sig av glukosmolekylerna. Insulin bildas av
betacellerna i de Langerhanska 6arna, belédgna i bukspottskorteln. (Guthrie & Guthrie, 2004,
s. 113-114; Ericson & Ericson, 2012, s. 545-549).

Diabetes typ 1 beror pa en kedja av faktorer sdsom éarftlig predisposition, forekomst av
antikroppar samt en immunologisk trigger. Den arftliga predispositionen & sammankopplad

till vissa HLA-gener. Dessa gener utlgser en autoimmun reaktion mot de egna betacellerna,
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och autoantikroppar bildas mot ytantigenen pa dessa celler. Denna process drar till sig
immunaktiva celler som da skadar betacellerna, och en insulinbrist ar nara forestaende.
(Guthrie & Guthrie, 2004, s. 114; Ericson & Ericson, 2012, s. 552).

Ericson och Ericson samt Guthrie och Guthrie framh&ver dock att alla som har en
predisposition for diabetes typ 1 inte nddvandigtvis utvecklar sjukdomen. De ndmner en sa
kallad immunologisk trigger som kan vara t.ex. en virusinfektion eller en toxisk skada pa
bukspottskorteln, som en utlésande faktor fér sjukdomen. Den immunologiska triggern ar
fortfarande till stor del okand, men Guthrie och Guthrie tar upp Coxsackie virus och komjélk
som eventuella orsaker. (Guthrie & Guthrie, 2004, s. 114; Ericson & Ericson, 2012, s. 552).

Féljden av den nedsatta insulinproduktionen blir hyperglykemi som ger de typiska symtom
for sjukdomen. Dessa symtom utvecklas under 2-6 veckor; stark torst, stora urinmangder,
torr hud och slemhinnor, trétthet, viktminskning samt en andedrakt som paminner om
aceton. (Guthrie & Guthrie, 2004, s. 115; Ericson & Ericson, 2012, s. 550-553).

Enligt Ericson och Ericson har dock betacellerna i bukspottskorteln sa stor reservkapacitet
att insulinbrist uppstar forst da ca 80 procent av cellerna blivit forstorda. Darfor kan

sjukdomen vara langt gangen innan diagnosen stélls. (Ericson & Ericson, 2012, s. 553).

4.1.2. Diagnostisering

For att kunna pavisa diabetes behovs blodsockermatningar, &ven urinprov hor till
undersokningarna (Bendt, 2015). Det som méts ar glukoshalten i blodet och den kan matas
i bade plasma och i helblod (Anttila, et.al. 2007, s.163). Matning av glukoshalten i plasma
ar mera tillforlitligt an i helblod. Det som ocksa rekommenderas &r att ta venprov istéllet for
att mata sockret fran kapillarerna i fingertopparna, eftersom venprov ar en sakrare metod for
diagnostisering. (Kéaypa hoito, 2016). Fasteblodsockret i plasma ska normalt befinna sig
under 6 mmol/l (Anttila, et.al. 2007, 5.163).

Man stravar ocksa till att endast ta blodprov fran ven vid sockerbelastningsprov. Vid denna
undersokning far patienten glukosl6sning och tva timmar efter tas blodsockerprov. Ett varde
pa dver 11 mmol/l tyder pa diabetes. (Kaypa hoito, 2016). Langtidsblodsocker, HBA1c, &r
annu ett prov som tas for diagnostisering av diabetes och visar hur sockervardet i genomsnitt
varit under tva till tre minader, ett virde pa 6ver 48 mmol/l tyder pa diabetes (Bendt, 2015;

Kéypa hoito, 2016). Eftersom diabetes typ 1 ar en autoimmun sjukdom dér det bildats
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antikroppar mot de insulinproducerande cellerna kan man med ett blodprov faststalla
forekomsten av dessa antikroppar, som kallas for GAD-antikroppar (Bendt, 2015; Kéaypa
hoito, 2016). Insulinutséndringen kan matas genom att ett blodprov som kallas for C-peptid,
vilket klargdr hur mycket av insulinproduktionen som &nnu finns kvar (Anttila, et.al. 2007,
s. 163; Bendt, 2015; Kiypi hoito, 2016). C-peptid kan tas fran fasteblod eller fran blod vid
glukagonstimulering, vilket betyder att C-peptid mats efter maltid (Anttila, et.al. 2007, s.
163).

4.1.3. Behandling

Diabetes typ 1 behandlas med insulin som tillfors utifran. Insulinbehandlingen &r livslang
eftersom den egna insulinproduktionen upphért. Med insulinbehandlingen stravar man till
att reglera glukosomsattningen s att den ska likna det normala tillstandet sd mycket som
mojligt. Medicineringen vid diabetes typ 1 innebér individuell insulinbehandling och
insulinet kan tas med insulinpenna, insulinspruta eller pump. Langverkande insulin &r
basbehandlingen for diabetes typ 1. Det finns ocksa kortverkande som kan tas fore maltid,
samt ytterligare medellangverkande insulin som i Finland kallas for langverkande. De
insulin som vanligen namns som langverkande motsvarar de extra langverkande i Finland.
Andra typer av insulin som finns pa marknaden ar direktverkande, extra langverkande och
blandinsulin, vilket & en blandning av bade kortverkande och langverkande eller av
direktverkande. (Anttila, et.al. 2007, s. 164-169; Nurminen, 2009, s. 104-105).

En insulinpump administrerar insulin i en jamn takt i underhuden, och med hjélp av knappar
pa pumpen kan man ge bolusdoser fére en maltid om det behdvs. Insulinet som finns i
sprutan och i pennan ska injiceras i underhudsfettet, huden vid injektionsstéllet ska
observeras kontinuerligt och hallas rent och fint. Man ska undvika att injicera pa samma
stallen pa huden eftersom forhardnader kan uppsta, vilket leder till att insulinet inte slipper
fram till underhudsfettet korrekt utan ett ojamnt upptag uppstar. (Nurminen, 2009, s.
104-113; Ahlstedt & Tanndal, 2015).

Diabetesbehandlingen omfattar ocksa, forutom det livsviktiga insulinet, egenvard i form av
kost och motion. Kosten och motionen &r viktiga faktorer som inverkar pa att halla en jamn
blodsockerbalans tillsammans med det tillférda insulinet. En person som har diabetes typ 1
och som &r val medveten om hur hen ska forhalla sig till kosten och motionen, kan férebygga
olika komplikationer, t.ex. hypoglykemi (som kan uppsta vid for litet fodointag i relation till

fysisk aktivitet). Diabetespatienten far betydande radgivning hur hen ska ta sig an den nya
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livsstilen. Man stravar till att fa en sa jamn blodsockerbalans som majligt och pa det viset
forhindra komplikationer. Tobaksrokning och alkohol bor inte finnas i en diabetikers vardag,
tobaksrokningen forsamrar blodcirkulationen (den blir automatiskt s&mre hos diabetiker)
och alkoholen kan leda till hypoglykemi. Det vill s&ga att dessa faktorer Okar risken for
komplikationer. (Anttila, et.al. 2007, s. 164-170; Kaypa hoito, 2016).

4.1.4. Kanningar och akuta komplikationer

Betydelsen av ordet “kinning” dr att man kdnner att ndgot kinns konstigt, alltsd avvikande
fran det normala i kroppen. En kanning kan tillstota vid bade hogt blodsocker
(hyperglykemi) och vid lagt blodsocker (hypoglykemi). Hanas skriver att man vanligtvis
talar om kanningar da man borjar kanna av hypoglykemi. Det ar inte alltid latt att veta nar
man t.ex. har lagt blodsocker, fastan det finns manga symtom som uppkommer. Om
uppmarksamheten finns pa nagot annat &n ens maende kan det ibland vara svarare att kdnna
av symtomen. En annan miljo an vad man ar van vid kan ocksa férsamra uppméarksamheten
pa symtomen till kanningar. Barn kan ha svart att veta nar de borjar fa kanningar da de t.ex.
leker. (Hands, 2005, s. 43-45).

Det finns olika grader av kanningar. En latt kanning innebdr att man behandlar kanningen
sjalv och blodsockerhalten aterstalls snabbt. D& man méarker symtom pa lagt blodsocker och
gor nagot at det i tid kallas det for en medelsvar kanning. Det finns ocksa nagot som kallas
for omedvetna kénningar, det betyder att symtom fran hjarnan (t.ex. nedsatt
koncentrationsformaga) uppstar utan att kroppen hunnit reagera med nagra symtom. Detta
ar synligt for andra runtomkring och det kan vara svart att gora nagot at kanningen da man
inte &r skarpt och pa alerten. Den sista graden av kanningar &r sa kallade svara kanningar
och man har blivit sa pass paverkad av det laga blodsockret att man inte sjélv klarar av att
gora nagot at det. Da behdver man hjalp och stod fran nagon annan. Det kan vara t.ex. att fa
hjdlp med att ata nagot eller att ta en glukagonspruta. | detta stadie kan tyvarr medvetsloshet
och kramper latt tillstta. (Hanas, 2005, s. 45).

Hypoglykemi

Hypoglykemi (for lagt blodsocker) kan tillstota om man misskott sig, t.ex. hoppat dver en
maltid, dragit ut pa tiden innan man ska ata eller om man har tagit for stor dos av insulinet

i forhallande till den mangd mat man atit. Ocksa vid daligt intag av mat vid fysisk aktivitet
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eller vid alkoholdrickande kan hypoglykemi uppkomma. Enligt Vaaler forstar kroppen att
nagot ar fel redan nar blodsockret sjunker under 4 mmol/l och den kommer att ge ut
kanningar for att sjalv forsoka hoja halten blodsocker. Det ar inte sékert att alla uppfattar
kénningar vid en blodsockerhalt under 4mmol/l. N&r blodsockerhalten ligger under 3 mmol/l
ger kroppen ut symtom som man vanligtvis uppfattar som kanningar. Huvudvark, irritation,
skakningar, svettningar, snabb puls, darrningar, hunger, angest och svarigheter med
koordinationen &r de symtom som vanligen uppkommer vid hypoglykemi. Vilka symtom
som uppkommer kan vara individuellt. En blodsockerhdjning maste ske i detta tillstand och
det &r vanligt att inta ndgot som innehaller socker, t.ex. saft. D& symtomen forsvunnit (inom
ca 10-15 minuter) kan det vara bra att ata nagot mer for att undvika att kdnningen kommer
tillbaka, t.ex. en smorgas. Om man inte hunnit reagera i tid kan blodsockret sjunka
ytterligare, och man kan behdva hjélp med att inta nagot sétt. | vissa fall kan man behdva
en injektion av glukagon for att hoja blodsockret, efterat behdver man sjukhusvard nar det

kravs intravenos tillforsel av glukos. (Vaaler, 2006, s. 50-51).

Hanas skriver (enligt McCrimmon, etal. 1995, s. 858-861), genom en engelsk
undersokning, att barn och ungdomars symtom pa lagt blodsocker skiljer sig en aning fran
vuxna insulindiabetikers symtom. Det ar vanligare med beteendestérningar hos yngre
personer. Enligt undersokningen uppvisar 88 % av barn i aldern 1,5 till 16 blekhet vid lagt
blodsocker. Svettningar uppkommer hos 77 % och nara inpa med 74 % och 73 % kommer
”latt till tarar” respektive latt irriterad”. Koncentrationssvarigheter, hunger och
motstravighet ligger alla pa 69 %. Andra symtom som stiger éver 50 % é&r yrsel, forvirring,
svaghetskansla, skakningar, aggressivitet och trétthet. (Hanas, 2005, s. 47).

Hyperglykemi och ketoacidos

Vid hyperglykemi (foér hogt blodsocker) kommer sockret ut med urinen och det drar med
sig en del vétska och darfor blir man torstig. Dessa symtom, dkad urinméngd och torst, ar
tidiga tecken pa diabetes. Barn som har for hégt blodsocker kan fa liknande symtom som de
far nar de har for 1agt. De kan kanna hunger och sug efter nagot att ata. De riktigt sma barnen
kanner ingen skillnad pa symtom av hogt eller Iagt blodsocker. (Hanas, 2005, s. 31, s. 48).

Nar man har hogt blodsocker och det forekommer ketoner (en syra) i blodet kallas tillstandet
for ketoacidos (syraforgiftning). Detta uppstar pa grund av insulinbrist och det &r ett

allvarligt tillstand som till sist kan leda till koma. Aven vid infektioner eller andra sjukdomar
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kan ketoacidos uppkomma. Vid insulinbrist kan inte kroppen lagra glukos och anvénda det
som energikélla. Glukagon ar ett nedbrytande hormon som hojer blodsockret, det bryter ner
glukosforradet i levern och pa sa satt far man hogre blodsocker. Det ar inte endast darifran
kroppen far glukos, levern kan omvandla proteiner och aminosyror till glukos genom en
process som kallas glukoneogenes. Hormonet glukagon startar denna glukoneogenes och
nar glukagonet stiger och insulinet sjunker 6kar nedbrytningen av fett och muskler, for att
kroppen ska fa tag pa mer energi. Ketoner borjar produceras i levern nar man har lagt
blodsocker och det nedbrytande hormonet glukagon &r hogt. Ketoner bildas fran fett och
fungerar som en energikélla da kroppen &r i svalttillstand. Adrenalin ar ett annat nedbrytande
hormon och utsondras da man har l1agt blodsocker, i detta tillstand beh6ver kroppen energi
snabbt. Adrenalin stimulerar nedbrytningen av kroppens glukosforrad (som finns i lever och
muskler) samt omvandling av aminosyror till glukos i levern, det stimulerar &ven
nedbrytning av fettvaven. Det tredje nedbrytande hormonet ar kortisol, det har en liknande
effekt som adrenalinet. Kortisol bidrar till nedbrytning av glukosforradet och aminosyror,
detta leder till utslépp av glukos i blodet samt nedbrytning av fettvavnad. Allt detta leder till
en stor mangd lattillganglig energi i form av fria fettsyror (ketoner) och glukos i blodet.
(Hanas, 2005, s. 32; Andersson, 2006, s. 10, 47).

Aceton &r en sorts keton och ofta kan man kanna lukten av aceton i utandningsluften hos en
diabetiker som inte har fatt diagnosen an eller som har hamnat i ketoacidos. Kroppen
forsoker bli av med dessa ketoner och darfor utséndras aceton via utandningsluften, detta
kan &ven ske via urinen och genom huden. Tecken som tyder pa att en person hamnat i
ketoacidos ar kansla av yrsel synrubbningar, kansla av forvirring och svaghet, hogt
blodtryck samt att personen maste kissa ofta. Andra symtom kan uppkomma sasom
illamaende och krakningar, trotthet, svarigheter att andas, smartor i brostet eller i sidan av
magen, samt sankt medvetandegrad. En adekvat behandling ar tillforsel av vétska samt
insulin for att komma ur detta tillstdnd. Om tillstandet framskrider utan tillforsel av vétska
och insulin i god tid hamnar man i diabeteskoma och sjukhusvard kravs. (Hanas, 2005, s.
31-34; Andersson, 2006, s. 47).

Néar kroppen sjalv forsoker att hdja blodsockret med hjéalp av de blodsockerhdjande
hormonerna (kortisol, glukagon, adrenalin) efter att man fatt en insulinkanning, kan
blodsockret vara hogt i flera timmar efterat. Detta kallas for rekyl, och det uttrycker sig pa
det viset att man far kraftiga blodsockervariationer och dessa kan vara svara att reglera. Man

stravar efter att undvika rekyler. For att undvika rekyler maste man skota blodsockret och
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pa det viset undvika kanningar, eftersom kanningar kan leda till rekyler. (Andersson, 2006,
s. 48).

Andersson skriver att nar nedbrytningshormonerna glukagon, adrenalin och kortisol bildas
leder det i langden till att musklerna borjar brytas ner och symtom pa detta ar oftast samre
langdtillvéxt, att personen lider av trotthet samt viktminskning (Andersson, 2006, s. 47)
Hanas skriver att (enligt Draelos, et.al. 1995, s. 135-144) en studie har pavisat att vuxna, vid
hoga blodsockervarden (sasom 21,1 mmol/l) inte blir sa kraftigt paverkade. De kanner
endast av torst och trétthet lite mera an vanligt. Daremot skriver Hanas att om det hoga
blodsockret beror pa insulinbrist mar man vanligtvis illa vid ett blodsockervarde som ar
hogre an 12 mmol/l. (Hanas, 2005, s. 31-32).

4.1.5. Senkomplikationer

Diabetes for med sig en rad olika komplikationer, dessa kan delas in i mikrovaskuldra och
makrovaskulara skador. De mikrovaskulara skadorna uppkommer pad kroppens mindre
blodkarl och det &r vanligen njurarna, nerver och néthinnan i 6gat som drabbas. De
makrovaskulara skadorna uppkommer pa de storre blodkarlen och det har leder till att
hjarnan, hjartat och benen drabbas av aderforkalkning, och detta kan leda till stroke och
hjartinfarkt. Det &r det hoga blodsockret som orsakar komplikationerna men ocksa

kombinationer av andra faktorer kan paverka. (Andersson, 2006, s. 40).

Ogonen

| 6gat finns det sma blodkarl pa nathinnan som drabbas om man har hogt blodsocker en
langre tid. Det kan leda till att man far retinopati som ar en 6gonsjukdom dar man har en
grumlig syn. Man kan dven bli blind. Om man har ett hogt blodtryck kan det forvéarra

skadorna pa 6gonen. (Andersson,2006, s.44).

Vaaler skriver att det &r vanligast att diabetiker som haft sjukdomen en langre tid far den
lindrigare varianten av retinopati och att det bara ar ett fatal diabetiker som far den mer
aggressiva varianten (Vaaler, 2006, s. 53). Hanas skriver att (enligt Donaghue KC, et.al.
1997, s. 77-80) i en australiensk studie har man kommit fram till att 28 % av unga i aldern

10-14 ar (och som haft diabetes i 4-10 ar) har drabbats av 6gonbottenforandringar pa grund



12

av diabetes. Hands skriver darefter att (enligt Kernell, et.al. 1997, s. 307-310) endast 14,5%

av 8-25-aringar har égonbottenforandringar i Sverige. (Hanas, 2005, 291).

Utover skadorna pa nathinnan drabbas ocksa de sma muskler som finns i 6gonen. Pa grund
av det kan det vara svart att réra 6gonen at olika hall, och det kan leda till dubbelseende.
Trots att 6gonens muskler tagit skada kan dessa skador ldka och man kan bérja réra 6gonen
normalt efter en kort tid. (Hanas, 2005, s. 295; Andersson, 2006, s. 42).

Hjdrt- och kdrlsjukdomar

Hjart- och karlsjukdomar hos diabetiker beror pa glykoisolering (da en stor mangd socker
finns i blodet fastnar sockret pa olika proteiner och forstor vavnader). Det hdga blodsockret
och insulindosen paverkar blodtryck och blodfetter pa ett negativt satt. De makrovaskulara
skadorna (aderforkalkning) kan leda till hjart- och karlsjukdomar men &ven de
mikrovaskulara skadorna paverkar hjartat, t.ex. kan nerverna till hjartat paverkas negativt.
(Andersson, 2006, s.8, s.46).

Hanas skriver att en intensiv insulinbehandling kan stabilisera en redan uppkommen
hjartsjukdom. Aven genom att blodsockret halls jamnt forhindras uppkomst av
aderforkalkning i ett tidigt skede. Nar det handlar om hjart- och karlsjukdomar &r en sund

kost och en halsosam livsstil en viktig hérnsten i livet. (Hanas, 2005, s. 290).

De nerver som gar till hjartat har som uppgift att bromsa pulsen, annars skulle pulsen vara
for hdg i vila. Om dessa nerver blir skadade kan de inte utféra sin uppgift och det skapar en
belastning pa hjartat. Kénselnerverna kan ocksa ta skada och om man skulle drabbas av en
hjartinfarkt skulle man inte vara kapabel att kdnna av de tidiga tecknen pa infarkten.
(Andersson, 2006, s. 43).

Njurarna

Njurarna fungerar som kroppens reningsverk, olika slaggprodukter som kommer fran blodet
renas i njurarna och kommer ut med urinen. Njurarna k&nner av vad man har for mycket
respektive for lite av i kroppen och reglerar dérefter kroppens salt- och syrabalans samt
vatskebalansen. Njurarna kan ocksa bilda olika hormoner, en del av dem har en paverkan
pa blodtrycket. Njurskador uppkommer vanligen efter flera ars diabetes och vid sviktande

njurfunktion medféljer hogt blodtryck samt nedsatt hjartfunktion, pa ett eller annat sétt. Det
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som hander i njurarna ar att de sma karlen blir skadade och detta leder till att 4ggvita lacker
ut med urinen. Mikroalbuminuri eller sparméangd av aggvita som det ocksa kallas, kan leda
till hogt blodtryck och ett kontinuerligt lackage av dggvita i urinen om det far fortlopa utan
behandling. Det ar vanligast att detta intraffar efter en lang tid av diabetes. For att minska
risken for detta krédvs en adekvat diabetesbehandling. Orsaken till varfor en stor del av
diabetiker drabbas av njurskador ar okand och det finns ett stort antal diabetiker som inte
alls drabbas. Olika arftliga faktorer spelar en roll i detta. Om det framskridit sa langt att
njurarna inte langre klarar av att rensa kroppen pa slaggprodukter blir man mycket sjuk och
man behover ga i dialys, som renar blodet med hjalp av en maskin. (Hanas, 2005, s. 293-
294; Andersson, 2006, s. 41).

Nervskador

Mikrovaskulara skador leder till skador pa de perifera nerverna. Skadorna orsakas av att
blodkarl som gar ut till nervtradarna blir igentrangda och far skador av glukosen. Dessa
blodkarl har som uppgift att tillféra naring och syre till nervtradarna. Da skadorna pa
blodkéarlen har uppstatt leder det i sin tur till sémre nervimpulser och minskad kansel. Det
ar vanligen fotterna och 6gonen som drabbas. Det kan kdnnas som domningar eller som en
brannande kénsla i fotterna. Da forsamringen av nervimpulserna till fétterna framskridit sa
pass mycket att man inte kdnner av att man stigit pa en smutsig glasskarva eller spik, ar det
alltid risk for infektion. Om man inte ar uppmarksam pa saret soker man vard i varsta fall
forsent. | sa fall kan infektioner tillstéta och hinner tyvarr sprida sig innan man hinner
uppsoka vard. En undersokning angdende infektioner i benen hos diabetiker samt icke
diabetiker visade sig att 35 % av de som hade diabetes drabbades av en infektion i benet,
och endast 13 % av de som inte hade diabetes drabbades. (Hanas, 2005, s. 295-296;
Andersson, 2006, s.42-44; Skafjeld, 2006, s. 166-168).

Fotsar ar en vanlig senkomplikation hos diabetiker. Det finns olika faktorer som okar risken
for att utveckla fotsar. De betydande faktorerna ar: nedsatt led- smart- och vibrationskénseln
(perifer neuropati), forsdmrad perifer cirkulation (ischemi), hur lange man haft diabetes (ju
langre tid desto lattare att utveckla fotsar), felstallning av fotterna (t.ex.hallux valgus), om
tidigare fotsar funnits, forsamrad syn, 6dem och hog alder. Pa grund av aderférkalkning
(som blivit namnt under kapitlet hjart— och karlsjukdomar) far diabetiker ofta en forsamrad
blodcirkulation ner till fotterna. Detta leder till (som ocksa tidigare namnts) sémre formaga

hos kroppen att laka sar. Det beror pa att de sma hudkapillarerna som finns pa fotterna har
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en nedsatt genomblddning, och pa det viset ar sarlakningen mycket langsammare &n vanligt.
Aven svarigheter for huden att svettas pa fotterna kan tillstota, och det leder till torr hy som
i sin tur leder till hudsprickor. Fotsar uppkommer oftast pa fotens kant, kring tar och under
naglarna samt pa halarna, och orsaken kan manga ganger vara for tranga skor. Med en
forsamrad kansel pa fotterna marker man inte om sar uppstar och detta kombinerat med
dalig lakning av saren, leder ofta till att vavnaden omkring saret gar i nekros (dod véavnad)
och amputation kan bli aktuellt. (Hands, 2005, s. 295-296; Andersson, 2006, s. 42-44;
Skafjeld, 2006, s. 165-168).

Utover det har drabbas ocksa vart icke viljestyrda nervsystem i kroppen (autonoma
nervsystemet). Diabetesskador kan stalla till med diarré, langsam témning av magsacken,
svarigheter att svettas normalt samt impotens och forstoppning. Det som ar problematiskt
vid langsam tdmning av magsacken &r att effekten av maltidsinsulinet kommer for tidigt i
relation med upptagningen av sockret fran maten. Detta leder da till kanningar och lagt
blodsocker. Témningen av urinblasan kan ocksa paverkas pa det viset att pa lang sikt blir
det svart att fa den tomd, det som ar viktigt for alla och inte bara diabetiker, r att tomma
urinbldsan ofta och helt och hallet sa att ingen urin stannar i urinblasan. (Hanas, 2005, s.
296; Andersson, 2006, s. 43).

Huden

En nederlandsk studie frdn 2014 har visat att olika hudkomplikationer &r vanliga hos barn
med typ 1 diabetes och att lipohypertrofi (fettkuddar) utgdr nastan 35 % av dem. Hudrodnad
var ocksa ganska vanligt, nastan 25 %, och lipoatrofi (minskning av underhudsfett) utgjorde
8 % av hudkomplikationerna. Det &r darfor viktigt att variera injektionsstéllet. (Van
Munster, et.al. 2014, s. 79, 84; Ahlstedt & Tanndal, 2015).

4.2.Familjen

Vad ar en familj? Inneborden av begreppet familj varierar fran vilket perspektiv man utgar
fran. Uppfattningen om vilka personer som hor till ens egen familj ar individuell, det finns
saledes ingen specifik forklaring pa vad en familj ar. (Aaltonen, et al., 2009, s. 41-42). Enligt
Nationalencyklopedin ar en familj en organisation baserad pa aktenskap och blodsband
mellan familjemedlemmarna. Ordet familj kommer fran latinets familia, som betyder

hushall. (Nationalencyklopedin, 2017). De som bor i samma hushall kallar man ofta for
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familj. Enligt finska statistikcentralen utgdrs en familj av par som bor tillsammans, gifta par
eller de som registrerat sitt forhallande och deras barn. En familj kan ocksa utgoras av en
foralder och dennes barn men dven av samboende, de som registrerat sitt forhallande och

gifta som inte har barn. (Statistikcentralen, 2017).

Familjen ar en viktig institution i méanniskans liv, den ar en nara gemenskap for alla. Det
finns individualistiska och familistiska uppfattningar av familjen. Den familistiska
forestallningen utgor familjen som grundlaggande, och de som ingar i familjen bor strava
till att bevara den. Den individualistiska forestallningen lagger sin tyngdpunkt pa individen,
hens réttighet och fordel framfor familjens. Aaltonen, et.al. refererar Taipale, et.al. (1997)

som beskriver familjesociologernas fem sakférhallanden som hanvisas till familjer:
Boende: de som bor i samma hus ar en familj.

Parrelation: en relation mellan tva vuxna som &r av olika eller samma kon, ingar i en familj.

Parrelationen &r en konstruktion bestdende av karlek, makt och sexualitet.

Relationssystem mellan tva generationer: med detta menas att en familj ar en forening av

barnuppfostran och omvardnad.
Slaktskap: i en familj har man ett natverk av sléktingar.

Ekonomisk enhet: att familjen ar en ekonomisk enhet betyder att t.ex. féraldrarna arbetar och

ansvarar for familjens forsorjning. (Aaltonen, et.al. 2009, s. 42).

4.3.Foraldraskap

En forélder (biologisk) &r enligt Nationalencyklopedin “ett barns verkliga foréldrar, dvs. den
kvinna och den man som avlat barnet. Ett barns réttsliga fordldrar ar inte alltid dess
biologiska fordldrar”. (Nationalencyklopedin, 2016). Fordldraskapet innebédr olika
funktioner som man ansvarar for. Foraldrarna ansvarar juridiskt for sitt barn men dven
praktiskt och kdnslomassigt samt att de ansvarar for barnets uppfostran. (Cocozza, 2016, s.
20).

Den juridiska delen namnges som vardnad och detta innebar ansvar for omvardnad av barnet
samt att sorja for barnets trygghet och att kunna ge barnet en bra uppfostran. Den emotionella
delen innebér ansvar for att tillgodose att barnet k&nner kérlek, respekt och att barnet kanner
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sig forstadd. Aven ansvar for att inte barnet ska kdnna och uppleva évergivenhet hor till
denna del, samt tilliten som &r en viktig grund i foraldra-barn relationen. Den praktiska delen
tangerar ansvaret att barnet far benévlig omvardnad och skydd. Detta betyder t.ex. blojbyte,
mat, tvatta klader etc., alltsa den fysiska halsan. Denna praktiska del blir en modell for hur
barnet ska ta hand om sig sjalv nar barnet blir aldre. Delen som tangerar skydd innebar att
foraldrarna ska skydda barnet fran olika farosituationer. Den sista delen ar uppfostran och
dock sa viktigt for att barnet ska kunna fungera i sociala sammanhang. Det innebér att lara
barnet olika regler, normer och varderingar som galler i familjen men &ven i samhéllet.
Allmanbildning hor ocksa hit. (Cocozza, 2016, s. 20-31).

Att vara foralder innebér att det finns nagon som &r beroende av en pa ett sadant satt som
ingen tidigare varit. Foréldraskapet ar en grund for barnets liv samt utveckling. Cocozza
skriver att i teorin anses foraldraskapet som jamlikt och att det inte finns nagot bevis pa att
kvinnor skulle ha mer kompetens, att ta hand om och uppfostra ett barn, &n mén. (Cocozza,
2016, s. 9-10, 17-18). Uppgiften och lyxen att vara forélder ar vanligtvis utmanande for
individen samt for parrelationen, eftersom man behover satta sig sjalv och sin partner lite at
sidan infor barnets behov (Pihl, 2008, s. 66).

4.3.1. Parrelation

Ordet relation forklaras som ett “kinsloméssigt forhallande mellan tva el. flera personer”
(Nationalencyklopedin, 2016). Nilsson forklarar ordet relation som ett speciellt band mellan
manniskor. Manniskan har nara relationer till andra som pa olika satt utgor delar av vara liv
och ger olika grader av narhet, t.ex. en partner. Dessa relationer som kommer oss nara inpa
utgor kanslomassiga band samt ger oss olika psykologiska behov. Dessa olika psykologiska
behov som man far tillfredsstallt gor att man blir dmsesidigt beroende av den andra. Nilsson
beskriver att en relation uppbyggs av olika forvantningar och normer och vad som vi
manniskor upplever vara normalt. Ut6ver dessa allméanna forvantningar man har pa en
relation staller man ocksa speciella krav pa vissa relationer, t.ex. pa relationen till sin partner.
Man forvantar sig nagot speciellt fran sin partner och staller krav och om dessa uppfylls

starks stabiliteten i forhallandet, trots olika forandringar. (Nilsson, 2007, s. 8-10).

Juul beskriver att det finns manga olika satt att leva pa i ett forhallande, som kvinna och man
och aven som foraldrar. Det ar individuellt och helt enligt de tva som ingar i en parrelation
hur de lever sina liv som ett par. Juul tar upp att ett barns sjukdom paverkar féréaldrarna och

deras humor och kanslor. Familjens atmosfar styrs av hur foraldrarna forhaller sig till de
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olika kénslorna. I en parrelation behéver det finnas karlek, och Nilsson beskriver karleken
som nagot nédvandigt och den mest 6nskvérda egenskapen nar man ska vélja partner. Den
vasterlandska synen pa karlek innebar en kanslomassig upplevelse som ger ett kraftigt
engagemang i en annan manniska, som gor att relationen kan vara livet ut. For att k&nna sig
lycklig och uppna valbefinnande ar det viktigt att relationen man har till sin partner ar god,
da den har ett sadant stort varde psykologiskt. (Nilsson, 2007, s. 88-89; Juul, 2009, s. 7).

4.4, Livsforandring

En livsforandring eller en omstallning i vardagen sa att saga, uppstar da ett barn insjuknar i
en sjukdom som &r kronisk. Ordet omstéllning betyder “med tonvikt pa den som utsétts for
forandringen, anpassning till (vissa) fordndrade omstandigheter. (Nationalencyklopedin,
2016). Nar barnet insjuknar blir det forstas svarigheter for hela familjen och det uppstar
vanligen en krissituation till en borjan (Hanas, 2005, s. 318).

Cullberg skriver att en psykisk kris innebar bland annat kaos. Da ett barn insjuknar i en
kronisk sjukdom &r sjukdomsbeskedet och den forsta fasen, innan man hunnit anpassa sig,
ganska kaotisk. Han skriver om fyra olika faser: chockfasen som 6vergar till reaktionsfasen,
denna leder till bearbetningsfasen som till sist leder till nyorienteringen. Chockfasens
tidsramar ror sig fran ett kort 6gonblick till nagra dygn, under denna fas har man svart att ta
till sig information och minnas vad som sagts, samt att fornekelsen ar stor. Aven om denna
fas ar ett enda kaos for individen kan hen anda se orord ut pa ytan. Alla reagerar pa olika
satt, man kan reagera starkt avvikande genom att vara helt paralyserad eller ocksa borja

skrika. Séllan dvergar chockfasen i en psykos. (Cullberg, 2010, s. 108-109).

Reaktionsfasen har sin borjan da den drabbade borjar forsta handelseforloppet. Den akuta
krisen innefattar bade chock- och reaktionsfasen. En akut kris ska inte paga langre an fyra
till sex veckor. En omstallning sker i reaktionsfasen och man vill hitta nagon mening med
handelsen, man vill forsta varfor. Vanligt ar ocksa att en kansla av oréattvishet uppstar. |
denna fas uppstar enkla forsvarsmekanismer (minskning av upplevelsen av hot och fara mot
jaget samt medvetandet om detta) och man vill férsdka hitta forklaringar, vilka vanligen kan
uttrycka sig i onaturliga forestallningar. Med tanke pa diabetes typ 1 skulle en sadan
forestéllning kunna vara ” jag har latit mitt barn dta for mycket godis, det &r nog dérfor hen

insjuknat”. (Cullberg, 2010, s. 109-110).
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Da den akuta krisen lamnas (chock- och reaktionsfasen) borjar bearbetningsfasen, den
stracker sig vanligen fran ett halvt ar till ett ar. D man har en kronisk sjukdom borjar man
spekulera i hur det blir att leva med sjukdomen, och inlarning av nya roller sker. Ju mer
bearbetningen framskrider desto mindre blir fornekelsen (som &r en stor del av chockfasen).

Man borjar smaningom aterga till sitt “normala” liv. (Cullberg, 2010, s. 115).

Nyorienteringsfasen ar den sista fasen, och den har inget avslut. Det som varit ar ett minne
och livet har fatt nya betydelser och nya dorrar har éppnats. Man behover forsona sig med
det som orsakat en kris for att kunna uppna nyorienteringsfasen. Aven om man anpassat sig

bra till det ’nya” livet kan man &ndé emellanét kinna sorg. (Cullberg, 2010, s. 116).

Dessa faser genomgar hela familjen och inte enbart den som insjuknat. Anhériga till den
som insjuknat behover information om vardagen (t.ex. vad hen atit, aktiviteter osv.) for att
de inte ska behdva oroa sig och borja 6verbeskydda. Det &r viktigt att man i familjen &r
Oppna och &rliga med varandra for att forebygga komplikationer. Familjen behdver kunskap
om diabetes samt om hur olika tillstdnd behandlas. Aven vanner och andra viktiga personer
som &r nara behover kunskap for att se till att sa lite komplikationer som méjligt tillstoter.
Ansvar for att skota halsan och sjukdomen ligger hos den som insjuknat, detta beror forstas

pa i vilken alder hen ar och hur mycket ansvar hen kan ta. (Hanas, 2005, s. 318-320).

5. Tidigare forskning

Nedan redogors sex vetenskapliga artiklar. Sokningen har fokuserats specifikt pa studier
som har blivit framstallda genom intervjuer och som &r peer reviewed”. Fokuset har ocksa
legat pa familjer och foraldrar till barn med diabetes typ 1 speciellt i aldrarna tva till tjugo
ar. Databaserna som anvénts &r EBSCO och CINAHL. Med sokorden Diabetes type 1 AND
parents experiences hittades 40 artiklar. Manga artiklar berérde diabetes typ 1 men inte
specifikt inom det &mne som eftersdktes. En del intressanta artiklar fanns inte med full text
eller var inte peer reviewed”. Men bland dessa 40 artiklar hittades tre artiklar som berérde
amnet, foraldrars upplevelser av att ha ett barn med diabetes typ 1. Aven sokorden Diabetes
type 1 AND families experiences anvandes och da hittades den fjarde och femte artikeln av
7 traffar. Vid sokning pa Diabetes typ 1 pa SweMed+ uppnaddes 748 traffar och da hittades
den sjéatte och sista artikeln for studien.
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5.1.Fo6raldrars upplevelser

Denna studie ar gjord av Lowes, Gregory och Lyne, syftet var att fa en ny teoretisk forstaelse
for foraldrar som har ett barn med nydiagnostiserad diabetes. Man ville beskriva foraldrarnas
anpassning och sorgeprocess under det forsta aret. Data har blivit insamlat genom inspelade
intervjuer med 38 foraldrar med totalt 20 nydiagnostiserade barn. Det var nitton foréldrar
som deltog i en serie av tre intervjutillfallen, sju foraldrar deltog i en intervju fyra manader
efter diagnos, och tolv foraldrar deltog i en intervju tolv manader efter diagnos.
Dataanalysen gjordes inom ramarna av the Theory of Psychosocial Transition. (Lowes,
Gregory & Lyne, 2005).

Alla barnen var vid diagnostillfallet kliniskt vdlmaende och upplevde inga tidiga symptom
pa diabetes. Foraldrarna hyste en misstanke om att deras barn led av diabetes men fortsatte
anda fasta sin uppmarksamhet pa mer léttare varianter av sjukdomar, till exempel nagon
specifik infektion som skulle kunna vardas med antibiotika. Eftersom féraldrarna hade
hoppats eller forvantat sig nagot mindre allvarligt &n diabetes kom diagnosen som en chock.
Foraldrarna upplevde det svart att ta in det enorma allvaret i diagnosen och alla
komplikationer som kan uppsta. (Lowes, et.al. 2005, s. 255-256).

Tolv manader efter diagnosen kande manga av foraldrarna fortfarande forlust av sitt friska
barn, forlust av kontroll dver frihet och spontanitet och deras férmaga att kunna skydda sitt
barn fran skada eftersom de ar mycket medvetna om komplikationer som kan uppkomma
nu eller senare i livet. Foraldrarna upplevde dven kanslor sdsom sorg och skuld nar barnets
diabetes kom i forsta hand. (Lowes, et.al. 2005, s.256).

Innan diagnosen var en del foraldrar, som hade misstankt diabetes typ 1, radda pa grund av
deras negativa uppfattning om diabetes. Efter diagnosen var alla foraldrar skramda av vad
som hade uppenbarats och deras oférmaga att kunna andra pa det. De upplevde angest och
forlorat fortroende for deras formaga att kunna klara av situationen, pa grund av att de visste
sa lite om sjukdomen. Vartefter deras kunskap om sjukdomen vaxte blev féraldrarna sékrare
pa att de kunde hantera barnets diabetes, men upplevelsen av osakerhet kring deras férmaga
att kunna halla sitt barn fran skada fortsatte. Handelser sasom hypoglykemi, en resa, en ny

skola eller en familjeutflykt forde sjukdomen i ljuset. (Lowes, et.al. 2005, 5.257).

En fraga som varje foralder hade stallt var varfor just deras barn hade drabbats av diabetes,

vilket ofta blev obesvarat. Foréldrarna kunde &ven uppleva kanslan av skuld, att deras barn
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hade blivit drabbat av diabetes och funderat pa vad de kunde ha gjort annorlunda. Allvaret
i sjukdomen fanns alltid kvar men att det kunde ha varit vérre. (Lowes, et.al. 2005, s.257-
258).

Manga av foraldrarna forholl sig optimistiska till framtida vardatgarder och botemedel.
Foraldrarna kande ocksa positiva upplevelser sasom att deras barn inte var déende och att
de hade fatt en diagnos och inte forblev ovetande. Vartefter vardagsrutiner tog form
atervande vardagen till det vanliga, forutom barnets diabetes som blev en ny rutin att ta i
beaktande. Foraldrarna uppmuntrades att fortsatta som de gjort forut, att atervanda till jobb
eller skola. Efter fyra manader kande de flesta foraldrar att de hade anpassat sig till
diagnosen, och inom tolv manader hade alla foraldrar vant sig vid de férandringar som
barnets diabetes medférde. Foréldrarna upplevde barnets diabetes som en del av vardagen
och nya rutiner hade blivit anpassade for att barnets diabetes skulle kunna héllas under
kontroll. (Lowes, et.al. 2005, s. 258-259).

Att fa veta att ens barn har diabetes typ 1 leder till en psykosocial dvergang for foraldrarna.
Begreppet 6vergang betyder foraldrarnas kanslor av forlust nar ens barn drabbas av en
kronisk sjukdom sasom diabetes. Detta méjliggor en 6kad forstaelse for sorgebearbetningen
och anpassningsprocessen som foraldrarna gar igenom. Denna kunskap kan hjélpa

sjukvardspersonal att stoda foraldrarna vid dvergangsfasen. (Lowes, et.al. 2005, s. 253).

En studie gjord av Symons, Crawford, Isaac och Thompson belyser foréldrars upplevelser
av att leva med ett barn med diabetes typ 1 i New Zealand. Studien &r av kvalitativ form
vars data har insamlats genom intervjuer med nio fordldrar. Barnen var mellan fyra och
tretton ar och de hade haft diagnosen diabetes typ 1 i atminstone tolv manader. Foraldrarna
i denna studie hade levt med sitt barns diabetes under perioder fran tretton manader till sju

ar. (Symons, Crawford, Isaac & Thompson, 2015).

Diabetes typ 1 ar en sjukdom som paverkar hela familjen, speciellt matvanor och sociala
aktiviteter paverkas. Fordldrarnas konstanta fokus ligger pa att minimera risken for
storningar i familjelivet som kan férekomma nér man lever med ett barn som har diabetes
typ 1. Foraldrarna upplever en kansla av forlust nér barnet insjuknar och det kan upplevas
som frustrerande, om bristen for forstaelse for familjens omstandigheter finns i samhallet
eller bland vardpersonal. Malet ar att familjen ska kunna anpassa sig efter diagnosbeskedet

och kunna leva i en ny vardag. (Symons, et.al. 2015, s. 7).
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Den tuffaste aspekten som foralder till ett barn med diabetes typ 1, var att dagliga praktiska
vanor och forvantningar inom familjen blev paverkade av barnets sjukdom. Spontaniteten
var inte langre en sjalvklar del av vardagen eftersom foraldrarna standigt behévde planera
enligt barnets diabetes. En forélder forklarade att vardagliga sysslor tog mycket langre &n
innan barnet fick sin diagnos. Det var ocksa svart att hitta personer som tog pa sig ansvaret
att passa barnet, daven for kortare stunder, pa grund av det stora ansvaret med den
regelbundna diabetesvarden. Foraldrarna beskrev hur aktiviteter, sdsom lektraffar barn
emellan, Overnattningar och semestrar ofta blev problematiska bade for barnet och
foraldrarna, vilket i sin tur ofta resulterade i att dessa aktiviteter forkortades eller
avskracktes. En annan mamma beskrev den nya vardagen sahar: “You can’t just walk out
the door like you used to be able to; you have to plan things all the time. Basically the whole

day revolves around it, absolutely everything!” (Symons, et.al. 2015, s. 9).

Alla foraldrar bekraftade att barnets diabetes hade effekt pa familjemedlemmarna, som om
sjukdomen var en enskild person, ”we called [diabetes] the terrible third diabetes child for
quite a while ... it sort of really invaded our lives . Manga av samtalen kretsade kring fragor
och information som rorde deras barns diabetes och det tog foretrdde framfor andra
diskussionsamnen. Trots det accepterade fordldrarna situationen och ansag det som en
nodvandig aspekt i deras relation. Foraldrarna medgav ocksa att syskon till barn med
diabetes typ 1 paverkades av diagnosen eftersom syskonen ocksa kunde vara oroliga for att
fa diabetes. Syskonen var valdigt omtanksamma och uppmarksamma mot sitt syskon.
Sjukdomen paverkade ocksa relationer inom slakten. Foraldrarna beskrev att barnet tog
avstand fran de slaktningar som var ovilliga att engagera sig i diabetesvarden. Barn med
diabetes typ 1 tenderar att vara mer socialt isolerade &n sina syskon, i situationer dar de har
mojlighet att tillbringa tid med sina mor-och farforéaldrar eller andra familjemedlemmar.
(Symons, et.al. 2015, s. 9).

Kénslor av sorg och forlust av det friska barnet var gemensamma hos de foréldrar som
intervjuades, oavsett hur mycket tid som hade forflutit sedan diagnosbeskedet. Att standigt
vara alerta och vaksamma pa barnets behov var inbaddat i foraldrarnas liv. De brottades med
episoder av hypoglykemi eller hyperglykemi under barnets unga ar t.ex. under skoltiden.
Foraldrarna upplevde kanslor av frustration nar bristande forstaelse fanns bland deras
medmanniskor. De kande att de blev ddmda av andra och uppfattade ibland kommentarer
om deras formaga att ta hand om sitt barn som kritik. Dessa kénslor upplevde de dven av

vardpersonalen nar malen inom diabetesvarden inte uppfylldes, vilket i sin tur ledde till
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skuldkénslor. De upplevde &ven sorg och medkansla for barnet nér de var tvungna att gora,
fran barnets perspektiv, obekvama diabetesrelaterade atgarder, sdsom att mata blodsocker

och injicera insulin. (Symons, et.al. 2015, s. 9-10).

De fyra huvudteman som artikeln tar upp ar 1) storningar i familjelivet 2) inverkan pa
familjeforhallanden 3) de psykosociala effekterna av att leva med diabetes typ 1 och 4)
anpassningen till den nya vardagen. En av foraldrarna beskrev att anpassningen for barnets
diabetes inte nddvandigtvis innebdr att foraldrarna har upphort att sérja for familjens tidigare

liv men att de tar en dag i taget. (Symons, et.al. 2015, s. 7 & 10).

Bowes, Lowes, Warner och Gregory utférde en studie vars syfte var att utforska foraldrars
upplevelser av att ha ett barn med diabetes typ 1. Studien genomfordes genom intervjuer
med 17 foréldrar (tio mammor och sju pappor) vars barn hade blivit diagnostiserad for sju
till tio ar sedan. Det insamlade materialet analyserades inom ramarna av grief (sorg), loss
(forlust), adaptation (anpassning) och change (férandring). (Bowes, Lowes, Warner &
Gregory, 2009).

Nér foraldrarna skulle beskriva upplevelsen av att ha ett barn med diabetes typ 1 de senaste
sju till tio aren, inledde alla foraldrar med hur de kande vid diagnostiseringen. En del av
foraldrarna kande sig till och med skyldiga for sitt barns diabetes. Foraldrarna upplevde att
den praktiska skotseln av sitt barns diabetes var svar i borjan men som senare blev en
accepterad rutin i vardagen. Skotseln av barnets diabetes och eventuella framtida
komplikationer upplevdes hos foraldrarna som en standig stress och angest, &ven manga ar
efter diagnosen. Manga av foraldrarna hade inte accepterat sjalva diagnosen och kéande sig
ledsna Over sjukdomen som innebar bland annat sjukhusvistelser och injektioner.
Regelbundna pauser kravdes vid intervjutillfallena pa grund av att foraldrarna blev

k&nslosamma nér detta &mne togs upp. (Bowes, et.al. 2009, s. 994-996).

En stor del av mammorna hade svart att slappa taget om skotseln av barnets diabetes och
lata barnet sjalv skota det nar de hade blivit vuxna. De hade under en lang tid utvecklat
ansvaret av att sjalva varda och évervaka barnets diabetes. Nar barnet inte langre var i behov
av mammas hjalp upplevde mammorna att de inte langre hade kontroll 6ver situationen.
(Bowes, et.al. 2009, s. 996).

Foraldrarna upplevde att de behdvde emotionellt stdd. Tyvarr upplevde majoriteten att de

inte hade fatt det emotionella stodet de behdvde av sjukvarden. Det fanns olika asikter nar
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behovet av det emotionella stédet var som storst. En del av foraldrarna tyckte att de behdvde
stddet som mest vid konstaterande av diagnosen, andra lite senare och andra upplevde att de
behdvde stodet konstant. Stodgrupper fanns att tillga men trots det var det flera av
foraldrarna som inte deltog, fastan de upplevde att stédgrupperna troligen skulle fa dem att

kanna att de inte var ensamma i denna situation. (Bowes, et.al. 2009, s. 996).

Mammorna var mer 6ppna att prata om sina upplevelser an papporna. Trots denna 6ppenhet
upplevde en mamma att hon var deprimerad pa grund av denna stressfulla situation av att
ha ett barn med diabetes typ 1. Nagra av mammorna hade inte diskuterat sina upplevelser
om sitt barns diabetes med sina egna foréldrar. De ville inte belasta sina foraldrar med sadant
de trodde att de inte skulle klara av att hora. Denna studie antydde &ven att ha ett barn med
diabetes typ 1 kan paverka parrelationen negativt. Tva av paren som deltog i denna studie
hade gatt skilda vagar och bada trodde att stressen Gver barnets diabetes var en av orsakerna
till detta beslut. (Bowes, et.al. 2009, s. 997).

Resultatet av denna studie tyder pa att foraldrarna kan i perioder uppleva sorg ver sitt barns
sjukdom, och behover darfor kontinuerligt emotionellt stod flera ar efter att barnet fatt sin
diagnos. Pappornas behov av samtal behdver aven tas i beaktande. Sjukvarden behdéver

kunna ge nodvandigt stod till foréldrarna vid kritiska tider. (Bowes, et.al. 2009, s. 999).

5.2.Barnets och foraldrarnas upplevelser

Jonsson utforde en studie vars syfte var att belysa utbildningsprocessen i samband med ett
barns insjuknande i diabetes typ 1, bade ur familjens och diabetesteamets perspektiv.
Studien tog dven upp sjukdomens inverkan pa barnets och foraldrarnas valbefinnande de tva
forsta aren efter insjuknandet. Barnets och fordldrarnas vélbefinnande ar vad som nedan

kommer att betonas. (Jonsson, 2014, s. 23).

Den forsta delstudien genomfordes genom fokusgrupper med diabetesteam fran tre olika
barn-och ungdomskliniker i Sverige. | andra delstudien intervjuades 18 fordldrar individuellt
hur de upplevde utbildningsprocessen i samband med att deras barn insjuknade. Bada
delarna analyserades genom en kvalitativ innehallsanalys. Totalt 69 barn (fem till aderton
ar) och deras foraldrar fyllde i ett frageformular om hur de upplevde sitt vélbefinnande. Man
undersokte foraldrarnas tillfredstallelse med barnets vard i samband med barnets

insjuknande och tva ar efter. (Jonsson, 2014, s. 23).
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Foraldrarna upplevde att den forsta tiden efter insjuknandet var hektisk. Familjen skulle ta
in all information om allt det praktiska kring barnets diabetes, men &ven det teoretiska. De
var chockade och ké&nde sorg infor vetskapen om att deras barn har en kronisk sjukdom.
Foraldrarna upplevde anda att de hade fatt ett gott bemétande och att vardarnas kunskap om
diabetes var en trygghet. De upplevde &ven att utbildningsprocessen anpassades enligt
foraldrarnas och familjens forutsattningar. Men forédldrarna upplevde att checklistan inte
anpassades enligt foraldrarnas forstaelse for tillfallet. De kunde inte forhalla sig till barnets
sjukdom i forhallande till familjens dagliga rutiner. Detta resulterade att de tog med sig hem

de rutiner de hade skapat pa sjukhuset. (Jénsson, 2014, s. 23).

Resultatet fran frageformularet angdende barnets och féraldrarnas valbefinnande, svarade
for att mammorna upplevde en lagre livskvalitet &n papporna i samband med diagnosen och
ett ar efter insjuknandet. Mammorna upplevde dven mera oro och hade svarare att prata med
andra om barnets sjukdom och upplevde att familjens dagliga aktiviteter hade paverkats i
hogre grad an vad papporna upplevde det. Men det framkom att bada féraldrarnas
livskvalitet hade forbattrats under det forsta aret efter barnets insjuknande. Barn i aldern fem
till sju ar och deras foraldrar upplevde mer oro &n barn som var étta till tolv ar och deras
foraldrar. (Jonsson, 2014, s. 23).

Sammanfattningsvis upplevde mammorna att deras kansloméassiga behov i mindre grad hade
blivit tillfredsstallda och att de kénde sig mer oroliga och mer kanslomassigt paverkade &n
papporna, tva ar efter barnets insjuknande. Barn i yngre alder och deras foraldrar ar mer
oroliga kring fragor som berdr barnets diabetes och dess behandling ett ar efter insjuknandet,
jamfért med aldre barn och deras foréldrar. Det framkom dven att det &r viktigt att
utbildningsprocessen samt checklistan anpassas och kombineras med familjens individuella
behov. (Jonsson, 2014, s. 23).

Marshall, Carter, Rose och Brotherton utférde en studie vars syfte var att utforska och
beskriva bade barnets och foraldrarnas upplevelser av hur det ar att leva med diabetes typ 1
fran diagnosen och framat. Studien genomfordes genom en kvalitativ forskning. Data
samlades in genom intervjuer med tio barn (fyra till sjutton ar) med diabetes typ 1 och deras
foraldrar, materialet analyserades med temaanalys. Informanterna var fran olika etniska
bakgrunder och vissa barn hade blivit diagnostiserad med diabetes typ 1 tidigare eller senare
an andra barn. (Marshall, Carter, Rose & Brotherton, 2008).
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Marshall et al. (2008) utgér ifran dessa fem kategorier; transition, attachment, loss, meaning
och achieving normality. Den forsta kategorin, transition (6vergang), handlar om barnets
behov av att sjalv ta hand om sin diabetes men hur foraldern forsoker skydda och hjélpa det.
Foréaldrarna var radda att barnen, framst ungdomarna, inte kunde prioritera sin diabetes och
sin hélsa framfor andra intressanta aktiviteter. Detta upplevdes lattare nér barnen var yngre
och foraldrarna kunde kontrollera vad de at, nar de at och nar de tog sina insulininjektioner.
(Marshall, et.al. 2008, s. 1705-1706).

Den andra kategorin, attachment (tillgivenhet), berdttar om hur diabetes standigt fanns i
foraldrarnas tankar, speciellt om barnet inte var narvarande. | barnets unga ar skotte
foraldrarna barnets injektioner, vilket kan vara pafrestande for bada parterna. Kénslan av att
gora sitt barn illa vid injektionerna fanns hos manga av foraldrarna eftersom barnens

reaktioner pa injektionerna ofta var negativa. (Marshall, et.al. 2008, s. 1706-1707).

Tredje kategorin, loss (forlust), handlar om foraldrarnas kanslor av saker som gar forlorade
nar barnet diagnostiseras med diabetes. En sorgeperiod efter sjukdomsbeskedet fanns hos
manga av foraldrarna, beroende pa i vilken alder barnet var vid sjukdomsbeskedet. Brist pa
sjalvfortroende nar det kom till barnets laga blodsocker och forlusten av ett friskt barn
uppkom ocksa som tva av manga omvalvande forandringar i vardagen hos foraldrarna.
(Marshall, et.al. 2008, s. 1707).

| fjarde kategorin, meaning (betydelse), fragar sig bade barnen och fordldrarna ”Varfor
jag/Varfor just mitt barn?”. Manga av barnen forklarade sin diabetes som nadgonting negativt
som paverkade deras kropp och som senare ocksé paverkade deras psykiska hilsa. Anda
kunde en del av fordldrarna acceptera barnets sjukdom och de utmaningar de moter i
vardagen. (Marshall, et.al. 2008, s. 1707-1708).

| sista kategorin och det centrala temat, achieving normality (uppna normalitet), forklarar
foréldrarna hur familjernas vardag ser ut idag. Sedan diabetes kom in i deras liv har det blivit
deras vardag att leva efter sjukdomen. Trots vissa granser som kommer med diabetes, ville
barnen inte behandlas annorlunda. Normalitet var valdigt viktigt. (Marshall, et.al. 2008, s.
1708).

Genom okad forstaelse, for barnets och foraldrarnas upplevelser av att leva med diabetes
typ 1, kan vardpersonal lattare uppskatta betydelserna av det arbete som foraldrarna gor.

Vardpersonalen kan pa sa satt stoda fordldrarna att hantera vardagen och leva ett sa
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“normalt” liv som mojligt. Trots detta behovs mera forskning for att kunna definiera vad
foraldrarna menar med normalt liv, med avseende pa deras livssituation. (Marshall, et.al.
2008, s. 1709).

5.3.Familjens upplevelser

Wennick och Hallstrom utforde en studie vars syfte var att kartldgga familjers erfarenheter
ett ar efter att ett barn har blivit diagnostiserad med diabetes typ 1.
Studien ar en hermeneutisk fenomenologisk studie som genomfordes under ar 2004. Den &r
baserad pa kvalitativa samtalsintervjuer gjorda ett ar efter diagnos med elva svensksprakiga
familjemedlemmar med barn mellan nio och fjorton ar. Studien resulterade i fyra
huvudteman. (Wennick & Hallstrém, 2007).

Samtalsintervjuerna agde rum vid tre olika tillfallen; vid diagnosen, ett och tre ar efter
diagnos, vilket belyste familjernas erfarenheter fran ett langtidsperspektiv. Den metod som
valts har beskrivits av Van Manen (1997, 1990). Van Manen (1997) beskriver fyra
existentiella dimensioner som har ansetts tillhéra den grundldggande strukturen av livet,
namligen kropp, tid, mansklig relation och utrymme. Dessa ger en djupare forstaelse av
inneb6rden av familjers vardagliga erfarenheter av att leva med diabetes (Van Manen,
1997). (Wennick & Hallstrom, 2007, s. 300-301).

Ett ar av att leva med ett barn med diabetes typ 1 identifierades som att leva ett vanligt men
annorlunda liv. Familjerna upplevde livet som mera eller mindre detsamma som det var fore
barnets insjuknade. Den egentliga skillnaden var deras medvetenhet om sjukdomens
standiga narvaro. Perioder av balanserade blodsockernivaer fick dem att uppleva acceptans,
hélsa, sjalvstandighet och sjalvfortroende men tider av obalanserade blodsockernivaer
beskrevs som kénslor av frustration, osynligt sjuk, évervakning och osékerhet. (Wennick &
Hallstrém, 2007, s. 302).

I forsta temat ”Kénsla av acceptans men dnda frustration” kinde sig syskonen sedda igen av
foraldrarna nédr syskonets diabetes hade normaliserats efter en tid och inte krdvde samma
uppmarksamhet. Men de tyckte synd om sitt syskon som hade drabbats, for att det hindrade
dem fran att ata vad som helst och nar de ville. Féraldrarna kande att all planering hade blivit
en vardaglig rutin och att mammorna kunde koppla av sa lange de bibehdll de nyskapade

rutinerna. Daremot upplevde de en kénsla av orattvisa eftersom oavsett hur mycket de &n
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forsokte att halla barnets blodsockervarden pa en acceptabel niva, fanns det anda risk for att
barnet skulle fa langsiktiga komplikationer och andra sjukdomar senare i livet. Papporna
upplevde en kansla av frustration nér nya omstandigheter standigt dykte upp, vilket i sin tur
hindrade familjen fran att hitta den optimala dosen insulin. (Wennick & Hallstrém, 2007, s.
302-303).

Under andra temat ”Att vara frisk men dnda osynligt sjuk” uppfattade syskonen det drabbade
syskonets diabetes mer som en skada an en sjukdom. De betraktade sitt syskon som om de
hade en osynlig sjukdom eftersom de inte var riktigt sjuka eller standigt sjuka. De kunde
aven behandlas genom medicinering. Foréldrarna upplevde det som viktigt att barnet sjalv
skulle kéanna sig som vilket friskt barn som helst. A andra sidan upplevde foréldrarna ocksa
att barnet skiljde sig fran friska barn eftersom de alltid var tvungna att ha med sin diabetes
utrustning, oberoende av vart de gick. Papporna hade svart att betrakta sitt barn som sjuka
och foredrog att se pa sitt barn som friskt. Mammorna upplevde att vanner och bekanta ofta
forvaxlade diabetes typ 1 med diabetes typ 2. De trodde att barnets tillstand berodde pa for
mycket intag av godis, vilket irriterade mammorna. Nagot som ockséa ansags irriterande
enligt mammorna var nér andra refererade deras barn som “en diabetiker” istéllet for att sdga

att han eller hon har diabetes”. (Wennick & Hallstrom, 2007, s. 303).

Tredje temat berdr ”Kénsla av oberoende men dnda 6vervakad”. Syskon uppfattade sitt
drabbade syskon att vara mer moget an sina vanner i samma alder, men samtidigt ansag de
att de var tvungna att visa hansyn och forstaelse for barnet pa grund av sjukdomen. De ansag
ocksa att sjukdomen hade tagit kontroll dver familjens tidsplan. Foraldrarna upplevde att
barnet hade ett stort ansvar Gver sin diabetes under deras tid i skolan, men foraldrarna kdnde
ett behov av att hjélpa sina barn att sta pa egna ben och fa dem att inse allvaret i sin sjukdom
for att kunna ge dem en bra start in i vuxenlivet. Pa grund av detta kollade foraldrarna
regelbundet med barnet hur hen madde for att forsakra sig om att barnet madde bra.
Foraldrarna kande sig ocksa overvakade av sjukhuset vid tremanaders-kontrollerna,
eftersom de kande att barnets HbAlc var en bekréftelse pa hur de hade klarat av sin
ansvarsroll som foralder. Samtidigt kénde de ocksa att sjukhuspersonalen aldrig var helt

ndjd med deras insatser i diabetesbehandlingen. (Wennick & Hallstrom, 2007, s. 303).

Under fjarde och sista temat ”Kénsla av sdkerhet men dnnu oséker” upplevde syskonen att
de hade blivit mer och mer medvetna om diabetes typ 1, vilket resulterade i att de kdnde sig

sjalvsikra och kunde assistera sin bror eller syster i olika situationer dar det kravdes. Anda
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fruktade de for att deras drabbade syskon skulle bli tvunget att uppleva en insulinreaktion.
Foraldrarna ansag att det drabbade barnet kunde kénna igen en insulinreaktion och kunde
kalla pa hjalp vid behov. Detta gjorde att foraldrarna kande att de hade lart sig att leva med
barnets sjukdom och att de hade blivit mera sjalvsakra med sitt nya sétt att leva. Papporna
upplevde anda en oro oOver att eventuellt inte kunna vara dar om deras barn fick en
insulinreaktion, medan mammorna upplevde en 6kad oro pa natterna nar de inte kunde kolla
upp barnets maende medan de sov. Foraldrarna upplevde ett behov av att kunna ta hand om
diabetesbehandlingen sjalva, men att ringa och konsultera sjukhuset bekréaftade bara att de
var lika bekanta med sjukdomen som sjukvardspersonalen. (Wennick & Hallstrom, 2007, s.
304).

Nér ett barn diagnostiseras med diabetes typ 1, leder det till férandringar i familjen som inte
bara omfattar det drabbade barnet utan aven foraldrar, syskon och hela familjens struktur
samt deras dagliga scheman och planer for framtiden (Wennick & Hallstrom 2006). Detta
kan leda till att relationer mellan syskon, fordldrar och sléktingar forandras. For att kunna
stotta och mota behoven hos dessa familjer maste den levda erfarenheten hos alla
familjemedlemmar forstas. (Wennick & Hallstrom, 2007, s. 299-300).

6. Metod

Alla undersokningar som gors passerar sju olika faser av forskningsprocessen. | alla dessa
faser gor forskaren val som far konsekvenser for saval validitet som for reliabilitet. De tre
forsta faserna ar gemensamma for bade kvalitativ och kvantitativ forskning och bestar av:
Utvecklandet av en problemstélining, val av undersokningsdesign samt val av
datainsamling. | den kvalitativa undersokningsdesignen fortsatter de tre foljande faserna
med: Urval av enheter ur informationen, innehallsanalys samt utredning av validitet och
reliabilitet. Den sjunde och sista fasen som ar gemensam for bada undersokningsdesignerna
ar tolkning av data. Kunskap om metod dr ett hjalpmedel for forskaren att kritiskt kunna
reflektera dver de resultat man har fatt. Med metodkunskap kan man kritiskt ifragasatta i
vilken man de resultat man har fatt beror pa metoden i sig eller speglar en riktig bild av
verkligheten. (Jacobsen, 2010, s. 20 & 25-27).



29
6.1.Paradigm

Paradigm ar ett sorts monster som bestammer vilka fragor som ska stéllas, och da &dven
vilken metod som kan anvandas for att fa svar pa fragorna. Det betyder att paradigmet ocksa
bestammer vilken metod som ska anvandas, man kan sdga att det paverkar hur studien blir
utformad. Denna studies paradigm ar paverkad av respondenternas val av utbildning, och
tron pa att man stoter pa manga foraldrar som har barn med diabetes typ 1 senare i
arbetslivet. Onskan &r att fa reda pa hur dessa forédldrar kanner och upplever situationen.
Detta for att 6ka forstaelsen for deras situation samt kunskapen inom amnet, men dven for
att kunna tillampa kunskapen man fatt och kunna stodja dessa foraldrar. Med tanke pa detta

blir den kvalitativa designen vél passande for studien. (Henricson, 2012, s. 43-44, 129-132).

6.2. Kvalitativ design

Studien utformas i en kvalitativ design. Syftet och fragestallningarna passar in pa en
kvalitativ studie, eftersom intresset av att ta reda pa upplevda erfarenheter samt att beskriva
personliga upplevelser inom amnet &r centralt. Den kvalitativa designen innebér att man
studerar manniskors erfarenheter inom ett visst omrade, d.v.s. att man beskriver en annans
verklighet. Kvalitativ forskning innebér saledes att forskaren vill fa ett grepp om hur
manniskor hanterar en viss miljo pa olika plan och vilka asikter de har gentemot den miljon.
Inom kvalitativ forskning traffar man informanterna och har en relation till dem i motsats
till den kvantitativa designen. Man vill fa mer forstaelse och kunskap om hur det verkligen
ar i praktiken. Som forskare behéver man ha bakgrundsfakta som tangerar amnet for att
kunna satta sig in i informantens vardag och for att kunna forstd informantens beréttelse
battre. Nagot som hor till hur en forskare ar, inom kvalitativ design, &r att vara 6dmjuk och
flexibel gentemot sina informanter. (Bengtsson, et.al., 1998, s. 17-18; Henricson, 2012,
5.130-132 & 335; Yin, 2013, s. 15-19).

6.3. Datainsamling

Nar man vill fa reda pa inneborden av exempelvis hur nagon upplever nagot, behdver man
samla in data fran verkligheten. Ett satt ar att anvanda sig av intervjuer. De upplevda
erfarenheterna och beskrivningarna fran informanterna blir induktivt analyserade och
tolkade, vilket betyder att all information sedan blir till ett resultat eller en slutsats baserade
pa erfarenheter. (Bengtsson, et.al., 1998, s. 17-18; Henricson, 2012, 5.130-133 & 335).
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For att man ska kunna vara sakra pa att intervjuer ar den ratta insamlingsmetoden for maste
man stélla féljande fragor: Vad ska undersdkas? Varfér? och genom detta sammanstalla ett
syfte for studien, samt Hur? kan detta syfte fa tillrackligt tillforlitligt material pa lampligaste
satt for studien? (Henricson, 2012, s. 164). Fragestallningarna och syftet for denna studie ar
en passande grund for att man ska kunna anvanda sig av intervjuer som insamlingsmetod.
Studien kommer aven att tangeras av vetenskapliga artiklar for att fa reda pa vad tidigare
forskning kommit fram till och for att kunna jamféra resultaten med denna studies
upptéckter.

6.4. Urval

N&r man anvander sig av intervjuer ar det viktigt att lagga ner tillrackligt med tid for
framstallningen av informativa och passande intervjufragorna, for att resultatet ska bli sa
bra som mojligt. Darfor behovs tillracklig bakgrundskunskap inom omradet samt ett uttankt
urval av informanter och ett passande antal. Ett for litet eller for stort antal informanter kan
paverka resultatet negativt. (Henricson, 2012, s. 165). Urvalet i denna studie bestar av tio
finlandssvenska informanter, bosatta i Osterbotten, som ar foraldrar till ett barn med diabetes
typ 1. Barnet ska ha haft diabetes i minst tva ar for att familjens vardag ska ha hunnit
korrigeras enligt behov efter sjukdomsbeskedet och for att sjukdomens behov av utrymme
och tid i familjen ska kunna analyseras béttre. Kriteriet ar att barnets alder skall vara mellan
tva och tjugo ar. For att komma i kontakt med dessa informanter anvandes huvudsakligen
sociala medier sdsom Facebook, men aven genom kontakt med tidigare bekanta som

lampade sig som informanter.

6.5.Innehallsanalys

Syftet med innehallsanalys ar att bade forenkla och berika data. Man utfor den i tva
omgangar, dar den forsta ga ut pa att forenkla data och skapa en 6verskadlighet, medan den
andra omgangen innebédr berikande av data genom att placera in dem i ett storre

sammanhang. Analysen foljer sex olika faser. (Jacobsen, 2012, s. 146).

Tematisera

Den text man har samlat in ar en meningsharande enhet, vilken bestar av ord, meningar och

avsnitt. Den forsta analysen man gor innebar forenkling och strukturering av texten, och
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detta kallas tematisering. Da man tematiserar en text konstaterar man att flera ord, meningar
och avsnitt behandlar ett visst amne, medan andra stycken behandlar ett annat omrade.
Forsta fasen gar alltsa ut pa att man funderar ut vilka viktiga teman som framkommer i
texten. (Jacobsen, 2012, s. 146).

Kategorisera

| foljande fas soker man vettiga kategorier som skapar struktur i texten. Genom
kategorisering samlar man de teman man funnit i grupper. Kategorierna behdvs for att kunna
séga vilka data som liknar varandra och behandlar samma tema, och vilka data som skiljer
sig fran varandra och belyser olika teman. Kategoriseringen har flera syften. Ett av dem &r
att forenkla omfattande data, och féra samman ord, meningar och texter till en kategori
utgaende fran vissa kriterier. Senare i analysen kan man da anvanda sig av ett fatal kategorier
istallet for en mangd teman. Med hjélp av kategorier kan man aven jamfora texter fran olika
intervjuer, dd man har konstaterat att flera intervjuer berér samma teman och kategorier.
Kategorierna kan bildas antingen utgdende frdn den enskilda intervjun eller sa kan
undersokaren ha faststallt kategorierna pa forhand baserat pa tidigare undersékningar av
temat. (Jacobsen, 2012, s. 146-147).

Fylla kategorierna med innehdll

Nar man fyller kategorierna med innehall véljer man ut passande citat ur intervjun och later
dem belysa vad informanten sdger om den definierade kategorin. Detta gér man bast genom
att skapa en tabell dar man i den forsta spalten har kategorin och i den andra spalten placerar
citaten som beskriver vad informanten har for synpunkter pa just detta omrade. Man kan

séga att man illustrerar kategorierna med citaten. (Jacobsen, 2012, s. 147).

Rédkna antalet gdnger som ett tema ndmns

Det ar vanligt i en innehallsanalys att man raknar hur manga uttalanden i intervjun som hor
till de olika kategorierna. Detta anvéands for att stodja kvalitativa data. Man gor helt enkelt
upp en tabell innehallande alla olika teman och hur manga ganger varje tema har namnts.
Man far saledes fram vad informanten lagger mest vikt vid. Man maste dock ha i atanke att
dessa siffror inte alltid 6verensstimmer med var informanten egentligen tycker ar viktigast.
(Jacobsen, 2012, s. 149-150).
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Jdmfoéra intervjuer och séka férklaringar till skillnader

De tva sista faserna gar ut pa att man forst jamfor intervjuerna och soker skillnader och
likheter mellan dem, och darefter soker forklaringar till dessa skillnader. Da man jamfor
intervjuerna maste man forsta ha utfort de fyra forsta faserna for varje intervju. Darefter
jamfér man dem genom att kontrollera vilka teman och intervjuer som tas upp i alla
intervjuer, i vissa intervjuer, samt vilka teman och intervjuer som endast tas upp i en
intervju. Man sétter sig in i dessa skillnader och likheter och soker forklaringar till varfor de
tycker lika respektive olika. Man kan slutligen dra slutsatser om nagot utgaende fran hur
lika och olika de tycker. Om nagonting namns av alla kan man anta att den situationen och
asikten ar nagorlunda generell. (Jacobsen, 2012, s. 151-152). Induktion innebar att man gar
fran upptéckter i verkligheten och sammanfor dem till allménna principer, vilka kan bilda
en teori (Olsson & Sorensen, 2011, s. 48). En induktiv innehallsanalys skapar saledes

principer och teorier utgdende fran forskarens slutsatser.

6.6. Etik

Studien gors i enlighet med god vetenskaplig praxis. Detta gors for att studien skall vara
tillforlitlig och resultaten skall vara trovérdiga. Forst av allt bor man fundera pa om studien
handlar om ett vasentligt &mne. Enligt Kjellstrom och Sandman (2013, s. 319-320) ar kraven
att studien skall leda fram till vardefull kunskap som kan vara till nytta for manniskor,
professionen, samhéllet eller alla livsformer pa lang sikt. Studien handlar om en sjukdom
som &r valdigt vanlig i Finland, och resultatet skulle gagna férutom studerande dven sjuk-

och halsovardspersonal samt féraldrar som ar i samma situation som informanterna i studien.

Viktigt under planeringen samt under arbetets gang ar att vélja en design pa arbetet som gor
att fragestallningarna besvaras genom ratt val av teorier, metoder, diskussion och resultat.
Man maste standigt Gvervaga arbetssattet sa att trovardiga resultat fas. (Kjellstrom &
Sandman, 2013, s.321). Viktigt att tdnka pa ar att inte stalla fragorna pa ett sadant satt att
informanterna far en begransad mojlighet att svara uppriktigt pa sina fragor. Intervjun
utformas pa ett sadant satt att resultatet blir tillforlitligt. Ett gott forhallningssatt till studien
fas genom ett Gppet sinne utan férdomar, for att undvika att den som intervjuar leder

resultaten at fel hall.

Enligt den forskningsetiska delegationen (2009) &ar vissa grupper och individer sérskilt

sarbara och kan ha ¢kad sannolikhet for att behandlas felaktigt eller drabbas av ytterligare
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skada. Exempel pa sadana individer &r enligt Kjellstrom och Sandman (2013, s.324) barn,
gravida, hemlGsa, svart sjuka, etniska minoriteter och personer med demens. For att undvika
att utsatta nagon av dessa grupper for onddig pafrestning har urvalet begrénsats till
foraldrarna till barn med diabetes typ 1, alltsa barnen fungerar inte sjalva som informanter.
Fragestallningen om hur situationen paverkar parforhallandet kan eventuellt vara ett kansligt

amne, och ett 6dmjukt narmandestt till informanten féredras.

For att skydda patientens rattigheter ska alla informanter lamna informerat samtycke.
Forskningsetiska delegationen (2009) samt Kjellstrém och Sandman (2013, s. 326) ndmner
informerat samtycke som en process for att sakerstélla deltagarnas ratt att bestimma om de
vill delta eller inte. Kjellstrom och Sandman framhaver tre saker som da kravs av
informanterna, namligen att de far information om studien, att de har formaga att forsta
denna information och darefter fatta beslut, samt att de inte ska kénna sig tvingade att delta.
Informanterna har &ven ratt att avsluta sitt deltagande utan att behéva ange nagon orsak till
detta. (Kjellstrom & Sandman, 2013, s. 326).

Slutligen framhavs vikten av konfidentialitet vid studien. De tva satt Kjellstrom och
Sandman namner for att skapa konfidentialitet &r att forvara det insamlade materialet pa ett
sa sédkert satt att ingen obehdrig kommer at det, samt att ingen kan identifiera personerna
som deltagit i studien (Kjellstrém & Sandman, 2013, s. 330-331). Detta forverkligas genom
att papper lases in och dokument sparas endast pa personliga datorer. For att sakerstélla
datasekretessen sparas inte namn och ID i samma dokument som 6vrigt datamaterial. Da
informanter presenteras ges endast sadan information som kréavs for att lasaren skall fa en

grund for att forsta resten av arbetet. Ovasentlig information lamnas bort.

7. Resultat

Syftet med studien &r att ta reda pa hur foraldrars livssituation forandras i samband med
barnets insjuknade i diabetes typ 1, samt att beskriva de utmaningar som medf6ljer. | detta
kapitel kommer studiens resultat att presenteras. Materialet som insamlats genom intervjuer
har bearbetats genom en induktiv innehallsanalys. Under innehallsanalysen framkom fyra
Overgripande teman. Dessa teman ar Att leva med osdkerhet, Kénslor av fortvivlan,
Anpassning till den nya vardagen samt Begrénsningar. Under varje tema framkommer

kategorier och underkategorier, och dessa presenteras i oberoende ordning.
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7.1. Att leva med osékerhet

Under detta tema presenteras hur informanterna far leva med osakerhet. Den ena dagen &r
aldrig lik den andra och det medfor att informanterna upplever en kansla av osakerhet infor
en del saker i vardagen. | studien framkommer det fem kategorier som vécker osékerhet hos

foraldrarna: blodsockret, okunskap, kontroll, oro och resor (Figur 1).

Att leva
| med
Blodsockret osakerhet

Figur 1. Forsta temat och dess kategorier.

7.1.1. Blodsockret

Informanterna kan uppleva att barnets blodsocker & som en berg-och dalbana, nér insulinet
inte sanker det hoga blodsockret eller nar kolhydraterna inte hojer det laga blodsockret. En
del av informanterna upplever ocksa att deras barn inte alltid sjalv kanner symptomen vid
hypoglykemi eller hyperglykemi. Manga faktorer kan paverka blodsockerbalansen negativt.
| studien framkommer det att maginfluensa, influensa, aktivitet och hormoner paverkar
barnets blodsocker individuellt. VVardagen upplevs som mer utmanande i sadana har

situationer hos bade foraldrarna och barnet.
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Stora variationer i blodsockerbalansen

Alla informanter upplever att barnets blodsocker ibland lever sitt eget liv, trots upprepade
forsok att hoja blodsockret med kolhydrater eller sdnka blodsockret med insulin. Detta
upplevs som en stor utmaning och maktléshet hos foraldrarna. Det kravs hart arbete av

foraldrarna for att halla ett bra blodsockervérde.

“Svarast dr nog att fd virdena att hallas. For de far ju och flyger hela tiden. Det dr upp och
ner precis hela tiden. Sa det ar nog det som kraver mest arbete. Att hela tiden hanga med i

’

svangarna.’

"Slangen fungerade, kanylen var det inget fel pd, allt fungerade klanderfritt. Och sockret
bara steg. Och det gav inte med sig! Och det var obehagligt hogt, det var anda upp i 28.

Och hon pickade och pickade, och vi har aldrig haft nagot sadant véarde — aldrig!”

Informanterna kan uppleva barnets blodsocker som en berg-och dalbana. | studien
framkommer det att trots regelbundna kontroller och god planering kan barnets blodsocker

vara helt annat an forvantat. Detta paverkar bade foraldrarna och barnen negativt.

Faktorer som pdverkar blodsockerbalansen

Informanterna finner det svart att veta hur man ska anpassa insulinmangden med barnets
aktivitet. I studien framkommer det att aktivitet paverkar barnets blodsocker individuellt,
men att adrenalinet som utldses vid aktivitet hojer blodsockret hos manga. En utmaning hos
foraldrar med yngre barn &r att yngre barn rér pa sig mer och yngre barns aktivitet kan vara

svarare att forutspa an hos aldre barn.

”... det dr lite svart att veta da de far ut och leker att kommer de att rinna i pulkbacken eller
ga mycket eller sitta stilla ... speciellt sommartid var det jattesvart att kommer han att
springa och sparka fotboll eller kommer han att sitta stilla i sandladan i 2 timmar ... det ar
svart att bedoma ... Och redan det att han &r har inne att leker han med bilar sa att han ror

)

pa sig eller sitter han och ritar...’

“"Men likaren sade nu sist att det dr svdrt att, hur vi dn parerar och forsoker, sd dda han

motionerar sa dar mycket och barn gor ju det huxflux, inte som vuxna och inte ater samma
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saker hela tiden, sa han sa att det kan handa det tar 4nda tills han blir vuxen och har ett

arbete och gor samma sak varje dag...”

Informanterna upplever det som en utmaning att beddma barnets aktivitet i forvag for att
kunna ge en ratt insulindos och pa sa satt forsoka uppratthalla en god blodsockerbalans.
Foraldrar med aldre barn, som har natt puberteten, har svart att anpassa insulindosen med
ungdomens hormoner. Detta upplever foraldrarna som utmanade bade for deras egen del

men ocksa for ungdomens del som alltmer bérjar skota om sin egen diabetes.

“Det dr nog sd osdkert allting for en tondring, och med hormonerna dr det inte alls sdkert

att sockret hdlls bra. Man vet inte orsaken heller sd kan sockret vara hogt upp.”

“Men ett tag var det nog, fast vi hade det hur bra som helst nar han gick och sova sa var
morgonblodsockervardet jattehogt och det sade dem &ar hormonellt. Sa forpuberteten, han
ar i puberteten nu fast han just fyllt 13, men férpuberteten var nog varre for att vi, vi hojde

och hojde bara som det dar langtids pa kvallarna, men fran i somras har vi fatt borja sanka

’

Informanterna med d&ldre barn uppfattar detta som en ny utmaning i deras vardag.
Foréaldrarna ska forsoka anpassa insulindosen och kolhydratméngden med den berg-och
dalbana i blodsockret som hormonerna orsakar. En vanlig faktor som paverkar barnets
blodsocker &r infektioner och influensor, som satter foraldrarna pa prov. Informanterna
menar att det marks pa barnets blodsocker redan nagra dagar fore infektionen bryter ut. En
del far hoga blodsocker och andra far laga blodsocker fore barnet blir sjukt. | studien
framkommer det att en infektion kréver fler blodsockermatningar och fler insulinjusteringar.
Informanterna upplever det som en utmaning att forsoka fa barnet att ata vid maginfluensor
for att blodsockret inte ska sjunka for lagt och vid en avtagande infektion ar det viktigt att

kontrollera att blodsockret inte sjunker for lagt.

Vi mdrker nog om XX hdller pa att bli sjuk, att nagon dag fore, sa kan hon ha hogre socker
an normalt. Och fastan hon pickar och pickar sa vill det inte ge med sig. Sa da ar det ett
litet utropstecken att fast hon inte alls kanner sig sjuk i kroppen, sa gar det tva dagar och

sd dr hon sjuk.”

“Magsjukorna dr ett problem for da blir du ofta lag och var flicka blir ofta lag, och vi har

nog varit in atminstone 2 ganger vet jag, da vi inte pa nagot vis har kunnat halla det ... utan
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det bara sjunker hela tiden, sa vi har nog varit in. Och det har blivit sagt att diabetiker som

far spyfare sa i princip ska de komma in for det b/ir knepigt ...”

Informanterna skoter lindriga infektioner hemma med hjalp av fler blodsockerkontroller och
insulinjusteringar men en maginfluensa kréaver oftast sjukvard om blodsockernivan sjunker
for lagt. | studien framkommer det att informanterna upplever aterkommande
sjukhusvistelser pa grund av maginfluensor utmanande for bade foraldrarna och barnet. |
sadana situationer tanker en del av informanter tillbaka pa den utmanande tid nar barnet lag

pa sjukhus och nyligen hade blivit diagnostiserat med diabetes.

Barnet kédnner inte av hypoglykemi

| studien framkommer det att barnet inte alltid kdnner av nar han eller hon har lagt
blodsocker. Informanterna upplever det som en utmaning att behéva paminna barnet att mata
sitt blodsocker vid misstanke om lagt blodsocker. Informanterna menar att det marks pa
barnets humor nar han eller hon har l1agt blodsocker men att barnet ofta motsatter sig detta.
Déarmed finns en risk att det hinner sjunka for lagt och att det kan paverka barnets fokus

negativt.

"Vissa barn eller ungdomar kan kéinna redan vid 4-5 att de far lagt socker, men XX maste

’

gd sd lagt innan hon kdnner att hon har ldgt socker.’

"Vi vaknade tidigt och forde honom till bussen, och da han mdtte sa hade han lagt. Men han
kénde det inte sjalv, eller sa gjorde han det men han har inte vaknat sjélv. Sa det var forsta

gangen han inte har vaknat.”

Informanterna upplever det som en utmaning att barnet sjalv inte kdnner av att han eller hon
har lagt blodsocker. Informanterna observerar ofta barnets humor och kroppssprak for att
kunna faststdlla om barnet verkar ha lagt blodsocker. Detta kan orsaka konflikter mellan
barnet och foraldern nar foraldern observerar barnet och paminner barnet om att mata sitt

blodsocker vid misstanke om for lagt blodsocker.
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7.1.2. Okunskap

| studien framkommer okunskap om diabetes typ 1, som en stor kategori. Den innefattar
bade skola och sjukvard, okunskap dverlag om sjukdomen samt de fordomar som uppstar.
Med andra ord ar okunskapen om diabetes typ 1 i samhallet stort, och det ar ndgot som alla
informanter lyfter fram. Det framkommer &ven att informanterna sjélva inte hade nagon

djupare kunskap om sjukdomen forran barnet insjuknat.

Okunskap i samhdllet

De flesta informanter upplever att det finns en stor okunskap kring diabetes typ 1 i samhéllet,
likaval pa sjukhus som i skolor. Ett vasentligt problem som framkommer i studien &r att en
stor del av samhillet inte vet skillnaden mellan diabetes typ 1 och typ 2, samt att forstaelsen
av innebdrden att ha diabetes typ 1 ar bristfallig. Genom denna okunskap upptrader

fordomar som informanterna far mota i vardagen.

“det finns nog valdigt mycket svag kunskap, det maste jag nog saga det ar ganska otroligt

sist och slutligen.. det hdr dr ju en folkhdlsosjukdom rentav sa”

“dd du blir tillsagd dd du har en ettaring som far diabetes att det dr p.g.a. att han har dtit
for mycket sott eller godis, sd skulle man ju bara vilja sparka bakut, att "jahaa, hur mycket

I

godis tror du han har kunnat dta”.

Det framkommer att kunskapen om sjukdomen &r under all kritik, med tanke pa hur stor del
av befolkningen som har diabetes. Pa grund av okunskap bildas férdomar, och det ar en stor
del av informanterna ense om. Att en ettaring skulle ha insjuknat i diabetes pa grund av for

stort sockerintag, beskriver hur svag kunskap folk har.

Bristande kunskap hos féréldrarna

Storsta delen av informanterna hade hort talas om diabetes typ 1 fore barnet insjuknade.
Informanterna visste i det stora hela skillnaden mellan de tva typerna, men de hade ingen
kunskap om sjukdomen. De flesta informanter kanner av skuld och har daligt samvete pa
grund av okunskapen, da de inte kunnat relatera barnets tidiga symtom till sjukdomen. En
del av informanterna ar sjukvardspersonal och det framkommer att de inte hade nagon

djupare kunskap trots att de kommit i kontakt med diabetes i arbetslivet. Det framkommer
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att en utmaning som en del av informanterna upplevde vid tiden da barnet fick diagnosen,

var att rakna ut kolhydratintaget i forhallande till dosen insulin.

”Sa om inte vi skulle ha en pojke som har det skulle vi inte veta. Jag skulle veta att det finns

diabetes, och knappt skulle jag veta att det finns typ 1 och typ 2. Det dir det enda man vet.”

“Han var 2 dygn pd intensiven, man fick veta att det var ganska allvarligt da ..kritiskt och..
och i journalen stod det att han tappat 16% av sin vikt , han hade gatt ner nastan 2 kg och
det var raknat fran da han var pa radgivning och det var 2 manad fore detta sa ..som
foralder sa har man nog klandrat sig sjalv manga ganger ,varfér man inte kommit att tanka

pddet..”

Om man inte skulle ha en i familjen med diabetes typ 1 skulle man inte ha nagon djupare
kunskap om sjukdomen, vilket beskrivs av alla informanter. En stor del av informanterna
beskriver kanslan av daligt samvete. De har klandrat sig sjalva manga ganger da de inte
kunnat tolka de tidiga symtomen pa sjukdomen. Till en bdrjan saknas kunskap om
sjukdomen, men med tiden lar sig fordldrarna allt mer om den. Informanterna upplever att
de &r i en standig inlarningsprocess, eftersom det hela tiden dyker upp nya situationer de
tidigare inte varit med om. De lar sig hela tiden och blir allt battre pa att forsta sjukdomen.
Foraldrarna gar fran att ha ingen kunskap alls till att bli den som allra bést forstar sig pa sitt

barn och dess sjukdom, och detta &r en lang process.

"Det dir inte bara att fara och komma som man vill. Men det har nog paverkat. Mest
psykiskt. Man har ju lart sig en helt ny varld, med allt fran sprutor till kolhydrater och allt

vad det innebdr med diabetes.”

"I borjan kanske minns jag nér vi var till morsan min, sd dt ju han nagonting dér, jag tror
det var nagra snabba kolhydrater som han at, sa nar vi kom hem, det var sakert forsta
veckan vi var hemma. Vi hade inte varit hemma manga dagar inte. Sa gick det ner och gick
Iagt. Jag minns nar han satt pa soffan och bara stirrade framat. Och s& kom det som en

tanke att “'vad gjorde vi for fel?”

Det kommer hela tiden nya situationer som utmanar foréldrarna, och genom proévningar lar
man sig. Foraldrarna har latt att anklaga sig sjalv for de misstag som uppstar, men med tanke
pa omfattningen av kunskap som foraldrarna maste ta in ar det forstaeligt att misstag ibland

kan ske.
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7.1.3. Kontroll

Studien visar att vardagen inte fungerar om informanterna inte har kontroll éver barnets
blodsockervéarden, eftersom det ar en stor del av sjukdomen och barnets valmaende. En stor
utmaning ar att kunna ge ifran sig kontrollen till barnet eller ndgon annan person i barnets
narhet. En tredje utmaning som framkommer i studien ar nar kontrollen éver barnets

sjukdom brister hos informanterna.

Kontroll éver blodsockerbalansen

Manga faktorer maste tas i beaktande for att kunna uppna ett bra blodsockervérde. Att méata
barnets blodsocker dagtid och speciellt nattetid ar en utmaning men ocksa ett maste for att
uppratthalla en god blodsockerbalans. En del ganger lyckas informanterna halla goda

blodsockervarden men ibland finns det rum for misslyckanden.

“Det dr nog det hdr som tar manga fordldrar ner pd kndna. For de arbetar, alltsa de arbetar
sa otroligt hart for att fa den dar balansen, och fa det att hallas. Och dnda kommer de déar

stunderna, och da dr det som att fa en rak hoger.”

“Ja, forst kopte vi den ddir hushdllsvagen och sa vigde vi allting, precis, vi tog ju dl matt till
ris och pasta och raknade men allting vagde vi upp i skilda koppar, och om han skulle ha

nagra ostbollar och ...”

Informanterna anvander sig av olika metoder for att ha kontroll dver barnets kolhydratintag
men detta utvecklas senare till en vana i vardagen. En utmaning ar vid bjudningar och kalas
da det bjuds pa hembakat och informanterna inte vet hur mycket mjol eller socker som finns
I bakverken. Alla informanter vill ha bra kontroll éver barnets blodsockervéarden och kdmpar

hart for att bibehalla balansen.

Overlgtelse av kontrollen

Att ge dver kontrollen av barnets diabetes till barnet sjalvt eller till en annan person upplevs
som en stor utmaning hos informanterna. Informanterna beskriver det som en oroskénsla att
slappa ivag barnet till en kompis eller en aktivitet och inte kunna halla koll pa hur barnet
mar. En del informanter foredrar i bérjan av sjukdomstiden att barnet tar hem kompisar till

sig men borjar med tiden vaga slappa kontrollen allt mer. Informanterna finner det viktigt
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att kunna ha telefonkontakt med barnet ifall problem skulle uppsta och att regelbunden
kontakt hjalper processen att Gverlata kontrollen till barnet eller nagon vuxen. Att vaga
sldppa ivag barnet pa évernattning tog langre tid eftersom natten oftast kan vara en kritisk
tid da det finns risk att blodsockret sjunker for lagt.

”Kanske mest om hon sover hos en kompis och det blir ldgt och kompisen inte vet vad som
ska goras ... det ar ju det ... sa det har blivit att hon far ha lite hégre da hon ar hos kompisar

och sover over, sd vet vi dd att det gar ...”

"I borjan kdnde jag att jag aldrig fdar ndgon ro mera, vart ska vi flytta da han kommer i
tonaren och allt sddant, om man oroar sig for allt smatt nu redan a hur ska man klara av

ndr han ska ut pa krogen dd och sadant.”

Informanter med &ldre barn finner tonarstiden som utmanade nar ungdomen vill bryta sig
loss och vara med sina kompisar allt oftare. Informanterna upplever att det ar svarare att
sldppa taget om sina ungdomar eftersom de har diabetes och att alkohol kan paverka
blodsockret negativt, &n for fordldrar som inte har barn med diabetes. Informanterna
upplever det ocksa svart att halla en balans mellan att lagga sig i och att halla sig pa avstand

nar det galler bade barnets och ungdomens skétsel av sin diabetes.

”Och sd gick jag nog och fingrade pa telefon hela tiden och tankte om jag skulle behdva
ringa, och jag skickade lite meddelanden nog for jag tankte om jag borjar ringa blir hon

nog irriterad. Virsta honsmamman.”

”Men man mdste dindd kunna ge ansvaret over till honom sjilv fastin man sjdlv alltid star

bakom och dr orolig. Det dr man alltid.”

Barnets sjukdom kan under en lang och intensiv tid legat endast i foraldrarnas hander. Stor
del av informanterna upplever det darfor utmanade att ge efter pa sin kontroll, vare sig det
ar att ge en del av kontrollen till barnet, skolpersonal eller en mor-eller farforalder. Men alla
informanter poangterar att man maste kunna ge éver ansvaret, forr eller senare. Men med
overlatelse av kontrollen och ansvaret till andra personer féljer aven upplysning om
sjukdomen. Foréldrarna har en viktig uppgift i att informera alla som kommer i kontakt med
barnet, t.ex. dagis, skola, barnets kompisar och dess foraldrar. For att vaga lamna ifran sig

sitt barn till andra personer vill fordldrarna forsédkra sig om att dessa personer vet hur
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sjukdomen fungerar. Pa grund av den allmanna kunskapen om sjukdomen kan detta vara en

betungande och tidskravande uppgift.

"Vi hade nog i borjan minns jag, for de ddr tva forsta veckorna fick jag vara med XX i
lagstadiet har. D& hade det inte funnits en diabetiker pa 30 ar. Sa det var nog som hebreiska

i skolan har da.”

”Ndr han insjuknade sd gick han i dagis, da var han fyra ar. Dd var jag nog med pa plats
en vecka, eller mera, som med pa dagis och skolade in dem. Och det var att lara dem att
réakna kolhydrater och berdkna att ge insulin. Och bara att injicera insulin, for det skulle

de ju géra. Det dr nog mycket.”

Foraldrarna kanner att det ligger pa deras ansvar att manniskorna kring barnet har tillracklig
kunskap, och de har sjélva fatt fungera som utbildare inom omradet pa exempelvis skola
och dagis. En del av foraldrarna papekar att det finns en person fran centralsjukhuset till
forfogande som éker ut till skolor och dylikt for att undervisa i &mnet, men att de anda ofta

sjalva blir tvungna att ge information pa ett eller annat sétt.

Brist i kontrollen

| studien framkommer det att det kan finnas brister i foraldrarnas kontroll och barnets
blodsockervarden paverkas negativt. En viktig sak att beakta ar att dessa situationer ar fa
till antal och att dessa foréldrar liksom alla andra foréldrar bara & manniskor. En informant
delar med sig av en situation dar barnet fick fel mangd insulin. En annan informant var med

om att barnet hade lekt med pumpen.

"Vi har bara varit en gang till sjukhuset p.g.a. att jag ... han har mera kvdillslangtids
(insulin) an morgon ... och sa gav jag fel ... sa jag gav kvall och det ar néastan dubbelt, sa
da skickade jag honom till skolan ... sa ringde jag dit for jag méarkte val det da men nog
méarkte han det ocksd, men han for dit och sa ringde jag for sékerhets skull till

diabetesskoterskan.”

”... XX var 1% ar och de var i lastbilen, YY hade varit ute en stund och dd han kom in satt
XX med pumpen i handen, han hade knapplas men han kunde 6ppna det. Vi har en
sakerhetsgrans da man lagger bolus att hur mycket man kan lagga i gangen, 3 enheter och

det har vi dn idag, det dr max. Da hade han tryckt en massa sa det blev 6 till sist ...”
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Sma barn och deras diabetesutrustning &r tva faktorer som tillsammans kan vara svara att
halla bra kontroll dver. De situationer som har kommit fram i studien har alla en lycklig
utgang och foraldrarna har agerat bra. Informanterna har kunnat lara sig av handelserna och

forhoppningsvis kan undvika dylika situationer i framtiden.

7.1.4. Oro

| studien framkommer det att en oroskdnsla standigt finns hos storsta delen av
informanterna. Oroskanslan tangerar barnets framtid samt hur man ska hantera nya
situationer. Nagot som ar gemensamt for alla informanter ar oron éver blodsockervardena,
bade till vardags och da magsjuka eller andra sjukdomstillstand tillstoter samt ovissheten de

far leva med.

Kénsla av ovisshet

Informanterna betonar att det finns en oroskénsla som inte kan gldmmas, den finns i
bakhuvudet dagligen, mer eller mindre. Det framkommer att oroskéansla for framtiden och
nya situationer upplevs. Informanterna beskriver att de oroar sig for hur det blir med korkort
och dver foljdsjukdomarna som hor till. De oroar sig dver hur tonarstiden kommer att
paverkas av, eller paverka sjukdomen samt hur barnet kommer att bérja klara sig nar hen
flyttar hemifran. Det framkommer i studien att en stor del av informanterna &r oroliga att
akuta situationer, som ketoacidos, ska tillstota.

“Det dr nog det virsta vi har varit med om, dd vi bdda tva har varit som fragetecken och

inte vet hur vi ska gora.”

“"Man har ju nog funderat pd om det kan leda till eventuella begrdnsningar i arbetslivet. Att
hur kommer hon att orka ta hand om sin diabetes, hela tiden? Kommer hon kunna fa barn,
kommer hennes barn i sa fall ocksa fa diabetes? Vad skulle jag kunna gora for nagot mera
for att fa henne att forsta att det ar jatteviktigt att hon skoter sin diabetes, for att inte fa
foljdsjukdomar?”

Sa gott som alla informanter beskriver att det ar radda for nya situationer, dar de inte har
nagon kontroll och inte vet vad de ska gdra. Det framkommer i studien att foraldrarna ofta
grubblar 6ver barnets framtid. De vill sa garna att barnet ska forsta hur viktigt det ar att skéta

sin diabetes, sa att foljdsjukdomarna kan forebyggas till den man det ar majligt.
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Oro 6ver blodsockervirden

Nagot som en stor del av informanterna beskriver, ar att det finns en kansla av att den ena
dagen aldrig ar den andra lik, da det kommer till blodsockervérdena. Blodsockervarden ar
individuella och paverkas pa olika satt for alla. Det framkommer i studien att magsjukor och
dylikt skapar en betydlig oro hos alla foraldrar, da blodsockret i dessa tillstdnd inte gar att
halla pa en stabil niva. En annan gemensam faktor som skapar oro ar ostabilt blodsocker
nattetid.

”Men oftast dd vi blir magsjuka, sa da blir det ju nog sa att vi nastan isolerar XX och hon

far ha eget we, och vi som dr sjuka gar pd ett eget.”

”Pa natten ndgon gang kan hon fd ldgt och da mdrker man nog eller sa kan hon ha hégt
och da kollar jag nagon gang pa natten. Manga ganger har jag varit uppe och kollat sa

natten har nog varit lite utmanande for oss.”

Det framkommer i studien att magsjukor ar nagot som alla informanter fasar for. Det ar en
utmaning att fa blodsockret att hallas pa en bra niva, och darfor tvingas foraldrarna vidta
atgarder i forebyggande syfte. En annan gemensam faktor som &r utmanande ar blodsockret

nattetid. Manga informanter beskriver att de kollar barnets blodsocker flera ganger per natt.

7.1.5. Resor

Informanterna har olika erfarenheter av att resa med ett barn som har diabetes. En del har
valt att inte lata sjukdomen begréansa deras liv och andra har valt att inte resa av olika orsaker
som inte alltid &r relaterade till barnets sjukdom. Informanterna har uppmarksammat att resa
med ett barn som har diabetes kraver god planering, men anda finns det radslor hos

foréldrarna Over att barnet skulle bli sjukt.

Planering

| studien framkommer det att resa med ett barn med diabetes krédver mycket planering.
Informanterna upplever det svart att veta hur mycket material och hur stor méangd insulin
som ska tas med. Fore avresa behdver fordldrarna uppvisa intyg om att barnet behdver
insulin pa flygplanet pa grund av sin diabetes. En del av informanterna har sjélva upplevt

eller hort talas om nar det har uppstatt problem relaterad till barnets insulin vid avresa.
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“Dd kdnde man sig vildigt maktlos. Hur far man dem att forsta att detta gdller hans liv.
Lagger vi insulinet i bagaget s& blir det ju forstort! Anda fragade de pa flygplatsen om han

inte kunde ta insulinet ndr han var tillbaka i Finland?”’

“"Men da kdnde man sig nog lite billig och tinkte att man har haft diabetes i huset i nio ar,
och nu sitter vi i hamnen och har insulinet hemma. Och d& hade han ju pumpen, sa nagot

annat hade vi ju inte med oss.”

Studien visar att aven har kan brister i planeringen férekomma. Trots god planering fran
foraldrarnas sida kan problem uppsta, och brist pa kunskap och forstaelse utomlands kan ge
upphov till problem. En del av informanterna tar fardigt reda pa vilket sjukhus de ska

kontakta ifall barnet skulle insjukna, vilket inger en trygghet.

Rddslor

Informanterna ar radda for att vara tvungen att uppstka sjukhus om barnet insjuknar i till
exempel maginfluensa under resan. Informanterna upplever en viss radsla Over den
okunskapen som de kan mota dit de reser. Foraldrarna menar att diabetes typ 1 inte

nodvandigtvis ar en bekant sjukdom utomlands sasom hér i Finland.
"Det dr ju det vi dr mest rddda for, att hon skulle fa nagon magsjuka da vi dr utomlands.”

“Men idag ndr vi dr pd resa sa mdste vi fara till ett sjukhus och fd dem ddr att forsta att han

har diabetes och att vi vill ha det ddr och det dar.”

En del av informanterna har varit med om att de har varit tvungna att uppsoka sjukhus pa
grund av att barnet har insjuknat i en maginfluensa eller matforgiftning. Andra har kunnat
behandla barnets dkomma pa samma satt som om det skulle ha skett hemma. En av
informanterna poangterar att man inte kan lata barnets sjukdom hindra familjen fran att resa

och att man behdver visa barnet att man kan resa trots diabetes.

7.2. Kanslor av fortvivlian

Alla informanter har sedan barnets insjuknande ként fortvivlan i olika former. En stor del av
fortvivlan kommer fram vid sjélva tidpunkten for insjuknandet, men dven efter en tid har

foréldrarna uppfattat fortvivlan som en stor del av vardagen. Detta framkommer som
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negativa och jobbiga kénslor vid hanteringen av sjukdomsbeskedet och som en psykisk

pafrestning for foraldrarna till f6ljd av den tunga bordan de far bara pa (Figur 2).

Kanslor av
fortvivlan

Hantering av :
Psykisk
sjukdoms- SYKIS
beskedet

pafrestning

Figur 2. Andra temat och dess kategorier.

7.2.1. Hantering av sjukdomsbeskedet

Stunden da sjukdomsbeskedet fas andrar livet for familjen for alltid. | studien framkommer
att det ar véldigt individuellt hur féraldrarna hanterar sjukdomsbeskedet, och att det ofta kan
vara svart att ta till sig allt och ga vidare. Manga har aldrig tidigare behovt vistas pa sjukhus
och har ingen tidigare erfarenhet kring sjukdomen. Informanterna betonar dels de kénslor
som uppstod vid sjukdomsbeskedet, samt de praktiska svarigheter de fick kampa med da

barnet fick diagnosen.

Kdnslor vid sjukdomsbeskedet

Informanterna upplevde det svart att forsta allvaret i situationen, och en del av informanterna
fornekade barnets sjukdom. Fornekelsen kom fram for en del av foréldrarna som en
misstolkning av symtomen innan diagnosen hade stéllts. Informanterna erkanner att de
innerst inne visste att det var diabetes det var fragan om, men att de starkt ville tro att det
bara var nagon férkylning eller liknande pa gang. Fornekelsen hor ihop med okunskap, da

foraldrarna inte forstar allvaret i sjukdomen.
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"N, och dd de proppade henne full med slangar sa tankte jag att men inte ar hon ju sa dar

sjuk, att vad dr det som hdnder?”

"For sista natten dd, vi skulle pa dterbesok till centralsjukhuset den femtonde mars, och
natten till det sa hade jag i fyra natter sékert bytt tva eller tre bl6jor varje natt, och sangen
var genomkissad, och hela ungen var nerkissad, och jaa, allting var vatt. S& man tankte att
“suck, vad haller du pa med? Du kissar ju livet ur dig”. Men inte gick det dnda upp, och

inte forstod man ju heller fast man borde veta vad det betyder.”

Vissa foraldrar upplever alltsa att de inte kunde ta in situationen och erkénna att det var
diabetes det handlade om, fastan de borde ha vetat. Sadana kéanslor framkommer framst hos
sjukvardsutbildade. Studien visar ocksa att det kunde vara svart for foraldrarna att vara
fullstandigt psykiskt narvarande och forsta omfattningen kring det hela vid diagnosbeskedet.

Kontrasten mellan att tidigare haft ett friskt barn och att plotsligt ha ett sjukt barn var stor.

”Och forsta natten var vi pa intensiven da och det ar nog inte nagot jag vill ga igenom pa
nytt. Det var nog s& pass omtumlande. Och jag tyckte jag var bara nagonstans det dar

rummet men ja..”

"Na fran att ga till det ddr att man har en insikt att man har ett friskt barn.. och aldrig har
tankt en tanke pa att man ska fa ett sjukt barn. Och jag hade kanske en sadan syn jag da jag
fick XX att hon foddes frisk, sa det fanns inte pa kartan att jag i framtiden skulle fa ett sjukt

barn”

Informanterna framhéver den stora kontrasten mellan att tidigare haft ett friskt barn till att
plotsligt fa ett sjukt barn som forvirrande och tung. Inga foraldrar forestéller sig att fa ett
sjukt barn, sarskilt da barnet har fotts friskt. Att det dessutom &r en sa pass allvarlig sjukdom

det ar fragan om gor kontrasten annu storre.

Svarigheter vid sjukdomsbeskedet

Informanterna upplevde det svart vid sjukdomsbeskedet att kunna ta emot all information
som gavs at dem, da hela situationen var ny och omtumlande. | en sadan situation hamnar
man som foralder i chock och mister formagan att ta in for manga nya intryck. Informanterna

uttryckte tydligt dessa svarigheter.
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“"Man blev ju overhopad med information. Det var ndringsterapeut, psykolog, ldikare,
diabetesskotaren ... det var sa mycket! Det var for mycket i bérjan, s man tog ju inte det

till sig.”

“Det var en chock. Man visste ju ndr vi for till akuten vad det var men dnda blev det som en
chock. Och jag minns att jag fragade av XX (ldkaren) "Menar du att hon ska ha insulin hela

2

livet?” ...

Informanterna upplevde informationsutdelningen fran sjukhuspersonalen som 6vermaktig
sa snabbt efter diagnosbeskedet. De kunde inte ta at sig informationen och detta resulterade
i en storre osakerhet och oro. En del hade &ven svarigheter att anpassa sig till
sjukvardsmiljon, da radslor och obehag for sjukhus fanns fran tidigare. Att dessutom lara
sig hantera insulinsprutor och annan utrustning upplevdes av vissa 6vermaktigt da de inte
hade nagon tidigare medicinsk erfarenhet. Detta gallde i manga fall bade barnet sjalvt samt

foraldrarna.

“bdde hon och jag har ju skrdck. Att bara den ddr sjukhusdoften gor att det vinder sig i

magen. Och hon skrek att nej, hon ska inte till ndgot sjukhus, att hon dr inte sjuk.”

“jaa till en borjan var det svdrt dd vi hade insulinpenna de forsta aren, da var det knepigt
for da hade flickan magrat av ganska mycket, och hon var radd sjalv for pennorna. Sa det
var en process att fa insatt insulin och hon var radd att det skulle ta sjukt, och hon spande

sig och det var jobbigt”

Det var framst nalsticken och alla nya rutiner som var svara att anpassa sig till, for bade
foralder och barn. Med tidigare obehag for sjukhus blev processen desto svarare. Att lara sig
hur all utrustning fungerar och fa barnet att forsta att vad som gors ar nédvandigt kom ocksa

fram som utmaningar i informanternas berattelser.

7.2.2. Psykisk pafrestning

For en foralder till ett barn med typ 1 diabetes ar den psykiska pafrestningen stor. Det
framkommer i studien att informanterna alltid &r tvungna att vara de ansvarsfulla och
stottande personerna i familjen, vilket ar sjalvklart da det ar foraldrarna som naturligt har

den rollen i en familj. Det innebar dock en stor psykisk pafrestning de standigt maste ga runt



49

och béra pa, vilket blir tungt for fordldrarna. Den psykiska pafrestningen kan indelas i en

stor borda att bara for foraldrarna samt att man aldrig kan ta nagon paus fran sjukdomen.

En stor bérda att bdra

Det stora ansvar foraldrarna bar pa ar betungande. Detta framkommer hos alla informanter
pa ett eller annat satt. Det ar foraldrarna som bér ansvar 6ver att blodsockernivaerna ligger
pa en jamn niva och att ratt insulindos ges. Informanterna menar att detta ar en nastan

omajlig uppgift, och om man inte later sig sjalv misslyckas ibland kan det sluta daligt.

“det dr nog det hir som tar mdanga fordldrar ner pd kndna. For de arbetar, alltsd de arbetar
sa otroligt hart for att fa den dar balansen, och fa det att hallas. Och anda kommer de dar

stunderna, och dd dr det som att fa en rak hoger.”

”Och ndr man har som mal att férsék halla blodsockervirdena bra men att du gang pa gdang
pa gang misslyckas. Att hela tiden ha den déar kénslan av att du misslyckas, den tar pa. For
min del &r det jobbigast. Manga ar radda for de laga vardena men inte jag. Det ar de hoga

vdrdena som jag dr anti mot.”

Informanterna beskriver ansvaret 6ver blodsockerbalansen som en omdgjlig uppgift, och
misslyckanden &r nagot man far vanja sig med. Man ar bara manniska och kan inte gora
annat an att forsoka sitt basta. Vad som ocksa framhavs i studien ar hur tungt livet blir da
foraldrarna aldrig far sova en hel natt i strack. Somnen ar mycket viktig och livet blir genast

mycket tyngre da blodsockermatningarna skall ske flera ganger per natt.

“Men hur mdr man dd man bara far sova i tvd timmars etapper dar ut och dr in? Det dr som
att ha en bebis i huset manga ar. Sa ibland da man hor och ser nyblivna foraldrar som
suckar over att de far sova daligt sd skulle man bara vilja sdiga att "Ndja, tdink da att ha det

sd hdr i femton ar.” Sa sdnt dr livet.”

"Man kan komma hem frdn en arbetsdag eller vakat en hel natt. Andra kan sdga att de har
sovit sd ddligt natten fore, att de hade kvillsskift igar. Da tinker man ju "Du har ju i alla
fall fdtt sova, du har inte varit tvungen att stiga upp flera ganger under natten”. Sa man dr

nog inte samma mdnniska som forut.”
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Informanterna beskriver somnbristen som oundviklig, i och med att barnet maste vervakas
noggrannare an andra barn i samma alder. Det &r som att ha en bebis i huset i manga ar. En
avundsjuka Gver andra manniskors mer normala livssituationer kommer ocksa fram bland
informanterna. Informanterna beskriver ocksa kanslan av ren och skar sorg 6ver situationen
som en del av livet. De kdnner sorg 6ver att just deras barn har drabbats, och sorgen och

oron som standigt ligger 6ver dem forandrar dem som personer.
”Nd forst kdande man en hemsk sorg, att varfor just XX. Att jag skulle hellre velat tagit det.”

“Ibland kan man vara riktigt forbannad 6ver att livet dr ordttvist, men det kommer och sd

’

gar det 6ver. Och man har vdl all rdtt att kdnna sa ocksa.’

En kénsla av sorg dver barnets insjuknande samt orattvisa var vanligt férekommande hos de
flesta informanter. Och detta ar nagot de kommer att leva med resten av livet. Informanterna
anser ocksa att man latt kan kanna sig ensam i sjukdomen, eftersom det &r sa fa som ar

insatta och faktiskt forstar vad man gar igenom. Hjalpen kan kannas langt borta ibland.

"For man kdnner ju nog sig ensam, fastdn det finns mdanga som har diabetes typ 1. Nu har
vi ju varit ensam hér i byn lange men nu just finns det en flicka pa forskolan som ocksa har.
Men hon &r finsksprakig sa de har inte pa sa satt haft nagot umgange. S& man kanner nog

’

sig ensam.’

“"Men om det blir ndgot speciellt, vilket oftast hinder ndagon kvdll sa kdnns det nog som att

den ddr hjdlpen dr langt borta pd ndgot vis.”

I glesbygden ar det farre manniskor som bor i byarna, och darfor kan det k&nnas som att
man ar ensam med sjukdomen. Man har saledes inget annat stod an sjukvardspersonalen.
Avstandet fran glesbygden till centralsjukhuset bidrar till en stérre kdnsla av att man far
klara sig sjalv. Bland informanterna har bordan av den stdndiga sorgen och oron drabbat
vissa hardare an andra. Depression och sjukskrivningar ar nagot som forekommit till f6ljd

av den stora livsomstéllningen.

"Man dr ju som sd trétt och livsglddjen dr ju kanske inte riktigt den samma som den var
forut. Man har kant sig deprimerad. Och den dar oron, den finns dér hela, hela tiden. Det
gar som inte att aka pa semester en vecka och tanka att vi lamnar hennes diabetes hemma,

utan det dr konstant med.”’



51

“Men psykiskt sd var jag inte beredd att fara tillbaks i arbete och sétta mig in det. Jag var
sa pass medtagen da. Sa jag blev egentligen sjukskriven, jag skulle inte ha fatt vara hemma
med X utan jag var tvungen att sjukskriva mig. Jag minns inte om jag hade nagon specifik
diagnos men det var som jag som var sjuk. En och en halv manad var jag hemma innan jag

kénde att jag var beredd att dterga till arbetet.”

Hur man hanterar situationen och vad for slags stod man far ar individuellt, och darfor klarar
man av sjukdomsbeskedet pa olika satt. Den standiga oron skapar en stress hos foraldrarna
som under en l&ngre tid kan leda till diverse psykiska problem. Trots all press och psykisk
belastning hos foraldrarna kanner de flesta att de vill visa sig starka infor barnet och den

évriga familjen, och halla tillbaka med grat och negativa kéanslor da barnen &r i narheten.

“Man stalsatte sig verkligen. Man ldmnade ut alla kdnslor, allting. Det var totalt fokus pd
att nu maste vi lara oss detta, att detta maste ga. Nar X (pappa) kom hem sa blev han tvungen

’

att gd och ldgga sig och grdta. Men jag ville vara stark med henne.’

“Det dr ju sadant vi inte vill visa till henne vad vi kdnner. Fér man dr ju nog ledsen. Vi dr
ju valdigt oroliga, vi har ju en sadan oro som ligger och trycker 24 timmar i dygnet. Och
radda saklart, som om vi s& gott som har doden bakom ryggen. Att det kan handa saker. Det

1

dr ju en helt annan oro dn vad andra fordldrar har.’

Informanterna beréttar att de istallet slapper ut kanslorna nar barnet inte & med. Den
standiga oron maste komma till uttryck pa nagot satt. De kanner att deras partner fungerar

som ett bra stod da det galler negativa kanslor, men att de inte vill att barnet ska se detta.

Ingen paus fran sjukdomen

Eftersom diabetes typ 1 ar en livslang, obotlig sjukdom kan man inte ta nagon paus da man
val har fatt den. Informanterna berattar att den tid sjukdomen kraver av dem gor att det inte
finns mycket rum for annat. Man maste standigt ha sjukdomen i bakhuvudet. Detta ar nagot

som foljer med &ven efter att barnet sjalv borjar ta ansvar for sjukdomen.

“Det dr en san kronisk sjukdom att det gar inte att ta paus fran den ... det dr ju klart att man

’

maste ha ett sdtt att klara av det men man har det i bakhuvudet hela tiden ..."
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”Dd kom jag fram till att var familj bara bestdar av "Hur mdnga kolhydrater var det, ndir
tog hon insulin, ndr ska vi mdta, har du insulin, vart ska du?”. Det och eget arbete bara

’

snurrade pd. Sd det dr nog slitsamt for familjen overlag och da ocksa for lillebror.’

Sjukdomen ligger alltid i bakgrunden och gnager pa, och manga av informanterna upplever
att de aldrig riktigt kan slappna av. Detta paverkar hela familjen. Konstant planering och
forutseende tankande &r en ny del av vardagen, och man kan aldrig aka hemifran innan man
vet att all ndédvandig utrustning ar med. Flera av informanterna betonar det att man

egentligen inte ens kan ga utanfor dérren utan att man har packat med det viktigaste.

“Fast du bara dker en sd kort vig, sa ska hela kitet vara med. Det ska vara slangar och

)

pennor och alltihopa, fastin hon bara var borta i nagra dygn.’

“Far han ut och gar, sa mdste han ha med blodsockermdtaren. Har du ndagonting att dta
med dig? Det &r som att ha ett litet barn, nar man ska ha en blojvaska, mat och mjélk med.
Det ar precis samma sak, man ska ha nagonting till hands. Far han lagt blodsocker

ndgonstans sd ska man ha med nagonting att dta eller dricka. Sa det dr nog mycket.”

Foraldrarna ar tvungna att alltid planera da familjen skall ivag nagonstans, och det ar pa
deras ansvar att allting ar med. Detta géller bade for korta resor till butiken samt langre
resor utomlands. Nastan alla informanter uttrycker vikten av att alla delar och tillbehor &r

med, och hur viktigt det & med dubbel uppséttning av allt ifall nagonting borjar krangla.

”... det ska vara infusionsset, reservoarer, sensorer, insulin till pumpen och pennan bdde
langverkande och direkt ifall pumpen skulle ga sonder ... checka att kela kortet ar med,

glukagon pennan ... eller sprutan tillrackligt med siripiri (glukospastiller)...”

”... lite dubbel uppsdttning, vi tar nog alltid men insulinpennan fast vi inte anvdnt den pd
manga ar, for sékerhetsskull ifall pumpen skulle bérja braka.. vi har bara en pump sa skulle

den borja "krata” sd dr vi lite som rokt och sdld ddir sa man fdar nog ha pennorna med.”

Da det galler teknik finns det alltid saker som kan ga fel, och den storsta delen av
informanterna kanner att det ar viktigt att man ar forberedd pa att vad som helst kan handa.
Fastan barnet anvander pump ar det viktigt att ta med pennorna ifall pumpen skulle ga

sonder. Det géller att ligga steget fore.
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7.3. Begransningar

Under detta tema beskrivs informanternas upplevelser av begransningar som diabetes typ 1
medfoér. Det framkommer i studien att sjukdomen styr vardagen och begransningar finns,
trots att man ska kunna leva “normalt” med diabetes. De begriansningar som framkommer
delas upp i foljande kategorier: barnets begransningar, familjens begransningar och
bristfallig hjalp utifran (Figur 3).

Figur 3. Tredje temat och dess kategorier.

7.3.1. Barnets begransningar

Resultatet lyfter fram att det insjuknade barnets liv préglas av begrénsningar av olika slag.
Informanterna berdttar ur deras synvinkel vilka begransningar barnet far sta ut med, och det
framkommer att de centrala begrénsningarna berdr vardagen, kosten och det framtida
yrkeslivet. Forutom de konkreta begransningarna framkommer det dven att barnet har

negativa kanslor kring sjukdomen, och detta kan vara ett hinder i vardagen.

I vardagen

En stor del av informanterna beskriver att blodsockermatningen och att forsoka halla
sockerbalansen stabil, &r en begransning da det tar tid att mata och dokumentera vardena.

Barnet kan inte aka ivag till en kompis eller utdva nagon fysisk aktivitet forran blodsockret
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ar pa stabil nivd. Det framkommer ocksa att blodsockret begransar Gvernattning hos
kompisar eller andra aktiviteter dar foréldrarna inte & med. En liten del av informanterna

framhéaver att insulinpumpen ofta &r i vagen och ar pa det viset en begransning for barnet.

”Nu har han ju Libre-mataren och séatter in insulin och kolhydraterna i apparaten, istéllet
for att skriva upp det i ett hafte som vi gjorde tidigare. Det ar ju ocksa en begransning, att
det ska fyllas i. Det &r inte bara det att ata snabbt och fara ivig.”

“Det som dr en begrdnsning dr ju den arma pumpens som hdnger och slinger hela tiden

och ar i vagen — det dr en begrdnsning.

I studien framkommer det att hela processen kring blodsockermatningen tar tid. Det kraver
talamod samt tidsplanering att mata blodsockret, ta insulin samt att inta en maltid. Det
fungerar inte att spontant komma pa idén att aka nagonstans, utan en tidsreservering. En del
av informanterna, tycker att insulinpumpar ar mera i vagen och begransar barnets vardag,

an andra.

| kosten

Kosten paverkar blodsockerbalansen avsevart. Informanterna menar att kosten begransas till
en viss del. En del av dem beskriver att de forhaller sig strangt till sotsaker, blodsockret
maste vara pa en jamn niva innan barnet far &ta t.ex. godis. I studien framkommer ocksa att
exempelvis sotsaker, chips och andra kolhydrater inte behdver slopas helt bara for att man

har diabetes.

”Exempelvis, i fredags ville de ha fredagsmys och de pratat om att de vill dka och dta pizza.
Sa da tankte jag att kanske vi ska aka och ata pizza da. Men nej, ater X pizza da sa brukar
den natten bli ganska orolig, eftersom det dar fettet gor att det &r svart att pricka ratt med
insulin till den déar pizzan. Sa da blir det att man ar uppe mycket och férsoker korrigera det.
Och nasta morgon ska vi aka bort med 4H och da ar jag sa trott. Det &r nog bést att lamna

bort pizzan da och forsok fd det under kontroll tills natten. Sa hennes diabetes styr nog.”

”Och det dir det ju mdanga som blir vildigt med kost och sadant, att det &r absolut inget godis
nagon gang och inget chips, och aldrig ndgon snabbmat utan det ska bara vara jattenyttigt

’

... Nog dter vi godis ocksd nog! Det dr ju bara mera insulin da som gdller.’
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Enligt en del informanter blir barnets kost begransad till en viss del pa grund av svarigheter
med ostabilt blodsocker. Det framkommer i studien att man vill vara pa den sékra sidan och
inte utmana blodsockervariationen ytterligare, och darfor valjer man att begransa kosten.
Andra informanter anser att begrénsningar i kosten inte behdvs.

| framtida yrkeslivet

| det framtida yrkeslivet kan en del begransningar uppsta till foljd av sjukdomen. Det
framkommer i studien att begransningar i det framtida yrkeslivet existerar, ett yrke som t.ex.
brandman skulle inte vara lampligt for en diabetiker. Militartjanstgoring ar nagot som
diabetiker inte behdver utfora, och det kan for en del utgdra en begrénsning i det framtida

yrkeslivet.

"Nd begrdnsningar forstds, jag tinker som en karl nu dd han dr i den dédr aldern. Han

behover inte, eller slipper inte, hur man tar det, behover inte fara till militiren.”

“Men nog har han forstdas med olika yrken, i hogstadiedldern dromde han ju om brandman

’

men inte finns det ndgra sadana mojligheter alls.’

Nagra informanter beskriver att de bekymrar sig Over barnets framtid, da det galler
kommande yrken. Det framkommer att barnens yrkesdrommar kan bli krossade pa grund av
sjukdomen. Informanterna som beskriver detta anser tydligt att sjukdomen kan vara en

begransning, som kan satta kappar i hjulet for det framtida yrkeslivet.

Negativa kénslor

I studien framkommer det att barnet k&nner, till en viss del, negativt infor sjukdomen. Barnet
kan emellanat kanna ilska, radsla och oro for allt vad diabetes innebar. En del av
informanterna beskriver att barnet emellanat inte orkar bry sig, att de kanner en hopploshet
gentemot sjukdomen. En liten del av informanterna beskriver att barnet blivit raddare pa
grund av sjukdomen och vill inte befinna sig langt ifran sina foraldrar, eller att barnet inte
vill stifta ny bekantskap med andra i samma situation, pa grund av att de inte valt att fa

denna sjukdom.

"Mm nja nd de forst dren var det nog sd att det rann tarar, da hon inte skulle vilja ha
sjukdomen och tyckte den var jobbig.”
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””Och pa nagot lager gar jag inte. Jag har inte bett om nagon sadan har sjukdom sa pa
ndgot ldger far jag inte.” Och inte kan man tvinga. Sa det dr det enda han har protesterat

med. Men allt annat har lopt, det loper.”

En del av informanterna beskriver att barnet upplevde de forsta aren, efter insjuknandet, som
jobbiga. Barnet var ledset over att ha fatt sjukdomen, samt att upplevde en sorg Gver
insjuknandet. Nagra informanter beskriver att barnet protesterar i vissa situationer som
tangerar sjukdomen. Vissa barn kanner ilska och vill inte dka pa gemensamma lager for

diabetiker da de inte sjalva valt att fa sjukdomen.

7.3.2. Familjens begrdnsningar

Da ett barn i familjen insjuknar &ndras de vardagliga rutiner som en familj har. | studien
framkommer det att det sjuka barnet prioriteras, och att parrelationen sétts pa prov pa grund
av de omstandigheter som medfoljer sjukdomen. Tiden vid insjuknandet och de narmsta

aren efter har varit en turbulent tid for familjen.

Barnet prioriteras

Alla informanter beskriver att det sjuka barnet prioriteras forst och att syskonen tyvarr
prioriteras i andra hand. Det framkommer att barn som tidigare varit lugna, har efter
syskonets insjuknande, blivit mer trotsiga. Storsta delen av informanterna kanner att
relationen till partnern blev utmanad under de forsta aren, pa grund av stressig vardag, 6kad
trotthet samt oro som medfoljer barnets sjukdom. Det framkommer ocksa att en av
foraldrarna ar radd for de hoga blodsockervarden, och den andra for de laga. En del
informanter beskriver att de i en sadan situation tycker att partnern inte ar lika uppmarksam
pa blodsockervardena som de sjalva. | studien framkommer ocksa att foraldrarna har mindre
tid for varandra, och att endast en liten del av informanterna gick skilda vagar, men de

betonar att det inte ar barnets sjukdom som varit orsaken.

“Dd de var yngre kunde det sdkert vara, for da kunde de ocksd sta "mamma, mamma,
mamma kom hit”, och dd fick jag sdga att "’jaa, men nu mdste ni vinta. Nu har XX 2,6, och
det mdste jag fixa forst”. Sa da kunde det vara att de kande att det var XX som fick all

uppmdrksamhet”
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“Vi har ju inte den ddr gemensamma tiden tillsammans som forut, vi kan inte fara ut och
slappa allting. Till exempel ta ett veckoslut och bara vara for oss sjalva. Det ar konstant
fokus pa XX.”

Det framkommer att syskonen tyvarr blir sidosatta, da barnets sjukdom kréaver mer uppsikt
och tid. En annan vésentlig del som framkommer i studien r att barnets sjukdom &r en orsak
till att foraldrarna inte har lika mycket tid for varandra. Informanterna beskriver att de inte

kan koppla bort barnets sjukdom och njuta av egen tid.

Okad bérda fér familjen

Det framkommer i studien att sjukdomen orsakar extra belastning for familjen. Eventuella
syskon samt foraldrarna sjalva paverkas i vardagen av barnets diabetes, och det ar stundvis
slitsamt for hela familjen. De flesta informanter beskriver att syskonen upplevt insjuknandet
och sjukdomen i sig som jobbig, samt oro for det insjuknade barnet. En del av informanterna
kanner att deras liv kretsar kring sjukdomen och att vardagen till storsta del bestar av
kolhydratsrdkning och blodsockermdtning. En gemensam faktor for informanterna &r
somnbristen, som ar en konsekvens av oro samt blodsockermatningar nattetid. Nagot som
ocksa ar gemensamt for en stor del av informanterna ar att forsoka fa blodsockervérdena

inom referensramen, informanterna beskriver en kéansla av misslyckande da det inte uppnas.

“"Hon (lillasyster) har levt med det hdr hela tiden. Hon var ju ddr ndr vi hittade honom
medvetslos forsta gangen, en morgon. Da var hon med. Hon sdg da alltihopa och tyckte da
att det var hemskt. Och alltid nar hans diabetes har orsakat annan sjukdom sa har hon
fragat “Dor han nu, dr det nu han dor?”, det har hon funderat pa. Hon hor ju da vi pratar

’

och andra mdnniskor ocksa.’

”Da kom jag fram till att var familj bara bestar av "Hur mdnga kolhydrater var det, ndir
tog hon insulin, ndr ska vi mdta, har du insulin, vart ska du?”. Det och eget arbete bara

snurrade pa. Sa det ar nog slitsamt for familjen dverlag och dd ocksd for lillebror.”

Det framkommer i studien att det ar slitsamt for hela familjen da ett barn har diabetes typ 1.
Det paverkar inte enbart barnet som insjuknat, utan aven parrelationen och syskon. Det

papekas ocksa att en del av syskonen upplever hela situationen jobbigare &n andra.
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7.3.3. Bristfallig hjalp utifran

Alla informanter &r éverens om att den utomstaende hjélpen ar bristfallig. Informanterna
beskriver en brist i diabetesvarden, som omfattar rattigheter till tekniska hjalpmedel samt
kommunikationen och sprakskillnader. Det forekommer dven en betydande brist pa

samarbetsvilja hos skolor att ta sig an ett barn med diabetes.

Brister inom diabetesvarden

Informanterna betonar att det ar svart att uppfylla de kriterier som kravs for att fa ett
hjalpmedel. En stor del av informanterna beskriver att de kampar for att fa hjalpmedel at sitt
barn, men att vagen dit ar Iang och att de hogre instanserna inte alltid &r tillmotesgaende. En
annan vasentlig sak som lyfts fram, ar att diabetesvarden i Finland utvecklas langsamt
jamfort med vad den gor i Sverige och det paverkar tillgangen pa hjalpmedel. | studien
framkommer det att utéver sjukdomen far foraldrarna tampas med sprakskillnader, framst
inom sjukvarden. Nagra informanter betonar de meningsskiljaktigheter som uppstar
angaende kosten for en diabetiker.

”Och de tekniska hjdlpmedlen inom diabetesvarden dr nog ordttvis. I Sverige har de ju linge
haft alla olika hjalpmedel, till exempel Libre som de mater blodsockret med. Pojkarna i
hennes skola har ju det, men inte X sa da fragar ju hon varfor inte hon far ha det? Vi tog
upp det till diskussion och de hade ju sina kriterier vilka barn som fick Libre. Sa da fragar

man ju sig - Varfor ar det dar barnets diabetes viktigare att skta an mitt barns diabetes?”

Vi far ju inte alltid svensksprakig service heller, forutom av diabetesskotaren dd men inte

’

av ldkaren. "Mar du bra?” kan han fraga, men inte sa mycket mera pa svenska.’

Storsta delen av informanter beskriver att svarigheterna med att fa t.ex. en insulinpump at
sitt barn. De anser att systemet som bestammer vem som har rétt till hjalpmedel, &r oréttvist.
Det framkommer ocksa i studien att Sverige ar langre hunnet med olika hjalpmedel, och att
det tar langre tid innan nagot nytt kommer pa marknaden i Finland. Man har tur om man har

kontakter i Sverige som kan ordna med hjalpmedel at barnet.
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Brister i skolan

Det framkommer i studien att lararna inte vill ta ansvar for ett barn med diabetes, trots att
de fatt information om diabetes fran Vasa Centralsjukhus samt socialskétare. Barnet har ratt
till en assistent, men alla informanter beskriver att det brister i tillgangen pa assistenter i
skolor, och att en stor del av informanternas barn inte har nagon assistent. Utéver detta
framkommer det ocksa i studien att lararna inte ar tillmotesgaende i vissa situationer som

kraver undantag pa grund av sjukdomen.

“Men det var nog pd en av de hdr forskolorna, sd fick jag ett samtal en eftermiddag, att " XX
kan inte komma imorgon for vi har ingen som tar han om honom”. Och dd blev jag nog
rosenrasande ungefar att.. jag sa mycket mera och inte kanske sa barnlampliga ord. Sahar
far det inte vara, det far inte handa. Det gar inte ens att forklara bort det heller. Han har
lika stor réatt som vilket annat barn som helst att komma till férskolan, varje dag. Och da far

de fixa det pa nagot vis”

“Han hade ju nog fatt lagt pa gymppa en gdng faktiskt sd vi tdnkte att han mdste nog bérja
fd ha telefonen igen”, vi hade som kommit éverens med forra att han fick ha dd de var pa
langlank eller var i skogen och skidade, om inte nagon var med men det hade de tagit bort

)

dd och inte sagt nagot.. alltsd vad forsiggar hdr, sd vi var ganska upprorda..’

Det framkommer tydligt att de till och med i forskolan inte gérna vill ta ansvar for barnet,
da de resonerar pa det viset att barnet inte kan komma dit da assistenten ar sjuk. Att lararna
i skolor inte skulle vara tillmotesgaende kring undantagssituationer, framkommer ocksa i
studien. Barnets behov av att ha med telefon pa gymnastiklektioner, da barnet dr utom
rackhéll for lararna, dr nagot som de inte kan ha forstdelse for. Aven om det blivit

overenskommet med foraldrarna samt att det &r pa grund av sékerhetsskal.

7.4. Anpassning till den nya vardagen

Under detta tema beskrivs informanternas upplevelser av familjens anpassning till barnets
sjukdom. Det framkommer i studien att foraldrarna ar tvungna att anpassa vardagen till
barnets sjukdom och att sjukdomen med tiden blir en del av familjens vardag. Detta tema

delas upp i féljande kategorier: gemenskap och integrering (Figur 4).
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Figur 4. Fjarde temat och dess kategorier.

7.4.1. Gemenskap

Studien lyfter fram att barnets sjukdom har gett flera positiva féljder till bade familjelivet
och parrelationen samt att flera foraldrar véljer att foérsdka se det positiva i det negativa. Det
framkommer att en stor del av informanterna anser att barnets diabetes till en viss del
paverkar familjelivet positivt och att en del av informanterna forsoker fordela ansvaret i man
av mojlighet inom familjen. | méanga av dessa familjer har barnets diabetes utvecklat en ny

livsstil, en starkare samhdrighet samt ett 6kat ansvar och en bra arbetsférdelning.

Ny livsstil

I studien framkommer det att en del av informanterna upplever det viktigt att inte endast se
det negativa i barnets kroniska och utmanade sjukdom. Foraldrarna anser att det ar mojligt
att vanda nagonting daligt, som barnets insjuknande, till nagonting battre. Dessa informanter
menar att hela familjen kan paverkas positivt och en battre livsstil kan utformas.
Informanterna poéngterar att det ar viktigt att lara kdnna det enskilda barnets diabetes och

darmed hitta en rytm i tillvaron som passar den enskilda familjen.

”Och det dr nog viktigt som nyborjare ocksa att man ska inte ldsa sig sjuk pa allting, utan

man ska lara kdnna barnet, sitt eget barn, och efter varje misstag lar man sig. Det &r néstan
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det viktigaste tycker jag. Och den dar familjerytmen och livsrytmen, att man lar sig av den.
Och hur det funkar bdist.”

”Sedan kom man over det dd och tinkte att vi mdste géra det bdsta ur det sdmsta och vi
maste svanga det sa att det blir en livsstil. Och istéllet for att tanka pa begransningar, sa

svangde vi om det till det att hela familjen bytte livsstil.”

En del av informanterna upplever att det ar viktigt att ta itu med barnets sjukdom och blicka
framat. Dessa foraldrar menar att man maste se det positiva i det negativa for att orka
fortsatta framat. Informanterna framhaver att varje barns diabetes &r individuell och varje
familjs livssituation ar individuell. Informanterna intygar att genom att félja barnets och

familjens egna rytm sa lyckas man bést.

Starkare tillsammans

I studien kommer det fram att det sjuka barnet inte endast for med sig negativa foljder. En
del av informanterna anser att féraldrarna prioriterar annorlunda i familjelivet efter barnets
insjuknande. Familjen spenderar mera tid tillsammans och familjemedlemmarna kdmpar

tillsammans vid eventuella kriser.

“Jag tror jag sa det dt YY da XX insjuknade och blev sjuk, sa minns jag da jag sa dt honom
att "klarar vi det hdr, sa klarar vi vad som helst”. Och med tanke pa att man fick ett sjukt

)

barn s& kom vi nog nérmare varandra.’

“Det blev nog som, det dr nog sd atminstone for var det att da det har hdnt olika saker, det
hander ju olika saker utefter livets vag, att det har nog som bara, det har nog bara blivit

’

starkare.’

En stor del av informanterna anser att barnets sjukdom har ett positivt inflytande pa
familjelivet och parrelationen. Familjelivet har hogre prioritet hos familjemedlemmarna och
parrelationen klarar bevisligen av svara utmaningar som kan uppsta med ett sjukt barn, vilket
ger vidare kampargladje hos foraldrarna. Sammanfattningsvis upplever stor del av

informanterna familjen som mer sammansvetsad och starkare an innan barnets insjuknande.
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Okat ansvar

| denna studie framkommer det att en del av informanterna delar upp ansvaret 6ver barnets
diabetes jamlikt i parrelationen och en del av informanterna erkdnner att det &r en i
parrelationen, for det mesta mamman, som tar mera ansvar. Stérsta delen av informanterna
ar anda ense om att genom att dela upp ansvaret foraldrarna emellan ékar chanserna for att

lyckas battre, bade i parrelationen och praktiskt i barnets diabetesvard.

"Nog dr det jag (mamma) som har haft storsta ansvaret. Och har jag varit bortrest sa har
vi alltid haft kontakt om det har varit nagonting speciellt. Jag har dirigerat att ar det sahar

sd gor ni sdddr och sd vidare.”

”Och jag tycker det dr inte den enas ansvar utan vi tar ansvar bdada tva 6ver det ddr. Det

)

skulle ju vara tungt det ocksa om bara ena var tvungen ...’

Informanterna upplever att fordelningen av ansvar kan vara valdigt olika fran parrelation till
parrelation. Foréaldrarna kan dela pa olika ansvaromraden géllande diabetesvarden och en
del av informanterna anser att de tvingas ta mera ansvar éver sitt barn an foraldrar som inte
har barn med diabetes. En del av informanterna framhéver att syskon ocksa vill ta ansvar
over sitt syskons sjukdom. Dessa fordldrar poangterar att syskonen tar ansvar enligt sin alder
och egna formaga. Detta upplever informanterna positivt och som en 6kad trygghet hos det

sjuka barnet.

”Jag har forsokt visa henne (lillasyster) att hon ska ga efter honungen eller sirapen och
visat i ladan. Och att hon ska smeta i munnen da. Och faktiskt, nar jag skulle fara nagonstans
fram och tillbaka sd sdger hon “Ja, ifall XX blir ldag sa tar jag honungen hdrifrdn’ och
visade i ladan. Hon hade det som i bakhuvudet. Sa skulle det handa nagonting sa tror jag

’

nog att hon vet vad hon ska gora.’

”Och dr det nagot extra de dr ut pd sd dr det ju nog hon (storasyster) som... sa nog har hon

sakert ocksa ett ansvar som hon kéinner.”

Informanterna upplever att barnets syskon visar intresse och kanner ett visst ansvar over sitt
syskons diabetes. En del av foréldrarna uppmuntrar dven syskonen till att lara sig livsviktiga

metoder och symptom pa hypoglykemi och hyperglykemi hos barnet. Sammanfattningsvis
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kan ansvarsfordelningen se olika ut fran familj till familj och storsta delen av informanterna

upplever att delat ansvar &r den bésta ansvarsfordelningen for det sjuka barnets bésta.

7.4.2. Integrering

Studien lyfter fram att bade barnen och féréaldrarna i stor grad har integrerat barnets sjukdom
i livet och gjort den till en del av vardagen. En stor del av informanterna upplever att barnen
och foraldrarna utgor ett stod for varandra och att malet for bada parterna ar att barnet ska
kunna leva ett sa normalt liv som mojligt trots sin diabetes. | denna process upplever
informanterna det som en viktig faktor att kunna fa tal del av andra féraldrars rad och
kunskap samt att sjalv kunna skapa en vardag med barnets diabetes. En del av foraldrarna
upplever aven att de har en ny syn pa livet efter barnets insjuknande och att barnets diabetes

har format dem som personer.

Integrering hos barnet

I studien framkommer det att informanterna upplever att deras barn accepterar och integrerar
sin sjukdom i vardagen och forsoker leva ett sa obehindrat liv som mojligt trots sin diabetes.
Barnen forsoker halla sig fysiskt aktiva och traffa kompisar pa samma satt som fore
sjukdomsdebuten. En del av informanterna menar att de marker att barnen ar tidvis trétta pa
sin sjukdom men att barnen anda forsoker agera som ett stod och inge trygghet hos

foraldrarna.

“Och i borjan dd han hade ldagt pa ndtterna, sd var jag uppe och skulle hjilpa sa sa han -

gd och ligg dig du nu, jag klarar nog det hdr jag.”

“Han har inte ofta det problemet att han skulle ha lagt, utan han har det att han har hogt,
och sa kan han ha flera dagar i strack. Sa kanner man och marker hur led han blir pa det.
Da ska man inte fraga mycket, for har far inte ner det med vald med insulin heller. Da &r
man forstas bekymrad over det. Men pa ett sditt sdger han sjdlv att "det kommer nog ner”.

Att ndistan pa den vigen att det dr han som trostar oss, att vi behéver inte fundera.”

Enligt informanterna accepterar barnen i helhet sin sjukdom och forsoker gora det basta utav
sin situation. Majoriteten av barnen vill inte lata sig hindras fran att leva ett normalt liv

sasom sina jamnariga. Detta upplever en stor del av informanterna som en trygghet och ser
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ett stéd i barnens lugna sétt att hantera sin sjukdom. En del av informanterna oroas av
barnens sétt att inte agera utat, som de ibland forvantas gora, vid motgangar i samband med

sin sjukdom.

”Hon sciger inte sd mycket, och det dir ocksa en oro i sig. Man hor ju hur barn grater och
ropar och kastar blodsockermataren i vaggen. Hon grét pa sjukhuset men aldrig sedan dess.
Hon har aldrig heller riktigt sagt nagonting, utan hon har som bara varit med. Sa det dar
ar ocksa en oro, att ar det nagonting som hon bar inom sig som egentligen skulle behéva

komma ut?”

“Eller om det dr sd att hon inte vill belasta oss. Man vill ju inte att hon ska kdnna av det ddr

att vi dr trétta och kanske ddrfor hdller tillbaka sitt.”

En del av informanterna upplever det som en oro nér barnen inte visar sina kénslor vid
motgangar. Dessa barn upplevs som att de haller tillbaka sina tankar och kanslor gentemot
sin diabetes, vilket kan paverka dem negativt. Informanterna menar att detta ar en utmaning

for hela familjen och ett viktigt @amne som behdver diskuteras med barnet.

Integrering hos féréldrarna

Majoriteten av informanterna upplever att det &r svart att ta in barnets sjukdom vid
insjuknandet men att de snabbt forstod att de maste ta sig igenom detta for barnets basta.
Foraldrarna ar tvungna att se framat trots upprepade motgangar och misslyckanden.
Informanterna intygar att diabetesvarden blir en del av vardagen och att forut svara
utmaningar idag gar pa rutin. Informanterna poéangterar att det ar viktigt att vara snall med

sig sjalv nar man har ett barn med diabetes, eftersom motgangar &r en del av vardagen.

“Det dr inget man ldr sig pd tvd mdnader, och inget man ldr sig genom att ldsa i en bok.
Och man maste vara snall med sig sjalv. Man kan inte ha perfekta varden hela tiden, det ar

)

ingen ide.’

“Ibland kan man vara riktigt forbannad over att livet dr ordttvist, men det kommer och sa

1

gar det 6ver. Och man har vdl all rdtt att kdnna sa ocksa.’

I studien framkommer det att informanterna accepterar sitt barns sjukdom och foraldrarna

upplever att livet gar vidare, med barnets diabetes som en extra foljeslagare. En del av
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informanterna agerar som ett stod for andra familjer som nyligen har ett nydiagnostiserat

barn och foraldrarna upplever sig bli specialister inom diabetesvarden vartefter tiden gar.

”Och det ldr man sig ganska snabbt. Det tar inte ldnge innan man kan. Alltsa det finns ju
s& mycket forstds, men det ar ju allt fran att satta kanyler till att kunna rengdra, och byta

’

ndlar i stickaren och ... ja. Det dr ju mycket. Men man blir ju specialist pd sitt omrdde.’

“Man ska ldta sig sjdlv sldppa ut det och ... bearbeta det och sen borja tinka i mer positiva
banor, forsoka acceptera och skapa vardagliga rutiner ... man lagger in diabetesvarden i

vardagen.”

Informanterna upplever att de i nulaget har format en vardag som diabetesvarden
automatiskt har blivit en del av. Alla informanter upplever att det &r viktigt att kunna séka
stdd hos andra foraldrar och att det k&nns meningsfullt att kunna hjalpa andra foréaldrar i
samma situation. Stor del av informanterna ser annorlunda pa livet efter barnets insjuknande.
Trots att det finns rum for forbattringar kring diabetesvarden i Finland, ar informanterna
tacksam dver att det finns kunnig diabetespersonal och att diabetesvarden utvecklas hela
tiden. Trots att barnets sjukdom forknippas med manga negativa kanslor hos foraldrarna har
den ocksa ingett en positiv utveckling. En stor del av informanterna ser det inte langre som
en sjalvklarhet att ha ett friskt barn och en del av foraldrarna & mer 6dmjuka och tacksamma

over de sma sakerna i vardagen.

“"Med tanke pd att ha ett sjukt barn sa dr man kanske mera lyhord, och man dr kanske
tacksam dver lite andra saker an en familj som bara har friska barn. Och allting ar kanske
inte sd sjalvklart. Att man far en insikt kanske att vad som helst kan handa. Man tar inte
livet sa sjuttons sjalvklart och att man tanker att allt bara far ... eller ja, allt kan férandras

Over en natt. Det har man i bakhuvudet. ”

“"Man dr som ganska lycklig och nojd over de sma vardagssysslorna och vad som héinder i

vardagen ocksd. Jag tror att man blir mera tacksam over smasaker. Det tror jag.”

En stor del av informanterna upplever att barnets sjukdom férandrar dem som personer och
ger dem en mer annorlunda syn pa livet. Fordldrarna &r nojda over att ha astadkommit den
kunskap de har idag och fortsatter att kdmpa framat for barnets och familjens bésta.
Majoriteten av informanterna ser ljust pa framtiden och pa framtida forskning kring

diabetesvarden.
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8. Diskussion

| detta kapitel sakerstalls kvaliteten i var studie. Studiens svagheter och styrkor analyseras,
och resultatet diskuteras i jamforelse med bakgrund, teoretiska utgangspunkt och tidigare
forskning. Vi foreslar hur vidare forskning kan goras inom omradet och hur denna studie

kan anvandas i relation till diabetesvarden i Finland.

8.1. Metoddiskussion

Syftet med detta kapitel ar att bevisa hur kvaliteten i studien sékerstéllts. Darfor kommer
studien att genomga en kritisk granskning enligt Henricsons kvalitetskriterier for en
kvalitativ design. Termerna trovardighet, palitlighet, bekréaftelsebarhet samt 6verforbarhet
ska diskuteras om artiklar anvands i en studie. Enligt Henricson kan dessa termer dven
anvandas i empiriska studier. Detta ar en kvalitativ intervjustudie och darfér har dessa
tidigare namnda termer valts. (Henricson, 2012, s. 472-475, s. 487-488).

Trovdrdighet

Med trovardighet menas att de som utformat studien ska dvertyga lasaren om att innehallet
i studien &r sannolikt och att resultaten &r relevanta (Henricson, 2012, s.473, s. 487). Syftet
med studien ar att ta reda pa och beskriva hur foraldrars livssituation forandras, i samband
med barnets insjuknade i diabetes typ 1, samt de utmaningar fordldrarna kan mota.
Problemformuleringen ar specifikt riktad till foraldrar eller familjer som har det insjuknade
barnet i aldern 2-20 ar. | denna studie vill man se vad man kommit fram till i tidigare
forskningar kring dmnet. Av de forsta sokorden i databaserna hittades ett antal artiklar som
blivit framstéllda genom intervjuer, men inte specifikt inom det omrade som var relevant
for studiens syfte. En del av dessa artiklar som fangade respondenternas intresse fanns inte
1 fulltext, och en del var inte “peer reviewed”. Genom att anvinda sirskilda kombinerade
sokord samt tva olika databaser med fokus pa omvardnad, hittades de sex vetenskapliga
artiklar som beskrivs i kapitlet tidigare forskning. S6korden som anvénts i datainsamlingen

gav artiklar ur bade foraldrars, barnets och familjens perspektiv.

Genom att anvéanda triangulering kan trovardigheten i studien 6ka. Triangulering betyder att
man forsoker se problemomradet ur fler olika synvinklar. Detta kan tillampas i

intervjustudier enligt Henricson, genom att informanterna ar av olika kon, aldrar, har olika
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yrken samt livserfarenheter. (Henricson, 2012, s. 487-488). Informanterna i de
vetenskapliga artiklar som anvants i tidigare forskning, har till stérsta delen varit av olika
kon samt alder. Det framkommer dock ingen information om informanternas yrken eller
livserfarenhet. Denna studies informanter ar alla av olika aldrar och har olika yrken, samt
livserfarenheter. Alla informanter, forutom tva, ar kvinnor. Detta kan paverka resultatet,
vilket i sin tur kan paverka trovardigheten i studien. Studiens syfte har blivit besvarat och
det har framkommit i resultatet ur bade foraldrarnas, barnets, syskonets samt hela familjens
perspektiv pa sjukdomen. | kapitlet tidigare forskning har artiklar hittats som ocksa ger en
bild 6ver det insjuknade barnets, foradldrarnas samt syskonens och hela familjens perspektiv

pa sjukdomen.

Henricson menar att en 6kning i trovardigheten uppstar, om informanter eller kritiska vanner
laser igenom studien. Det framkommer att en studie med flera forfattare ocksd okar
trovardigheten. (Henricson, 2012, s. 487). De vetenskapliga artiklar som anvants i denna

studie har ett flertal forfattare, och denna studie har utforts av tre respondenter.

Pdlitlighet

Henricson skriver att palitligheten kan bevisas genom att de som utfor studien, beskrivit sin
forforstaelse for amnet som ska studeras. En noggrann beskrivning av de tekniska
utrustningar som anvénts for intervjuerna ska ocksa framkomma i artiklarna. (Henricson,
2012, 5.488). Respondenterna har forsakrat sig om artiklarnas palitlighet, genom anvandning
av endast “peer reviewed” artiklar till denna studie. Med tanke pa att respondenterna inte
har nagon langre erfarenhet av vilka strategier som kan anvandas for urval av artiklar,
uppstod en del svarigheter i borjan av sokprocessen. Intervjuerna har spelats in pa egna

mobiltelefoner och darefter transkriberats pa dator.

Genom tidigare forskning och evidensbaserad litteratur har en forforstaelse for amnet
uppnatts. | bakgrunden behandlas sjukdomen diabetes typ 1 samt begreppen familj,
foraldraskap och livsforandring. En god baskunskap kravs for att kunna satta sig in i

foraldrarnas situation.

| den teoretiska utgangspunkten anvands Callista Roys modell, The Roy Adaptation Model.
Modellen beskriver hur ménniskan behover anpassa sig till olika omsténdigheter och

forandringar utan att forlora balans i livet (Roy, 1980, s. 180-182; Johnson, et.al. 1995, s.
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18). | borjan upplevdes modellen som svar att tyda, men ju langre studien fortgick desto
mer forstaelse for modellen uppstod. Modellen passar studien genom att foraldrarna och den
ovriga familjen behover anpassa sig till barnets diabetes, utan att forlora balansen i

familjelivet och vardagen.

Bekrdftelsebarhet

Bekraftelsebarhet har  flera anknytningar till  trovardighet och palitlighet.
Bekraftelsebarheten pavisas genom en noggrann beskrivning av datainsamling samt val av
informanter. (Henricson, 2012, s. 488). Anvéandning av intervjuer som datainsamlingsmetod
foll i ett tidigt skede som ett sjalvklart val. Med denna studie ville man fa en inblick i
foraldrarnas situation samt fa personliga svar, vilket inte skulle ha uppnatts via annan metod.
Tack vare &mneshandledaren samt forforstaelsen for amnet kunde informativa och passande
intervjufragor framstallas, som skulle besvara studiens fragestéllningar. Intervjutillfallena
med fordldrarna var véldigt larorika och fina diskussioner véxte fram. Vid intervjuerna
konstaterades detta @mne som kansligt och berdrande. Genom en tillbakablick pa
intervjuerna konstateras att det ar lattare att behandla den praktiska biten av diabetesvarden,
medan syftet med denna studie var att fa fram foraldrarnas kanslor och upplevelser av att ha
ett barn med diabetes typ 1. Detta misstag mérktes vid transkriberingen av de forsta
intervjuerna. Vartefter tiden gick och fler intervjuer blev gjorda, kunde man styra

intervjuerna for att fa battre svar pa studiens fragestéllningar.

Till studien hittades informanterna pa relativt kort tid, sammanlagt atta mammor och tva
pappor. Alla informanter uppfyllde kriterierna fér denna studie, det vill sdga alla bodde i
Osterbotten, alla hade ett barn med diabetes typ 1, barnet hade haft diabetes i minst 2 ar tid
och barnets alder var 2-20 ar. En brist i denna studie kan anses vara att endast tva av

informanterna var pappor, vilket kan paverka studiens resultat.

Efter transkriberingen av alla nio intervjuer, paborjades den kvalitativa innehallsanalysen av
materialet. Innehallsanalysen var tidskravande pa grund av studiens digra material. Det var
en lang process innan fyra teman samt dess kategorier och underkategorier véxte fram. |
denna studie valde man att ta i beaktande de utmaningar foraldrarna far kampa med samt
hur den 6vriga familjen paverkas. En stor fordel ar att materialet analyserats av tre personer

och det slutgiltiga resultatet uppnaddes enligt studiens férvantningar.
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Da artiklar anvands i en studie bor det kontrolleras att forfattarna till artiklarna beskrivit sin
forforstaelse. De artiklar som anvaénts i kapitlet tidigare forskning har blivit framstallda
genom intervjuer, och for att trygga bekraftelsebarheten bor det framkomma i artiklarna om
kritiska vanner eller informanter fatt ta del av intervjuerna. Aven tidsperioden for hela
datainsamlingen samt en redogdrelse for analysprocessen bor komma fram i artiklarna, for
att de ska uppna bekréaftelsebarhet. (Henricson, 2012, s. 488). Detta kan bestyrkas nar man
har anvint sig av “peer reviewed” artiklar i studien. I studien framkommer artiklarnas

tidsperiod och analysprocess i kapitlet tidigare forskning.

Overférbarhet

Enligt Henricson star dverforbarheten for om resultatet av en studie kan 6verforas till andra
situationer eller sammanhang. Overférbarheten paverkas av trovardigheten, palitligheten
samt bekraftelsebarheten. (Henricson, 2012, s. 488). | ovannamnda stycken pavisas bade
trovardighet, palitlighet samt bekraftelsebarhet i de vetenskapliga artiklar som anvants samt
resultatet av studien. Detta garanterar saledes dverforbarheten. | denna studie har foréaldrars
upplevelser av att ha ett barn med en kronisk sjukdom studerats, vilket gor att resultatet
mojligtvis kan jamforas med foraldrars upplevelser av att ha ett barn som lider av nagon

annan kronisk sjukdom.

8.2. Resultatdiskussion

Syftet med examensarbetet &r att beskriva hur foraldrarnas livssituation férandras i samband
med barnets insjuknande samt de utmaningar féraldrarna kan moéta. Den forsta
fragestallningen handlar om vilka utmaningar foraldrar till ett barn med typ 1 diabetes moter,
och svaret framkommer ur alla fyra teman. De st6rsta utmaningarna som syns i resultatet &r
osakerheten foraldrarna standigt maste leva med, sorgen de maste bearbeta, de
begransningar sjukdomen medfor for bade barnet och 6vriga familjen samt anpassningen av

vardagen som maste goras for att mota det sjuka barnets behov.

Ur resultatet framkommer att svaret pa den andra fragestéllningen; hur barnets sjukdom
paverkar familjen, kan delas in i paverkan pa foraldrarna, paverkan pa parrelationen,
paverkan pa barnet samt paverkan pa syskonen. Hela familjen paverkas som en helhet, men
de olika delarna av familjen paverkas olika. Hela familjens rutiner, vanor och mojligheter
andras plotsligt, och sjukdomen medfér saval praktiska som psykiska konsekvenser pa
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foraldrarna, parrelationen, barnet sjalvt samt syskon. De praktiska konsekvenserna
innefattar ansvar och rutindndringar, medan de psykiska handlar om kénslor och

upplevelser.

Resultatet kommer nedan att diskuteras parallellt med bakgrund, teoretisk utgangspunkt
samt tidigare forskning kring &mnet. Diskussionen foljer de teman som framkommit, enligt

den ordning de tidigare framstallts.

8.2.1. Attleva med osdkerhet

Det som framst kommer fram ur informanternas beréttelser ar osékerheten som féljer med
sjukdomen. Foraldrarna har ett stort ansvar och behov av att ha kontroll 6ver sjukdomen,
och att dverlata det ansvaret till barnet sjalvt eller andra manniskor &r problematiskt. Bowes
et al. (2009) samt Marshall et al. (2008) har aven kommit fram till slutsatsen att féréldrarna
vet att kontrollen maste Gverlatas till barnet eftersom barnet har ett behov av att kunna ta
hand om sig sjalvt, men att foraldrarna anda forsoker skydda och hjalpa. Det ar inte enkelt

att slappa taget.

Informanterna lyfter fram den standiga osakerheten kring blodsockerbalansen, da den &r
omajlig att halla pd en bra niva. Wennick och Hallstrom (2007) har kommit fram till
liknande resultat, da deras informanter upplevde kanslor av frustration, att vara osynligt sjuk,

dvervakning samt osakerhet under perioder av obalanserade blodsockernivaer.

Den okunskap och de fordomar som finns kring diabetes typ 1 pAminns féréaldrarna jamt om,
och det ar inte sallan de far hora kommentarer fran andra som uppfattas anklagande. Samma
sak framkommer i artikeln av Symons et al. (2015), d&r man uppmarksammat
informanternas kénsla att bli domda av andra genom kritiska kommentarer géallande hur de
skoter sitt barn. I Wennick och Hallstroms artikel tas okunskapen i samhéllet upp i och med
att mammorna upplever att deras vanner och bekanta inte vet skillnaden mellan diabetes typ
1 och diabetes typ 2. Inflikningar om att barnets diabetes skulle bero pa for stort sockerintag
irriterade  mammorna (Wennick & Hallstrom, 2009). Detta betonas &ven bland

informanterna i denna studie.
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8.2.2. Kéanslor av fortvivlan

En stor del av de kénslor foraldrarna har efter att barnet har insjuknat ar fortvivlan och sorg.
| stunden da sjukdomsbeskedet fas upplever informanterna att de hamnat i chocktillstand,
oférmogna att ta emot all information som ges at dem. Enligt Cullberg bestar manniskans
bearbetningsmekanism av fyra olika faser, varav den forsta &r chockfasen. Denna fas ror sig
fran ett kort 6gonblick till nagra dygn, och medan den pagar har man svart att ta till sig
information och minnas vad som sagts och fornekelse ar vanligt forekommande. (Cullberg,
2010, s. 108). I de studier gjorda av Lowes et al. (2009) samt Jonsson (2014) kan man se
samma resultat, att det ar omvalvande med all information den forsta tiden efter sjukdomen

och att det ar svart att ta in allvaret i diagnosen.

Lowes et al. (2009) framhaver ocksa att foraldrarna ville tro att det egentligen var en mindre
allvarlig sjukdom det var fragan om, t.ex. en infektion som kunde botas med antibiotika. |
denna studie framkommer det ocksa att informanterna inte ville inse hur sjukt barnet var,
utan hoppades pa en forkylning. Om man ser till Roys adaptionsmodell beskriver hon
begreppet miljé som nagot som forser manniskan med stimuli, bade yttre och inre. Exempel
pa sadana stimuli ar en viss handelse. Alla stimuli kan upplevas positiva eller negativa och
paverka individen starkt eller svagt. (Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-227; Johnson
Lutjens m.fl., 1995, s. 20-24). Ur resultatet framkommer att handelsen da man far veta att

ens barn lider av diabetes typ 1 paverkar foraldrarna starkt och upplevs mycket negativa.

Efter en tid 6vergar manniskan fran chockfasen till reaktionsfasen, dar man vill hitta nagon
mening med vad som skett. En kénsla av orattvisa kan uppsta. Harifran gar man till
bearbetningsfasen dar man Iar in sig i nya roller och l&r sig att leva med det som hént.
Slutligen efter att man forsonats med det som orsakat krisen kan man uppna
nyorienteringsfasen, men fastan man har anpassat sig till det nya livet kan emellanat kanslor
av sorg férekomma (Cullberg, 2010, s. 108). I studien har informanterna levt med sitt barns
diabetes olika langa tidsperioder, men minst tva ar. Bland alla informanter kommer
fortvivlan fram som en stor del av de utmaningar och upplevelser de beskriver. Vad som
baserat pa berattelserna tynger mest ar det faktum att ingen paus kan tas fran sjukdomen,
och detta skapar en stor borda for foraldrarna. Samma resultat finns att lasa i de artiklar
skrivna av Lowes et al. (2005), Wernick och Hallstrom (2007), Marshall et al. (2008) samt

Symons et al. (2015), dar forlusten av spontanitet och frihet ar betungande.
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Informanterna i denna studie kanner en sorg 6ver forlusten av det friska barnet, och fragan
”Varfor just vi?” var en vanligt forekommande friga en tid efter sjukdomsbeskedet.
Foraldrarna i fyra av artiklarna har ocksa ifragasatt sjukdomen och ként sorg 6ver den
situation som sjukdomen forsatt barnet och den 6vriga familjen i (Lowes, et.al. 2005;
Marshall, et.al. 2008; Symons, et.al. 2015; Jonsson (2014).

8.2.3. Begransningar

En kronisk sjukdom som diabetes typ 1 begréansar livet mérkbart, dels for barnet men aven
familjen i stort. | studien framkommer det att barnet inte har mojlighet att leva som vilket
friskt barn som helst, eftersom utrustning, blodsockermétningar och all planering kring
sjukdomen sétter stopp for det. Barnet kan pa grund av omstandigheterna tvingas utelamna
vissa aktiviteter som de annars skulle deltagit i. Enligt Wennick och Hallstrom (2007)
upplevde foraldrarna att barnet skiljde sig fran friska barn eftersom de alltid var tvungna att
ha med sig sin diabetesutrustning, oberoende av vart de gick. Symons et al. (2015) lyfter i
sin studie fram att det kan vara svart att hitta personer som tog pa sig ansvaret att passa
barnet, aven for kortare stunder, pa grund av det stora ansvaret, och olika aktiviteter sisom

lektraffar, Gvernattningar och semestrar blev ofta problematiska for bade barn och foraldrar.

Fastan barnet kanske &r litet da det insjuknar gar inte sjukdomen obemarkt forbi. Barnet kan
kanna kanslor som oro, ilska och radsla dver sjukdomen, och dessa kénslor kan begrénsa
barnet psykiskt, da barnet kanske haller sig narmare foraldrarna vid aktiviteter &n om det
varit friskt. Marshall et al. (2008) namner att manga av barnen forklarade sin diabetes som
nagonting negativt som paverkade deras kropp, och som senare kom att paverka deras

psykiska hélsa.

Begransningar for dvriga familjen féljer naturligt med, ndr barnets sjukdom sétts i forsta
hand. Syskonen kan kéanna sig asidosatta och parrelationen kan paverkas negativt da livet
till stor del kretsar kring sjukdomen. Wennick och Hallstrom namner i sin artikel
foraldrarnas upplevelse av att sjukdomen tagit kontroll éver familjens tidsplan. Syskonen
kdnner sig i borjan asidosatta, men kéanner sig sedda igen nar syskonets diabetes hade
normaliserats efter en tid och inte var lika uppmarksamhetskravande. (Wennick &
Hallstrém, 2007). Att parrelationen kan paverkas negativt av att ha ett barn med diabetes

typ 1 tar artikeln av Bowes et al. (2009) upp.
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Informanterna upplever det som en begransning att hjalpen utifran inte fungerar optimalt.
Inom diabetesvarden och skolan finns brister, som gor arbetet for en foralder till ett
diabetesbarn extra tungt. Sadana brister kan t.ex. vara svarigheter att fa hjalpmedel,
sprakskillnader eller okunskap. Den begréansning utifran som Symons et al. (2015) tar upp
ar bristen pa forstaelse for familjens omstandigheter som finns i samhéllet och bland
vardpersonalen. Wennick och Hallstrém (2007) papekar istallet kanslan av att évervakas av
vardpersonalen pa tremanaderskontrollerna da de kande att barnets langtidssockervarde var

en bekraftelse pa hur man hade klarat sin roll som foralder.

8.2.4. Anpassning till den nya vardagen

Hanas framhédver att man inte kan bota diabetes typ 1 och darfor behover léra sig att ’bli
viin” med sin sjukdom. Ett liv med regelbundenhet av banor och tider 4r adekvat for att fa
livet att fungera hand i hand med sjukdomen. (Hanas, 2005, s. 13). Alla informanter i studien
har anpassat sitt liv och sina rutiner utefter vad sjukdomen kraver. Man har inte bara
accepterat sjukdomen, utan inforlivat den som en del av livet. En integration har skett och
fastan langt ifran alla dagar gar bra kan man anda leva hand i hand med sjukdomen. Att
sjukdomen och allt som kretsar kring den blir en accepterad del av vardagen kommer fram
i de artiklar som &r skrivna av Lowes et al. (2005), Wennick och Hallstrom (2007), Marshall
et al. (2008) samt Bowes et al. (2009).

Wennick och Hallstrom uppmaérksammar det 6kade ansvaret hos syskonen. Vartefter de
blivit medvetna om sjukdomen har ocksa sjalvsakerheten géllande den véxt, och de kande
att de kunde assistera sin bror eller syster i olika situationer dar det krdvdes. Foréldrarna
ansag ocksa att det drabbade barnet kunde sa pass mycket om sjukdomen och kunde ta ett
sa pass stort ansvar att de kunde kanna igen en insulinreaktion och kalla pa hjélp vid behov.
(Wennick & Hallstrom, 2007). Ur resultatet i denna studie kan man utldsa att barnet,
syskonen och foréaldrarna tar pa sig ett ansvar kring sjukdomen, och att ett gemensamt okat
ansvar gor att man far vardagen att 16pa battre. Féraldrarna bar pa det huvudsakliga ansvaret,

men syskonen och barnet sjalvt har ocksa viktiga uppgifter.
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8.3. Slutledning

Baserat pa de fragor som har stéllts i denna studie har det framkommit vissa omraden som
inte namnts i den tidigare forskning som presenterats under arbetets gang. Exempel pa
sadana omraden &r oro Gver resor, problem att fa hjalpmedel i Finland, den Okade

gemenskapen inom familjen samt brist pa kunskap och vilja att samarbeta fran skolans sida.

Oron dver att resa ldngre vagar med ett barn med diabetes typ 1 uttrycks av de flesta
informanter. Detta har inte kommit fram i den tidigare forskning som har presenterats i
studien. Att resa ar en stor del av vardagen, sarskilt i Finland dér langre resor tillsammans
med familjen &r vanliga. Lik vilken vanlig familj som helst vill dven dessa familjer resa,

trots all planering och férutseende tdnkande det kraver.

Diabetesvarden i Finland tycks inte vara lika uppdaterad inom den senaste tekniken
betraffande utrustning och utdelning av den, som vart vastra grannland ar. En del av
informanterna uttrycker en stor irritation Gver att det &r svart att fa tag pa den nyaste
utrustningen, och en frustration vaxer fram &ver det system som efterféljs inom
diabetesvarden gallande vem som star forst i tur att fa tillgang till den nyaste utrustningen.
| Sverige &r inte detta ett lika stort problem, berattar en del av informanterna. Dessa

svarigheter har inte uttryckts i samma utstrackning i den tidigare forskningen.

Néagot som inte heller framkommit ur den tidigare forskning vi anvants oss av, ar att
informanterna upplever att sjukdomen foér familjemedlemmarna nérmare varandra och
skapar en gemenskap. Denna gemenskap hade kanske inte funnits om det inte varit for
barnets sjukdom. Att tillsammans kampa for ett gemensamt mal kan svetsa familjen

samman.

Nytt for var studie dr att det i resultatet framkommer att en del av foraldrarna upplever ett
visst motstand fran skolans sida i fraga om en ovilja att samarbeta. Liknande resultat syns
inte i den forskning som vi presenterat tidigare. Hos dessa foréldrar upplevs skolpersonalen
inte ha tillracklig kunskap om diabetes typ 1 och vetskap om hur ett lagt blodsocker paverkar
barnets koncentrations- och prestationsformaga i skolan. Da forstaelse for sjukdomen saknas
upplever foraldrarna en osékerhet, da barnets trygghet i skolan paverkas av detta. Om vidare
forskning skulle goras inom @mnet, finns det skal att studera skolpersonalens kunskaper och

attityder i Osterbotten gentemot elever med diabetes typ 1.
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Denna studie har till en viss del berort barnets egna upplevelser av sin sjukdom, dock sedda
ur fordldrarnas synvinkel. Man kunde dartill forska vidare kring barnens upplevelser av att
ha diabetes typ 1 i Osterbotten. Detta vore intressant att undersoka sérskilt hos de barn som
hunnit uppleva hur det &r att inte ha sjukdomen. Utover detta finns det skal att forska i varfor
diabetes typ 1 ar vanligare i Finland dn nagon annanstans i varlden, for att kunna minska
sjukdomens forekomst och saledes reducera de psykiska och fysiska oldgenheter sjukdomen

medfor.

| resultatet framkommer det att bakom ett bra blodsockervarde gommer sig ett hart arbete
fran foraldrarnas sida. Att gora sig inforstadd med foraldrarnas upplevelser &r viktigt for
sjukvardspersonal for att gora stodet till foraldrarna det basta mojliga. Darfor kunde man
anvanda sig av var studie och dess resultat for att undervisa sjukvardspersonal i foraldrarnas
upplevelser av att ha ett barn med diabetes typ 1. Det ar latt att bara se sjukdomen i sig och
inte helheten. Man kunde med fordel skapa en broschyr med det vasentligaste som
framkommit, och dela ut denna till sjukvardspersonal som kommer i kontakt med familjer
med diabetes typ 1. For att f annu bredare kunskap om hur man béast skall beméta dessa
familjer, kommer vi i utvecklingsarbetet att kartlagga vilket stod och vilken hjalp féraldrarna

specifikt behover fran sjukvarden och samhéllet i dvrigt.

Sammanfattningsvis kan man dra slutsatsen att diabetes typ 1 &r en svar och betungande
sjukdom som paverkar en stor del av foraldrarnas och familjens vardag. Den osékerhet,
fortvivlan och de begransningar som oavbrutet belastar foraldrarna och familjen paverkar
livskvaliten negativt. De utmaningar foraldrarna far méta ar dagligen manga, aven flera ar

efter barnets insjuknande.

Trots detta har foréldrarna och den Ovriga familjen anpassat sig till sjukdomen, och
sjukdomen har blivit en del av vardagen. FOrutom att accepteras integreras den med livet.
Callista Roy sager att halsan beror pa hur vi kan hantera och anpassa oss till en foranderlig
miljo. Om denna adaption lyckas kan halsa uppnas, och da kan personlig tillvaxt och
utveckling framjas i samklang med universum. (Johnson Lutjens, et.al. 1995, s. 20-23;
Wiklund Gustin & Lindwall, 2012, s. 226-227).
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9. Avslutning

Efter utforandet av denna studie har vi kommit fram till att diabetes typ 1 &r en otroligt
komplicerad sjukdom och att det finns tappra foréldrar som kdmpar med denna sjukdom 24
timmar i dygnet, 365 dagar i aret, utan langre uppehall. Vi har fatt stor forstaelse for
sjukdomen i sig och att sjukdomen tar pa parforhallanden och familjer samt foralderns egna
resurser. Vi har ocksa forstatt att det ar sa gott som omdjligt att strava efter en perfekt
blodsockerbalans, vilket kanske en del av fordldrarna stréavar efter. Och framfor allt har vi
lart oss att alla dessa foréaldrar gor ett sa bra jobb de kan utifran sina forutséttningar, och
alltid med sitt barns bésta i atanke, vilket vi beundrar dem for. Som blivande hélsovardare
kommer vi att ha stor nytta av det som har framkommit i var studie. VVara 6gon har éppnats

for en helt ny varld som tidigare varit okand for oss.
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Bilaga 1: Begrepp

Bolusdos = Att ge bolusdos innebér att tillféra en hdgre dos av ett lakemedel, for att

snabbare nd efterstravad effekt.

Diabetes typ 1 = En autoimmun sjukdom som drabbar de insulinproducerande betacellerna
i pankreas pa grund av autoantikroppar. Denna typ av diabetes debuterar oftast under barn-

och ungdomsaren.

Glukagon = Ett naturligt hormon som gor sa att levern kan omvandla glykogen till glukos

(socker).

Glukos = Produceras av levern genom en nedbrytningsprocess av fettvav och muskelvavnad

och anvéands som energi for kroppen.

Glukosbelastning OOGT = Patientens glukostolerans testas. En bestamd mangd glukos

tillfors och pa samma gang utfors regelbundna matningar av blodsockret.
Glukoneogenes = Processen da levern omvandlar proteiner och aminosyror till glukos.

Glykoisolering = Den stor mangd socker finns i blodet, fastnar sockret pa olika proteiner

och forstor vavnader.

HbAlc = Métning av blodets medelglukosniva under de senaste 8-10 veckorna.
Hypoglykemi = Lagt blodsocker.
Hyperglykemi = Hogt blodsocker.

Insulin = Kroppens eget insulin frisatts fran pankreas betaceller och har som uppgift att
underlatta muskelvavnaden och fettvavnadens formaga att uppta glukos. Pankreas reglerar

utséndringen av insulinet enligt kroppens davarande glukoshalt i blodet.

Insulinbrist = Produktionen av insulin i pankreas betaceller minskar eller uteblir.

Forekommer vanligast vid diabetes typ 1.

Ketoacidos = Detta tillstand beror pa for lag insulintillforsel eller 6kat insulinbehov, som
utvecklas till hyperglykemi och ketonemi (6kad mangd ketonkroppar i blodet). Tillstandet
utvecklas vanligen inom ett dygn och unga personer med diabetes typ 1 drabbas framst.

(Eriscon & Ericson, 2012, s. 545-555; Hanas, 2005, s. 45; Laakeinfo.fi;
Medicinskordbok.se).



Bilaga 2: Infobrev

Hej!

Vi heter Julia Nummela, Erika Sundsten och Mariah Ahman, och vi &r tredje &rets
hdlsovardsstuderande fran Yrkeshogskolan Novia.

Vart examensarbete kommer att handla om familjer till barn med typ 1 diabetes, och vi
kommer att rikta in oss pa de upplevelser foraldrarna i dessa familjer har gallande hur det
ar attleva med en sadan livsomstallning. Barnet skall ha haft sjukdomen i minst tva ar, och
far vara hogst 20 ar gammal.

Vi kommer att samla in information genom intervjuer. All information vi far in ar
konfidentiell och inga namn eller personliga detaljer avsldjas i vart arbete. Under intervjun
kommer vi med samtycke att spela in samtalet for att underldtta var analys. Dessa
inspelningar raderas genast efter att vi har transkriberat dem.

Deltagandet i var studie ar frivilligt och far avbrytas nar som helst.

Vid fragor far ni garna kontakta oss via e-mail eller telefon.

Tack pa forhand!
Julia: Erika: Mariah:
050 4307633 040 7514265 045 3549333

julianummela@edu.novia.fi erikasundsten@edu.novia.fi mariahahman@edu.novia.fi
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Abstrakt
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onskar att de hade fatt. Var fragestallning ar: Vilket stod upplever foraldrarna att de har fatt,
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Abstract

The purpose of this study is to chart the fields in the parents’ surroundings they experience
having received support from, what kind of support they have received and what kind of
support they wish they would’ve got. The question asked in this study is: What kind of support
have the parents received in their experience and what kind of support do they wish they

would’ve got?

The theoretical basis used in this study is Joanne Duffy’s Quality Caring Model. The model is
describing the care needed for achieving satisfaction among patients. By involving care in the
relationship with the patient you reach a result that is promoting the health of the patient as
well as the family. In the theoretical background evidence based literature and previous
scientific research have been used.
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1. Inledning

Syftet med examensarbetet var att beskriva hur familjens livssituation fordndrades och
paverkas i samband med ett barns insjuknande i diabetes typ 1. Syftet var ocksa att kartlagga
utmaningar och problem som foraldrarna moter i det vardagliga livet. (Nummela, Sundsten,
Ahman, 2017).

| examensarbetets resultat framkom det att de storsta problemomraden, utéver sjukdomen i
sig, ar att foraldrarna upplever oro éver resor, problem att fa hjalpmedel i Finland, brist pa
kunskap om diabetes typ 1 i allmanhet samt samarbetsbrister fran skolans sida. (Nummela,
et.al. 2017).

Utvecklingsarbetet kommer att bygga vidare pa examensarbetet med fokus pa det stod som
foraldrarna upplever att de har fatt och ytterligare behdver i samband med barnets
insjuknande och senare i den nya vardagen. Genom denna studie vill vi ta reda pa vilket stod
foraldrarna upplever att de har fatt i samband med barnets insjuknande och senare, samt
vilket stod foraldrarna upplever att de behover for att barnets sjukdom samt vardagen ska bli
mer hanterbar. Vi vill ocksa genom denna studie kartlagga de omraden i omgivningen som

behdver mer kunskap for att kunna ge foraldrarna det stod de behdver.



2. Syfte och fragestéallningar

Syftet med studien &r att kartlagga vilket stod foraldrarna upplever att de har fatt under
barnets forsta sjukdomstid och tiden efterat samt vilket stod foraldrarna upplever att de
behdver for att gora barnets sjukdom och vardagen mer hanterbar. Genom denna studie
kommer vi dven kartlagga de omraden i féraldrarnas omgivning som de upplever att de har
fatt stod fran samt fran de omraden som foréaldrarna onskar att de hade fatt ytterligare stod.

For att uppna syftet utgar studien fran foljande fragestallning:

1) Vilket stod upplever foraldrarna att de har fatt?
2) Vilket stod 6nskar foraldrarna att de hade fatt?

3. Teoretisk utgangspunkt

Joanne Duffys Quality Caring Model uppstod da Duffy markte det fanns en brist p omsorg
i varden, och patienter uttryckte en besvikelse 6ver att sjukskétarna helt enkelt inte verkade
bry sig. Modellen ar en middle-range theory som baserar sig dven pa andras forskningar.
Den omsorg som behdvs for att uppna tillfredsstallelse bland patienterna ar annorlunda an
den omsorg som finns mellan véanner och familj, eftersom vardomsorg kréaver
specialkunskap, attityder och beteenden som ar riktade mot halsa och lakning. Genom att
involvera omsorg i vardrelationen med patienten uppnar man ett resultat dar patienten vagar
ta risker, lara sig nya och hélsosamma beteenden eller delta aktivt i beslutsfattande baserat
pa evidens. DA patienten kanner att ndgon bryr sig om dem, mer &n den bara praktiska
varden, uppnar patienten battre kunskap, sakerhet, bekvamlighet, tillgivenhet, vérdighet,
hélsa och tillfredsstallelse i sin sjukdom. Genom att patienten upplever omsorg i sin vard
kan det influera aven framtida vardrelationer, och saledes leda till battre resultat for halsan
for bade patienterna och familjerna. (Parker & Smith, 2010, s. 402-404).

3.1. Huvudbegrepp i Quality Caring Model

Det finns fyra huvudbegrepp som anvénds i modellen: humans in relationship, relationship-
centered professional encounters, feeling cared for och self-caring. Idén till begreppet
humans in relationship, som &r det forsta begreppet i modellen, géller uppfattningen av att
méanniskan ar en multidimensionell varelse med varierande karaktar som gor den unik. Att
kénna igen ménniskans olika karaktarer, inkluderande vad som skiljer och vad som forblir

ofdrandrat, ger en forstaelse som paverkar manskliga interaktioner och omvardnaden.
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Ménniskor &r sociala varelser med anknytning till andra genom fddelse, arbete, lek, larande,
tro och samhélle. Det & genom dessa anknytningar som méanniskan mognar, starker sin
gemenskap, och utvecklas. (Parker & Smith, 2010, s. 404).

Relationship-centered professional encounters ar det andra begreppet och bestar av den
sjalvstandiga relationen mellan sjukskotaren och patienten och familjen samt samarbetet
som sjukskotaren skapar tillsammans med andra professionella i vardteamet. Nar dessa
relationer grundar sig pa omsorg utvecklas kénslan av omvardnad. Inbaddat i detta begrepp
finns omsorgsfaktorer som diskuteras i stycket The caring factors. (Parker & Smith, 2010,
s. 404-405).

Feeling cared for ar det tredje begreppet och ar en positiv kénsla som ger uttrycket till
patienter och familjer att de ar av betydelse. Kanslan ger en tillatelse att slappna av och kénna
sig sdker angaende behov av sjukvard, det ar en viktig prioritet gallande halsoresultat med
kvalitet, speciellt hos de som ar omvardnadskansliga. Patienter och familjer som upplever
sig ha goda relationer med vardteamet & mera benagna att koncentrera sig pa sin hélsa,
fokusera att lara sig om den, forandra livsstilen, halla fast vid rekommendationer samt dieter,
och delta aktivt i beslut géllande sjukvarden. Genom sadana vardrelationer kanner
patienterna och familjen sig forstadda och mer sjalvsékra angaende deras formagor. De som
upplever en god vardrelation med vardteamet utvecklas i stort sett till individer med

egenskapen av att ta hand om och varda sig sjalva. (Parker & Smith, 2010, s. 405).

Self-caring ar det sista begreppet i modellen och det forklaras enligt foljande: det ar ett
manskligt fenomen som stimuleras av goda vardrelationer. Egenvard &ar en egenskap som
inte kan kontrolleras, den framtrader genom tiden av relationer uppbyggda av omsorg.
Egenvarden representerar kvaliteten pa vardrelationen, genom egenvard sker en forbattring
av individens valmaende. (Parker & Smith, 2010, s. 405).

3.2.  Omsorgsforhallanden i Quality Caring Model

Det finns fyra omsorgsforhallanden som &ar noédvandiga for att kvalitet pa omsorgen skall
uppnas. Det forsta ar forhallandet till sig sjalv. Eftersom manniskan ar en multidimensionell
varelse som kontinuerligt interagerar i samférstand med universum, ar dess grundlaggande
natur integrerad eller hel. Alla olika delar i denna natur relaterar till och beror av varandra.
Individer tenderar att ga genom dagen vanemassigt fran en uppgift till en annan utan att
uppmérksamma de inre kroppsprocesserna, kénslorna eller kontakten med andra. Detta
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fokus som drivs utifran separerar individerna fran de inre krafterna som innehar sarskilda
kunskaper om jaget. | praktiken har sjukskotaren latt att bry sig om andra och deras familjer,
medan kontakten till sig sjalv ofta gloms bort. Om man tillater sig sjalv att sakta ned
tillrackligt for att na sitt inre jag, ndr man en klarhet som gynnar &ven 6vriga forhallanden.
Genom att kanna sig sjalv ar det ocksa majligt att kdnna andra, och darfor ar det nodvandigt
inom varden att halla sig sjalvmedveten. (Parker & Smith, 2010, s. 406).

Det andra forhallandet ar det man har till patienterna och deras familjer. Patienter som ar
sjuka och deras familjer &r sarbara och ar beroende av sjukskotaren for att fa omsorg. Att
skapa, varda och uppratthdlla omsorgsforhallanden med patienter och familjer ar en
individuell funktion i det professionella vardandet, och det &r ett medvetet val fran
sjukskotarens sida. Det kraver vilja, specialkunskap, fardigheter och tid. Genom att inneha
djup medvetenhet om sig sjalv framjas avsikten med omsorgen, och betydelsefulla
beteenden blir mera positivt riktade mot patienten och familjen. (Parker & Smith, 2010, s.
407).

Det tredje forhallandet som ar nodvandigt for vard av god kvalitet ar samarbetsforhallandet
till andra medlemmar i vardteamet. Sjukskoétare ar redan sammankopplade till andra vardare
genom arbetet de gor, men samarbete kréver émsesidig respekt for den andres arbete.
Fortgaende interaktion ar nyckeln till detta samarbete, genom att man fragar efter den andres
asikt, validerar arbetet, delar pa ansvar och utvarderar varden. Det ar viktigt att
professionella sjukskdtare dven skapar kollegiala omsorgsforhallanden sinsemellan. Genom
att bekrafta varandras unika bidrag till patientomsorgen genom genuint samarbete framjas
en hélsosam arbetsmiljd, vilket kan oOka tillfredsstéllelsen med jobbet. (Parker & Smith,
2010, s. 407).

Det sista forhallandet ar omsorgen for samhéllet som sjukskétarna lever och jobbar i. Detta
forhallande ar baserat pa tron att manniskor interagerar med grupper utéver familjen for att
anknyta, dela liknande historier och seder samt for att forbattra liven for varandra. Genom
att engagera sig i samhallet forses professionella sjukskétare med mojligheter for att anvanda
sig av omsorgsforhallandet som grund till att forbattra hélsa eller minska sjukdomar. Sadana
aktiviteter bidrar till den fortgaende livskraften i samhéllet och forgyller sjukskétarnas
personliga liv. (Parker & Smith, 2010, s. 407).



3.3. Omsorgsfaktorer i Quality Caring Model

Omsorg ar inte bara en attityd eller omtanksam handling, utan kréver dven kunskap och
kompetens. Enligt Duffy, Hoskins & Seifert (2007) har man, genom empiriska studier med
ett stort antal patienter, kunnat identifiera atta faktorer som representerar omsorg. De hér atta
faktorerna pekar pa att specifik kunskap och kompetens behdvs i ett vardande forhallande.
Dessa atta faktorer ar 1) mutual problem-solving (6msesidig problemldsning), 2) attentive
reassurance (uppmérksammad uppmuntran), 3) human respect (mansklig respekt), 4)
encouraging manner (engagerande uppforande), 5) appreciation of unique meaning
(uppskattning av unik betydelse), 6) healing environment (lakningsmilj6), 7) affiliation
needs (behov av tillhérighet) samt 8) basic human needs (grundlaggande manskliga behov).
Anvindningen av dessa faktorer beror forstas pa patientens behov och situation. (Parker &
Smith, 2010, s. 407-408).

Mutual problem solving representerar den storsta faktorn och hénvisar till den undervisning
som man ger patienter och deras familjer nar de deltar och lar sig om patientens halsa eller
sjukdom. Det har kraver 6msesidig och professionell interaktion fran vardarens sida.
Attentive reassurance refererar till att vara tillganglig som vardare for patienterna och deras
familjer. Genom att erbjuda ett positivt synsétt hjélper det dem att kdnna sig trygga.
Professionella vardare som anvénder sig av denna faktor ar kapabla att fokusera pa sina
patienters behov och pd samma gang kunna ha en gladjande dialog med dem. Human respect
betyder att en vardare kallar patienten vid namn, beter sig pa ett respektfullt vis och har
Ogonkontakt med patienten. Att anvdnda sig av encouraging manner vid samtal med
patienten, formedlar fortroende i patienten och kan uttryckas bade verbalt och icke-verbalt.
(Parker & Smith, 2010, s. 408).

Appreciation of unique meanings betyder att vardaren kan se saker fran patientens synvinkel
som inkluderar hans eller hennes socialkulturella behov. Healing environment minskar pa
patientens stress samt sékerstaller patientens integritet och konfidentialitet. Affiliation needs
ser till att inte bara patienterna har tillgang till sina familjer utan att ocksa familjerna
inkluderas i patientens vard. Det ar viktigt for patientens valmaende att halla familjen
informerade genom att vara Oppen och lattillganglig, vilket borde vara en sjalvklar del av
omsorgen. Det ar ocksa av stor betydelse att patientens basic human needs tillgodoses under
sjukdom. Detta delegeras ofta idag till annan vardpersonal, men som borde vara en del av
beddmningen, undervisningen och larandet samt emotionella stodet. (Parker & Smith, 2010,
s. 408).
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Om dessa faktorer anvands i det praktiska vardarbetet, har de en positiv effekt pa patientens
kansla av att kdnna sig omhandertagen. Att en patient kdnner sig omhandertagen resulterar i
att han eller hon kanner sig lugnare. Patienten kan battre koncentrera sig pa sin sjukdom och
hur han eller hon ska kunna tillfriskna. (Parker & Smith, 2010, s. 408).

Omsorg och vardkvalitet gar hand i hand. Eftersom méanniskor existerar i forhallande till
andra, framjar det den manskliga utvecklingen och framtida interaktioner och resulterar i
utmarkt vard. Att en vardare samarbetar bidrar positivt till hela patientens valfard sasom
sakerhet, bekvamlighet, kommunikation och inlarning. De vardare som anvénder sig av
modellens omsorgsfaktorer i arbetet beskriver sitt arbete som mer upplevelserikt och
upplivande. Professionella vardare som ocksa kontinuerligt relaterar till sig sjalva och andra,
ar mera utrustade for att engagera sig i vardrelationer med patienter och deras familjer samt
villig att fordjupa deras egenvard. Att spendera tid med patienten gor att fokus flyttas fran
sjukdomen till patienten, vilket skapar ett meningsfullt arbete. Genom att i vardarbetet
anvanda sig av bade kunskap och omsorgsfulla handlingar i forhallande till sig sjalvt,
patienterna och deras familjer, vardteamet och samhallet ges det mojligheter till kreativa
innovationer, praktiska forbattringar och en energikélla for framtida interaktioner. (Parker
& Smith, 2010, s. 409 & 414).

4. Bakgrund

Resultatet av studien i examensarbetet pavisar att bakom ett bra blodsockervarde gémmer
sig ett hart arbete fran foraldrarnas sida. Att gora sig inforstadd med foraldrarnas upplevelser
ar viktigt for sjukvardspersonal for att gora stodet till foraldrarna det basta mojliga. Diabetes
typ 1 ar en svar och betungande sjukdom som paverkar en stor del av foraldrarnas och
familjens vardag. Den osakerhet, fortvivlan och de begrénsningar som oavbrutet belastar
fordldrarna och familjen paverkar livskvaliteten negativt. De utmaningar foraldrarna far

mota ar dagligen manga, aven flera ar efter barnets insjuknande. (Nummela, et.al. 2017).

For att fa annu bredare kunskap om hur man béast skall beméta dessa familjer, kommer en
kartlaggning av vilket stod foraldrarna specifikt behdver fran sjukvarden och samhéllet i
Ovrigt att utféras i denna studie. | examensarbetet behandlades begreppen familjen,
foraldraskap, parrelation och livsforandring i bakgrundskapitlet. I denna studie ligger
fokuset pa vilket stod foraldrarna behéver, darfor valjs en fordjupning av begreppet stod i

den teoretiska bakgrunden. (Nummela, et.al. 2017).



4.1. Stod

| Finland &r stodmojligheterna for manniskor med diabetes manga. Diabetesforbundet i
Finland rf &r en fristdende folkhalso- och patientorganisation som bestar av lokala
foreningar. Diabetesforbundet fungerar som centralorganisation fér sammanlagt 106 lokala
diabetesforeningar, Nuorten Diabetesyhdistys ry, Hypokoira ry samt fyra fackliga féreningar
(Diabeteshoitajat, Finlands Diabetesforskare och Diabetologer, DESG och Finlands
Fotvardares och Fotterapeuters Férbund). Genom alla foreningar har Diabetesforbundet ca
55000 medlemmar. Vill man gad med i Diabetesforbundet gar man med i en lokal
diabetesforening eller en facklig forening. Fran organisationen far diabetiker och deras
anhoriga direkt stod for att underlatta deras liv med diabetes, och organisationen framjar
diabetikernas livskvalitet. Diabetesforbundet arbetar for att forebygga diabetes och
senkomplikationer samt for att utveckla diabetesvarden. De bevakar dven diabetikernas
intressen och framjar finlandarnas hélsa och valfard. For att forbattra diabeteskompetensen
ordnas rehabilitering for diabetiker och utbildning av fackfolk, och organisationen sprider
information om sjukdomen och & med och tar fram nya verktyg och medel for

diabetesbehandling, diabetesvard och undervisning. (Diabetesforbundet, u.a.).

Begreppet socialt stod kan inte definieras eller beskrivas pa ett sarskilt satt vad det egentligen
innebar, det finns saledes olika aspekter pa betydelsen av socialt stod. Rydén och Stenstrom
(2008) menar att det sociala stodet inverkar pa individens hélsa samt hur hen hanterar olika
livssituationer. Rydén och Stenstrém skriver (enligt Johnson & Sarason,1979) att det sociala
stodet kan utgoras av vanner man kan rdkna med i alla situationer, men utifran ett
kristeoretiskt perspektiv (enligt Caplan, 1976) utgors stodet av lojalitet mellan enskilda
individer och grupper som syftar till att 6ka den enskilda personens kapacitet att hantera
stressfyllda situationer. (Ryden & Stenstrom, 2008, s. 136-137).

En annan aspekt &r (enligt Walker et. Al, 1977) att det sociala stodet utgors av de personliga
kontakter med vars hjalp man bevarar sin sociala identitet och far materiellt samt emotionellt
stod, tjanster, information och nya sociala kontakter. De viktigaste komponenterna i stodet
ar: det antal individer man har kontakt med, hur starka band man har till varandra, i vilken
omfattning man kontaktar varandra, likheter hos personerna i den stédjande omgivningen
samt hur latt man har att nd varandra. Man kan (enligt Coyne & Lazarus, 1980) indela socialt
stod i socialt natverk och upplevt socialt stod. Det sociala natverket utgors av antalet vanner
och anhériga man har runtomkring sig och det upplevda sociala stodet syftar pa hur
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stddjande man finner dessa personer vara i olika bemérkelser. (Rydén & Stenstrém, 2008, s.
136-137).

4.2. Examensarbetets resultat

Syftet med examensarbetet var att beskriva hur foréldrarnas livssituation forandras i
samband med barnets insjuknande samt de utmaningar foraldrarna kan mota. Ur resultatet
framkom fyra temaomraden: Att leva med osakerhet, Kénslor av fortvivlan, Begransningar
samt Anpassning till den nya vardagen. Den forsta fragestallningen handlade om vilka
utmaningar foraldrar till ett barn med diabetes typ 1 moter, och svaret framkom ur alla fyra
teman. De stOrsta utmaningarna som syntes i resultatet ar osékerheten foraldrarna standigt
maste leva med, sorgen de maste bearbeta, de begransningar sjukdomen medfor for bade
barnet och 6vriga familjen samt anpassningen av vardagen som maste goras for att mota det

sjuka barnets behov. (Nummela, et.al. 2017).

Den andra fragestallningen handlade om hur barnets sjukdom péaverkar familjen. Svaret fran
resultaten kan indelas i paverkan pa foraldrarna, paverkan pa parrelationen, paverkan pa
barnet samt paverkan pa syskonen. Hela familjen paverkas som en helhet, men de olika
delarna av familjen paverkas olika. Hela familjens rutiner, vanor och mojligheter andras
plotsligt, och sjukdomen medfor bade praktiska och psykiska konsekvenser pa foraldrarna,
parrelationen, barnet sjalvt samt syskon. De praktiska konsekvenserna bestar av ansvar och
rutindndringar, medan de psykiska handlar om kénslor och upplevelser. (Nummela, et.al.
2017).

Baserat pa de fragor som stillts i examensarbetet framkom vissa omraden som inte
framkommit i den tidigare forskning som anvéandes. Exempel pa sadana omraden &r oro 6ver
resor, problem att fa hjalpmedel i Finland, den 6kade gemenskapen inom familjen samt brist
pa kunskap och vilja att samarbeta fran skolans sida. De flesta informanter uttryckte oron
Over att resa langre végar med ett barn med diabetes typ 1. Att resa &r en stor del av vardagen,
sarskilt i Finland déar langre resor tillsammans med familjen ar vanliga. Lik vilken vanlig
familj som helst vill dven dessa familjer resa, trots all planering och forutseende tdnkande
det kraver. (Nummela, et.al. 2017).

En del av informanterna uttryckte en stor irritation 6ver svarigheter att fa tag pa den nyaste
utrustningen, och en frustration 6ver det system som efterfoljs inom diabetesvarden, géllande
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vem som star forst i tur att fa tillgang till den nyaste utrustningen. Diabetesvarden i Finland
tycks inte vara lika uppdaterad inom den senaste tekniken géllande utrustning och utdelning

av den, som vart vastra grannland dr. (Nummela, et.al. 2017).

I resultatet framkom det att informanterna upplever att sjukdomen for familjemedlemmarna
narmare varandra och skapar en gemenskap. Denna gemenskap hade kanske inte funnits om
det inte varit for barnets sjukdom. Att tillsammans kampa for ett gemensamt mal kan svetsa
familjen samman. | studien framkom det &ven att féraldrarna upplever ett visst motstand fran
skolans sida gallande en ovilja att samarbeta. Detta har inte heller patraffats i den tidigare
forskning som anvéndes. Hos dessa foraldrar upplevs skolpersonalen inte ha tillracklig
kunskap om diabetes typ 1 och vetskap om hur ett Iagt blodsocker paverkar barnets
koncentrations- och prestationsférmaga i skolan. P4 grund av brist pa forstaelse for
sjukdomen upplever foraldrarna en osékerhet, da barnets trygghet i skolan paverkas av detta.
(Nummela, et.al. 2017).

4.3. Diabetesvard for barn vid Vasa Centralsjukhus

I Finland finns det tre centralsjukhus med diabetesskotare. Informanterna i denna studie ar i
vardkontakt med diabetesskotaren vid barnpolikliniken pa Vasa Centralsjukhus. Paivi
Lehtiméki har under 10 ars tid arbetat som diabetesskotare vid VCS. Hennes arbete utgor en
viktig och central roll i foraldrarnas stodnatverk. For att fa djupare kunskap i hur foraldrarna
och deras barn skots ndr barnen diagnostiseras samt efter forsta sjukhustiden har vi varit i

kontakt med henne.

Nar ett barn har konstaterats med diabetes typ 1 behandlas barnet pa barnavdelningen eller
intensivvardsavdelningen, beroende pa hans eller hennes maende. Barnet &ar pa
intensivvardsavdelningen tills maendet ar stabilt och kan senare flyttas till barnavdelningen.
Pa barnavdelningen far foraldrarna skolning, dven barnet beroende pa aldern, med hjalp av
avdelningspersonalen och diabetesskotare. Basta utgangspunkten &r att bada foraldrarna ar
med under sjukhustiden och skolningen. Pa barnavdelningen finns det 2 sjukskoterskor som
har specifikt diabetes som ansvarsomrade. Familjen far &ven en egenvardare pa
barnavdelningen. Foraldrarna far skolning for att kunna ta hand om barnets diabetes sasom
blodsockermatning, insulintyper och dess uppgift, insulin-injicering, kolhydratrdkning samt
insulindosbedomning, hypoglykemi samt hyperglykemi och dess atgarder, glukagon,

ketodmnen, motion och sa vidare. Pa Vasa Centralsjukhusets intranat finns material om
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diabetes typ 1 som familjerna far ta del av och som dven avdelningspersonalen hanvisas till.
(Personlig kommunikation med diabetesskotare 28.9.2017).

Malen inom diabetesvarden pa VCS ar att forsoka uppna malvardena genom
blodsockermatning och flerdosbehandling samt insulinpumpvard (fére mat: 4-7 mmol/l och
1,5-2 timmar efter mat 5-8 mmol/l), att undvika svara hypoglykemier (bs < 2,8), att undvika
syraforgiftning (ketoacidos), garantera barnets normala tillvaxt, ha ett s& normalt liv som
mojligt trots diabetes, att fa leva utan symptom som stor livet (torst, trotthet) och att i tid
upptacka sjukdomar (keliaki, hypotyreos) och komplikationer som kan uppsta i ett senare
skede med diabetes genom arskontroller. (Personlig kommunikation med diabetesskétare
28.9.2017).

Det finns ocksa ett sa kallat diabetesteam pa VCS som alla besoker familjen nagon gang
under sjukhustiden. Forutom diabeteslakare och diabetesskdtare bestar diabetesteamet dven
av néringsterapeut, socialskotare, psykolog, familjearbetare och rehabiliteringshandledare.
Vid behov kan familjen ytterligare ta kontakt med dessa efter att de har akt hem. (Personlig
kommunikation med diabetesskotare 28.9.2017).

Hur lange familjerna ar pa barnavdelningen beror pa familjens individuella behov av stod
och nar de kéanner sig redo for att aka hem. Det kan variera allt fran tre dagar till ett antal
veckor. Familjerna kan dven aka hem pa kortare permissioner for att successivt bli trygga i
att behandla barnets diabetes mer sjalvstandigt. Fore barnet skrivs ut gor man upp en
vardplan. Nar familjen kommer hem &r Paivi kontaktbar i allménhet alla vardagar klo. 7-16
och om foraldrarna behover rad kvalls-eller nattetid samt helger kan de kontakta
barnavdelningen. Tva veckor efter hemkomsten far foraldrarna och barnet traffa
diabetesskotare och fyra veckor efter hemkomst far de tid till lakare. Vid dessa besék gar
man igenom hur den forsta tiden hemma har forlopt och foréaldrarna far svar pa de fragor
som har uppkommit. I regel besoker barn under 16 ar samt en eller bada foraldrarna bade
lakaren och diabetesskotare var tredje manad. Barn dver 16 ar har inbokat besék en gang per
ar till bade lakare och diabetesskétare vid egen halsovardscentral eller hos sjukskétare vid
inremedicinska polikliniken. (Personlig kommunikation med diabetesskotare 28.9.2017).

Sjukhuset har under 30 ars tid ordnat familjelager for familjer som har barn med diabetes
typ 1. Familjelagret ordnas en gang per ar, vartannat ar pa svenska och vartannat ar pa finska.
Detta lager har som mal att foraldrarna och barnen ska fa stod av varandra eftersom de alla
lever en vardag med diabetes. Foraldrarna far dven avlastning fran barnets diabetes stundvis
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under lagrets gang nar lagrets personal tar hand om barnen. Paivi har méarkt att foraldrar far
ett stort stod av andra foraldrar i samma situation och understder facebook-grupper samt
andra familjegrupper dar foraldrarna far stod i vardagen. Paivi anser dven att det skulle vara
bra att ha en gemensam mottagning for ungdomar med diabetes. Ungdomar med diabetes &r
i ett sadant skede i livet nar man vill vara fri, man prioriteras inte sin diabetes lika hogt som
forut och konflikter med foraldrarna uppstar lattare. Darfor skulle det vara en bra mojlighet
for ungdomarna att fa prata med andra ungdomar med diabetes. (Personlig kommunikation
med diabetesskotare 28.9.2017).

Fran sjukhusets sida forsoker man bygga upp ett sa tryggt system som majligt bade for barnet
och foraldrarna. Paivi anser att det &r viktigt att involvera hela familjen och att se barnets
diabetes fran allas familjemedlemmars perspektiv. Paivi lyfter pa hatten till alla foraldrar
som har barn med diabetes typ 1. (Personlig kommunikation med diabetesskotare
28.9.2017).

5. Tidigare forskning

Nedan redogors sex vetenskapliga artiklar. Sokningen har fokuserats pa studier som har
blivit framstallda genom intervjuer och som &r ”peer reviewed”. Tyngdpunkten har varit den
samma som i examensarbetet; studier kopplade till foraldrar vars barn har diabetes typ 1,
speciellt i aldrarna  tva till  tjugo ar. Databaserna som  anvants
ar EBSCO, CINAHL, SweMed+ och Finnas soktjanst. Genom en sokning med sokorden
diabetes type 1 AND parents AND support i databasen EBSCO hittades 43 traffar med
fulltext varav en presenteras nedan som forsta artikel. Genom en avancerad sékning med
sokorden children AND diabetes type 1 AND parents i Finnas soktjanst hittades 2605
artiklar, varav en artikel ansags som lamplig och den presenteras som andra artikel. Genom
en sokning med sokorden diabetes type 1 AND parents AND social support i databasen
EBSCO hittades 6 traffar med fulltext varav en presenteras nedan som tredje artikel. Genom
en sokning med sokorden diabetes type 1 AND social support i Finnas soktjanst hittades
59 495 artiklar, varav tva artiklar valdes ut och beskrivs som fjarde och femte artikel. En
sokning med sdkorden DM type 1 AND parents i databasen SweMed+ gav 12 tréffar, utav
dessa hittades en lamplig artikel som beskrivs som sjatte artikel.
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5.1. Foraldrarnas behov av stod och information vid barnets insjuknande

Rankin, Harden, Waugh, Noyes, Barnard och Lawton har utfort en studie vars syfte &r att
beskriva och kartlagga foraldrars behov av information och stdd nér ett barn insjuknar i
diabetes typ 1. Man har speciellt tagit i beaktande vid vilken tidpunkt foréldrarna ar mest
mottaglig for information. Malet med studien var att identifiera pa vilka satt foraldrarna
kunde fa battre stod i framtiden. Studien verkstalldes genom semi-strukturerade intervjuer
med 54 foréldrar vid fyra olika pediatriska diabeteskliniker i Skottland. Datamaterialet har

analyserats induktivt med teman som inriktning. (Rankin, et.al. 2014, s. 580).

Rankin et. al (2014) utgar ifran dessa tre teman, med tillhrande underkategorier, i sitt
resultat: 1) Experiences of information provided during hospital admission, 2) Returning
home with a child newly diagnosed with T1D och 3) Unmet needs for support when caring
for a child at home. Forsta temat beskriver foraldrarnas upplevelser under sjukhusvistelsen
efter att deras barn nyligen hade blivit diagnostiserat med diabetes typ 1. Féraldrarna kande
oro vid sjukdomsbeskedet och éver det livshotande tillstandet ketoacidos som barnen kunde
drabbas av. Men foraldrarna upplevde att de fick god information angaende administration
av insulin, matning av blodsockervérden, tecken pa hypo-och hyperglykemi och att rakna
kolhydrater. Men kénslor sasom stress och upprordhet dver barnets diagnos gjorde det svart
for foraldrarna att uppta all information och rad som sjukvardspersonalen gav dem. Speciellt
de foraldrar som inte var bekant med diabetes sedan tidigare, upplevde stora utmaningar och
svarigheter med att kunna ta in informationen ocksa pa grund av den okénda terminologin.
Foraldrarna upplevde att all information var viktig och att de var tvungna att lara sig allt
meddetsamma. Foraldrarna énskar att sjukvardspersonalen hade gett dem ett lugnande och
emotionellt stod i forsta hand, for att senare eventuellt vara mer mottaglig for ytterligare
information. (Rankin, et.al. 2014, s. 584-585).

Andra temat beskriver foraldrarnas upplevelser av hur det ar att komma hem efter
sjukhusvistelsen med ett nydiagnostiserat barn. Foraldrarna upplevde att de inte ha fatt
tillrackligt med information om hur deras vardagsliv kommer att paverkas av barnets
sjukdom. Stor del av inlarningen pa sjukhuset hade varit inriktat pa den kliniska skotseln av
barnets diabetes. Foraldrarna upplevde manga ganger isolering och avsaknad av emotionellt
stod. En utmaning som foraldrarna upplevde som svar var att forsoka formedla information
om diabetes till mindre barn och forklara deras livsviktiga behov av insulin. Barnens liv lag
i deras hander, eftersom det var de som ansvarade for att barnen fick insulin. Manga foraldrar

beskriver traumatiska upplevelser nar de har varit tvungna att jaga sitt barn och fysiskt
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begransa barnet som gjorde motstand nar han eller hon skulle injiceras med insulin.
Foraldrarna uttryckte ocksa en oro for hur barnen sjalva och syskonen upplevde dessa
situationer och kande ett behov av att fa stod i hur man kan forhindra sadana situationer.
Foraldrarna upplevde ett lidande nar de var tvungna att tillfora smarta pa deras barn vid
blodsockermatningar och injicering av insulin. En del av foréaldrarna led ocksa av nalfobi,
vilket forvarrade situationen ytterligare. Foraldrarna upplevde ocksd natten som en
utmaning, med radsla for att barnet inte ska kdnna av eventuell hypoglykemi och senare do
i sdngen. Foraldrarna satte alarm for att regelbundet kunna kontrollera barnets maende eller
var for radda for att sova. Detta resulterade i att foraldrarna led av somnbrist. (Rankin, et.al.
2014, s. 585-586).

Tredje och sista temat beskriver hur foréldrarna upplever ett bristande stod nér de tar hand
om barnets diabetes hemma. Foréldrarna berdmde omfattningen av telefonstéd med
vardpersonal som fanns for att underlatta deras vardag hemma men en del upplevde det som
svart att beratta om alla svarigheter pa grund av radslan for att ses som en misslyckad
foralder. En del foraldrar upplevde att diabetesteamet pa sjukhuset borde ta kontakt med dem
genom telefonsamtal eller genom att géra hembesdk for att forsékra sig om att bade barnet
och féraldrarna orkar med den nya vardagen. Foraldrarna 6nskade att vardpersonalen inte
bara skulle se pa barnets blodsockervérden och hur det praktiska arbetet fortloper utan ocksa
hur familjen madde emotionellt. Foraldrarna saknade aven den individuella diabetesvarden
enligt familjens behov och familjesituation. (Rankin, et.al. 2014, s. 586-587).

Alla foraldrar upplevde att behovet av végledning i det kliniska arbetet var behdvligt. Men
de upplevde att vardpersonalen inte kunde ge det empatiska och icke-démande stod som
foraldrarna behdvde, delvis pad grund av vardpersonalens brist pa kunskap om hur
diabetesvarden forlopte hemma och de svarigheter som kan uppsta utanfor sjukhusets
vaggar. En del foraldrar 6nskade att de tidigt skulle ha fatt chansen att traffa och diskutera
med andra foraldrar vars barn har diabetes typ 1. Féraldrarna upplevde att det skulle varit
lattare att dppna upp sig infér nagon som vet vad man gar igenom och darefter inte behéva
vara orolig for att bli domd som en misslyckad foéralder. Genom dessa samtal skulle
foraldrarna ocksa fa rad i hur man kan hantera svara eller nya situationer hemma och fa det
emotionella stodet som de saknade fran vardpersonalen. En del fordldrar upplevde att de
behbvde hantera denna omstallning i lugn och ro och tackade darfor nej till samtal med andra
foraldrar. Andra foraldrar hade ocksa daliga erfarenheter av att prata med andra foraldrar
vars barn hade diabetes typ 1 pa grund av olika syner pa diabetesvarden. Dessa foraldrar
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kunde ge rad som vardpersonalen inte rekommenderade fran sjukhuset och tillforde darfor
mera angest an stod hos foraldrarna. (Rankin, et.al. 2014, s.587-588).

Studiens slutsatser &r att vardpersonalen borde ta i beaktande tidpunkten for nar foraldrarna
ar emotionellt kapabla att ta emot information nar deras barn blir diagnostiserat med diabetes
typ 1. Déarefter behdver ocksa foraldrarna bli erbjudna individuellt stod och fa praktiska rad
gallande barnets diabetesvard genom telefonsamtal och/eller hembesok. Foraldrarnas behov
av emotionellt stod borde ocksa tillgodoses genom mojligheten att fa traffa de erfarna
foraldrarna som ocksa har barn med diabetes typ 1. (Rankin, et.al. 2014, s. 580).

Jonsson, Hallstrom, och Lundqvist har utfort en studie vars syfte ar att beskriva foraldrars
uppfattning av utbildningsprocessen vid tiden da barnet fatt diagnosen diabetes typ 1. Data
har insamlats genom kvalitativa intervjuer i sydvastra delen av Sverige och informanterna
bestod av tio mammor och atta pappor vars barn fatt diagnosen diabetes typ 1. Barnen var i
aldern 3-16 och tidpunkten for datainsamlingen skedde tre till sex manader efter faststalld
diagnos. En deduktiv innehallsanalys gjordes av intervjuerna och den teoretiska
utgangspunkten baserade sig pd Annemarie Mols teori ”The Logic of Care”. (Jonsson, et.al.

2014, s. 1-2).

Studiens resultat presenterades i enlighet med termerna i ”The Logic of Care” tillampat till
diabetes typ 1: patientism, doctoring, shared doctoring, activity, sensitivity och
individuation. Patientism innebdr att de professionella motiverar patienterna till att kdnna
igen sin egen kropps signaler for vélbefinnande och sjukdom. De professionella jobbar
individuellt med varje patient och forsoker tillsammans uppna ett bra liv trots sjukdom.
Termen doctoring innebér att de professionella interagerar med patienten men det ar
slutligen patienten sjalv som maste ta vara pa undervisningen och informationen av
sjukdomen samt kunna tillampa hur behandlingen ska kunna genomféras. (Jonsson, et.al.
2014, s. 2).

Shared doctoring innebér att de professionella anpassar sin kunskap till den enskilde
patientens liv samt att bada parter kommunicerar arligt. Det kréavs att diabetesteamet och
patienten tar varandras bidrag seriost. Activity kénnetecknar patientens engagemang i
varden, patienten samarbetar med diabetesteamet genom att observera vad som goérs genom
att fraga, lyssna samt utféra varden sjalv. Termen sensitivity behandlar patientens kunskap
om sin egna kropp sa att hen kan balansera energiintaget med insulinintaget. Det handlar om
medvetenhet om hur den egna kroppen fungerar i olika tillstand, t.ex. vid lagt blodsocker.
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Den sista termen individuation innebdr att en diabetiker ska kunna vara en vanlig person
men dnda kunna lara sig att vara en speciell person, att ha modet att vaga vara annorlunda i
nya situationer. Med tiden kommer patienten att bli van med den nya situationen och inte
behdva gémma sig for att t.ex. ta insulin. Diabetesteamet ska stdda patienten i detta.
(Jonsson, et.al. 2014, s. 4).

Under den forsta termen patientism framkommer det i studien att tiden vid insjuknandet var
kaotiskt och foraldrarna upplevde att de fick mycket, ibland svarsmalt, information av
diabetesteamet. Trots att det var en forvirrad period med mycket information ansag anda
foraldrarna att det gav dem en kansla av sikerhet. Foraldrarna var sjukskrivna en manad
efter diagnosen faststéllts och blev uppmuntrade att stanna pa sjukhuset med barnet i man
av mojlighet. Svarigheter att fa barnet att samarbeta vid insulininjektioner uppstod ofta, och
foraldrarna ké&nde ibland att de professionella inte var tillrdckligt mottagliga mot barnets
negativa installning till injektioner. Det framkommer i studien att barnet och de
professionella inte alltid kom Gverens, vilket gjorde att vardarna lattare gav upp med
injektionerna. Det var en mamma i en sadan situation som gjorde en éverenskommelse med
barnet att de skulle lara sig injicera insulinet sjalv genom att hen sag pa da vardarna gett
insulin tidigare. Det var en lyckad éverenskommelse och alla var néjda i slutdndan. (Jénsson,
et.al. 2014, s. 5).

Under doctoring framkommer det ur intervjuerna att foraldrarna hade fatt ett gott bemotande
och god vard vid sjukhuset. Foraldrarna var néjda med informationen av hur sjukdomen
fungerar i kroppen samt vad kroppen behover for att kunna fungera optimalt i framtiden.
Inlérningsprocessen skedde under lektioner som ett steg for steg program dar dieten,
aktiviteter och insulinets effekt pa kroppen togs upp. Rekommendationen var att bade
foraldrarna och barnet skulle narvara men detta var inte alltid mojligt. Vid tillfallen da barnet
var med forsokte de professionella att lara ut pa barnets niva, vilket gjorde att barnet,
speciellt tonaringarna, forstod allvaret i situationen. Nagra foraldrar kande inte sig tillrackligt
bekanta med diabetesteamet och fann ingen struktur i inl&rningsprocessen. En stor del av
foréldrarna upplevde att inldrningen handlade mest om vad som behdvde goras och inte
orsaken bakom vardaktiviteten. Trots detta upplevde foraldrarna att efter en tid hade de fatt
okad forstaelse om sjukdomen da informationen tids nog sjunkit in, en del av foraldrarna
kande dock att teamet kunde ha gett fler rad i hur man fungerar med diabetes hemma.
Slutligen framkom det att foraldrarna kdmpade for att barnets liv skulle vara sa normalt som

mojligt.
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“Ibland kinns det ldttare och sdkrare att sdga nej [relaterat till mat], men allt handlar om

barnets liv inte om vart [foraldrarnas] /iv”’ (Jonsson, et.al. 2014, s. 5-6).

Under rubriken Shared doctoring framkommer det att de professionella visade stort talamod
samt satsade pa inlarningen for féraldrarna och barnen genom att rita bilder och forklara. En
del familjer upplevde berdkningen av insulindosen som svar, men efter att de fatt en mall
som hjalpande hand 6vergav de professionella ansvaret till foraldrarna och de upplevde sig
mer sjalvstandiga angdende hanteringen av sjukdomen. Foréldrarna upplevde att de fick
tillracklig information om symtom pa hypoglykemi men informationen om hyperglykemi
var desto mindre. Angaende kosten framkommer det i studien att foraldrarna Gverlag var
nojda med undervisningen fran dietisten men angaende valet av insulin hade ingen diskuterat
det med foraldrarna. Studien visar att det var bra for hela familjen att fa vara helt eller delvis
pa sjukhuset tills de fatt varden under kontroll, samt en kénsla av sékerhet att fa ringa till

sjukhuset om det var nagot de funderade Gver nar de var hemma. (Jonsson, et.al. 2014, s. 6).

Under kategorin activity beskrivs de professionellas satt att lara ut matning av blodsocker
och injicering av insulin. Foraldrarna berattade att de professionella visade tekniken, och gav
injektionen till barnet tills barnet sjalv eller i vissa fall foréldern larde sig hur man injicerar
insulin. Foraldrarna var i stort sett n6jd 6ver detta. (Jonsson, et.al. 2014, s. 6-7).

Under kategorin sensitivity framkommer det att dven om foréldrarna var ledsna over att
barnet hade insjuknat i en kronisk sjukdom, sa var de glada dver att fa vara pa sjukhuset och
lara sig om sjukdomen och behandlingen, allt for barnets bésta. En del féraldrar uttryckte
sitt missndje med att det inte fanns nagon tid for sorg, aven om psykologen och
socialarbetaren inkluderats i vardteamet fann en del féraldrar sig inte redo att prata med en
psykolog. Men de foraldrar som hade behovet upplevde det som en avlastning att fa prata
ut. (Jénsson, et.al. 2014, s. 6-7).

”Det kiindes som att vi séitter vira problem i deras hénder och de tog hand om dem pa ett
bra sétt. . . det ar inte bara fakta och siffror det &r ocksa en oro" (Jonsson, et.al., 2014, s.
7).

I den sista kategorin individuation framkommer det att féréldrarna var néjda men hjalpen
fran dietisten. De var tillsammans till mataffarer och féraldrarna berattade vad de brukade
handla for mat tidigare och dietisten visade vilka nya alternativ familjen kunde satsa pa. |
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denna kategori framkommer det att diabetesteamet varit ut till dagis och skolor och
informerat om sjukdomen. Informationen som gavs bertrde hur larare och andra studerande
kunde hjélpa till i vardagen samt i nodfall som hypoglykemi. Foréldrarna berattade att aven
sléktingar fick information om diabetes typ 1. I studien framkommer det att fordldrarna
kunde tillampa den kunskap de fatt pa sjukhuset i vardagen aven om alla rutiner blivit
annorlunda sedan hemkomsten. Trots att foraldrarna fatt bra information och stéd genom
hela processen kande de &anda sorg over att livet inte skulle vara som tidigare och allting

maste planeras val pa forhand. (Jonsson, et.al. 2014, s. 7-8).

En summering av resultatet visar att fordldrarna upplevde utbildningen som
tillfredsstéllande, men ibland kunde undervisningen anpassats mer till den enskilda familjen.
Det framkommer att undervisningen bor vara foraldracentrerad och ge mer utrymme for
sorgearbete, samt att storre betoning pa orsaken till varfér man gor en vardaktivitet. For att
kunna optimera utbildningsprocessen bor fokuset ligga pa familjers uppfattning, vilket kan
vara anvandbart vid den pedagogiska processen som i sin tur kan gora utbildningen mer

forstaelig for familjen. (Jonsson, et.al. 2014, s. 8).

5.2. Foraldrarnas behov av socialt stod

I en studie gjord av Paterson och Brewer har man undersokt behovet av socialt stod hos
foraldrar till ungdomar med diabetes typ 1. Malet med studien var att kartlagga foraldrarnas
behov av socialt stod nar barnet nar tonaren. Studien verkstalldes genom intervjuer med sex
mammor och tre pappor vars barn var 17-21 ar gamla. Alla barnen hade haft diabetes i 7 ar
eller langre. Intervjuerna rostinspelades och blev senare transkriberade till text. (Paterson &
Brewer, 2009, s. 177-179).

Studiens resultat visar att foraldrarna upplevde ett specifikt behov av socialt stdd under den
tidsperiod nar ungdomen borjade ta ansvar éver sin egen diabetesvard. Studien delar upp
resultatet i fyra delar. Foraldrarnas storsta svarigheter var att slappa taget om ansvaret av
ungdomens diabetesvard, hantera de konflikter som uppstod med ungdomarna och bristen

pa det sociala stodet under denna évergang. (Paterson & Brewer, 2009, s. 180).

Foraldrarna upplevde det svart att forflytta ansvaret av diabetesvard fran sig sjalva till
ungdomen. Denna évergang skedde gradvis pa ungdomens begaran, dar varje steg beskrevs
som stressigt och kanslomassigt for foraldrarna. Det visade sig ha stor betydelse vilken alder

barnet hade insjuknat i sin diabetes. Ju &ldre barnet var vid insjuknandet, desto lattare var
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overgangen for fordldrarna nar ungdomen borjade ta mera ansvar Over sin diabetes.
Foraldrarna upplevde det svart att faststalla nar ungdomarna hade tillrackligt med beredskap
att ta kontroll 6ver sin diabetes eftersom foraldrarna och ungdomarna ofta hade olika asikter
om nar han eller hon var redo for detta ansvarstagande. Foraldrarna upplevde att de riskerade
ungdomarnas liv om de dvergav all kontroll. Balansen mellan att ha kontroll och att slappa
taget om kontrollen upplevde foraldrarna som svar. Foraldrarna ville fa stod i nar de som
foraldrarna har rétt att blanda sig i ungdomarnas liv och nar de ska lata bli - ”Do I handle
the battle for her or do I help her to do her own battling?”. (Paterson & Brewer, 2009, s.
180-181).

En stor del av foraldrarna upplevde ett behov av information och emotionellt stod i hur de
skulle hantera och undvika konflikter med ungdomarna under denna tid. Foraldrarna
upplevde ocksa att de séllan fick bekraftelse nar de hade lyckats eller gjort nagonting bra.
En stor orsak till att konflikter uppstod mellan ungdomarna och speciellt médrarna berodde
pa att ungdomarna inte prioriterade sin diabetes s hogt som maodrarna 6nskade. Detta
resulterade i att modrarna var extra vaksamma och paminde ungdomarna att till exempel
mata sitt blodsocker oftare &n tidigare. Modrarna var mest radda for de foljdsjukdomar som
ungdomarna lopte risk att fa senare i livet, vilket ungdomarna sjélva inte verkade ta i
beaktande i samma utstrackning. Ungdomarna upplevde att foraldrarna pekade ut vad de
gjorde fel i sin diabetesvard fastan foraldrarnas egentliga mening var att forsoka skydda sitt
barn fran foljdsjukdomar. Konflikterna resulterade i att ungdomarna holl sin diabetes allt
mer for sig sjalva och foraldrarna medgav att de sjélva borjade ma allt samre pa grund av
ungdomarnas isolering fran dem. | det har skedet upplevde foraldrarna ett stort behov av
socialt stod utifran. En stor del av foraldrarna konstaterade ocksa att de hade olika sétt att
uppfostra sina barn. Faderna ville att ungdomarna skulle l&ra sig av sina misstag medan
modrarna sag det som en halsorisk. Foraldrarna var ocksa av olika asikter angaende nar man
ska tillrattavisa ungdomen nér han eller hon misskoter sin diabetes. Dessa exempel
resulterade i konflikter mellan foraldrarna - Are there ways that | could learn to discuss this
as an issue with my husband so that we could find a resolution?”. (Paterson & Brewer, 2009,
s. 181-182).

Foréaldrarna upplevde ett behov av informativt stod gallande diabetesvarden i tonaren. Ju
aldre barnet blev och ju langre barnet hade haft sin diabetes, desto mindre upplevde
foraldrarna att de fick informativt stod. Utbildningar som erbjuds av diabetesklinikerna var
mer inriktade pa nydiagnostiserade barn, inte for barn som hade haft sin diabetes i flera ar.
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Foraldrarna upplevde ett behov av utbildning eller informationstillfalle d&r man informerar
om diabetesvarden i tonaren och hur tondren kan paverka ungdomens diabetes. En del
foraldrar upplevde ocksa ett motstand fran skolans sida, dar lararna ibland kunde tycka att
foraldrarna var dverbeskyddande nar de ville diskutera ungdomens diabetes och maende
under deras tid i skolan. (Paterson & Brewer, 2009, s. 182).

“The parents stated that they required ‘help to know how to engage these teachers so that
they realise that it’s in my child’s best interests for all of us to work together’.”’(Paterson &
Brewer, 2009, s. 182).

Foraldrarna upplevde att ungdomarna borjade kommunicera med och informera foréldrarna
mindre nar de blev 14-16 ar gamla. Vid denna alder upplevde foraldrarna att de blev
uteslutna fran besoken vid diabetesklinikerna. Vardpersonalen diskuterade endast med
ungdomen och inte med foéraldrarna i samma utstrackning som foérut. Foraldrarna blev
tvungna att lita pa att ungdomarna berattade hur det lag till vid dessa besok. Men en del
foraldrar upplevde att vardpersonalen hade en idealiserad syn pa vad ungdomarna kunde och

var villiga att gora gallande sin egen diabetesvard. (Paterson & Brewer, 2009, s. 182).

Majoriteten av foraldrarna upplevde att de var ensamma i sin situation. FOréldrarna uttryckte
att socialt stod fran vardpersonalen var begransad och att det finns ett stort behov av socialt
stod hos foraldrar med ungdomar som har diabetes typ 1. Foraldrarna upplevde
foraldrahjalp-grupper, diabeteslager och vantrummet pa diabeteskliniken som betydelsefulla
platser dar man kunde s6ka och fa socialt stod fran andra foraldrar i samma situation.
Foraldrarna upplevde sig mindre ensamma i sin situation nér de fick dela med sig och lyssna
pa andras svarigheter i vardagen och dven fa rad hur man kan hantera en del svara situationer.
Foraldrarna foredrog att fa socialt stod pa natet eftersom det ar ett flexibelt alternativ i en
annars hektisk vardag och att foréldrarna kunde soka stod dar under den tidpunkt nar behovet
var som storst. Denna natkalla skulle innefatta bade diabetes- eller ungdomsspecialister och
foraldrar till ungdomar med diabetes typ 1 for att foraldrarna skulle fa det basta mojliga
sociala stodet. (Paterson & Brewer, 2009, s. 182-183).

Enligt Paterson & Brewer (2009) upplever foréldrarna ett behov av socialt stod i hur de
Overger sin roll som primdr ansvarstagare Over ungdomens diabetes, hur de undviker
konflikter med sitt barn och partner samt information angdende ungdomens

diabeteshantering i form av online tjanster. (Paterson & Brewer, 2009, s. 177).
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| en artikel skriven av Merkel och Wright (2012, s. 303-308) har man tagit fasta pa hur
foraldrarna Overvéldigas av ansvaret och kunnandet som kravs av dem da deras barn
diagnostiseras med diabetes typ 1. Det &r sedan tidigare kant att socialt stod &r en viktig
komponent for en lyckad adaption, och ar nddvandig for att familjerna skall kunna utveckla
lyckade copingmekanismer. Projektet som gjordes enligt evidensbaserad praktik hade som
syfte att hoja det sociala stodet och forbattra sjalvformagan hos foraldrarna till barn med
diabetes typ 1. Detta gjordes genom att skapa en webb-baserad plattform, och med hjalp av
skalor som Diabetes Empowerment Scale (DES) och Self-Efficacy for Diabetes Scale (SED)
fick foraldrarna utvardera sin sjalvférmaga betraffande skotseln av sitt barns diabetes fore
och efter anvandandet av plattformen. Resultatet visar en forbattring av sjalvférmagan hos
foraldrarna efter anvandning av plattformen, enligt bada dessa skalor. Ett socialt stod visar
sig alltsd ha goda effekter pa fordldrarnas sjalvformaga, och en sadan plattform ar enkelt
anpassningsbar, kostnadseffektiv och ett innovativt sétt att skapa ett socialt natverk och
informationsdelning mellan familjer med barn som har diabetes typ 1. (Merkel & Wright,
2012, s. 303-308).

Trots att studier tidigare visat att socialt stdd &r nodvéandigt for en lyckad adaption och
sjalvformaga gallande diabetesskotseln forbises det ofta eller prioriteras ned av
professionella inom sjukvarden, och darfor ar det inte inkluderat som en integrerad
komponent i diabetesvarden. Detta kan bero pa tids- eller resursbrist att reda ut behovet av
socialt stod eller sa gar helt enkelt de medicinska behoven kring sjukdomen forst.
Traditionella ”6ga-mot-6ga” stodgrupper med andra fordldrar dr inte alltid ldmpliga for
foraldrar med sma barn, da tiden kanske inte finns att ta sig till dessa moéten. Samtidigt ar
det sociala stddbehovet stort eftersom diabetes typ 1 &r en standigt féranderlig sjukdom dar
nya fragor och problem kan uppsta nar som helst. Professionella inom varden kan darfor
vanda sig till anvandningen av webb-baserade plattformer, da internet forser foraldrarna med
lattillganglig information, anonymitet samt en Oppen plattform déar foréldrarna kan

kommunicera med andra som ar i samma situation. (Merkel & Wright, 2012, s. 303-308).

En grupp foréldrar anvéndes for studien, enligt pre-test/post-test deskriptiv design.
Information om mojligheten att delta i studien och ta del av den sociala plattformen delades
ut pa en regional klinik dar barn med diabetes typ 1 ofta vistas. Informationen delades dven
ut pa ett YMCA samfund samt en avdelning for folkhalsa i staden. Kraven for att fa delta i
studien var att foraldern skulle vara dver 18 ar gammal, ha ett barn med diabetes typ 1 samt
ha tillgang till internet. Deltagarna fick genom en enkéat goéra en utvardering av sin
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sjalvformaga enligt DES och SED innan de pabdrjade anvandningen av plattformen, och sex
veckor senare fick de gora samma utvardering. Totalt nio fordldrar som deltog i studien
svarade pad bada enkaterna, och bland dessa varierade tiden som gatt sedan barnet
diagnostiserats fran tre manader till arton ar. (Merkel & Wright, 2012, s. 303-308).

Ur studiens resultat framkom att ingen storre skillnad i utvéarderingen forekom enligt DES-
enkaten (p = 0,06), medan en signifikant statistisk hojning forekom enligt SED-enkéten (p
< 0,05). Foraldrarna upplevde alltsa en forbattring av sjalvformagan kring deras barns
sjukdom efter sex veckors anvandning av plattformen. Vid den sista enkaten fick de svara
pa vad som var anvandbart med en social webb-baserad plattform, och bland svaren fanns
bl.a. att de kunde ta del av information om sjukdomen och ny forskning, andras erfarenheter,
diabetesevent i naromradet, tips infor skolan eller dagis, recept pa nyttiga snacks och
erfarenheter av diabeteslager. Dessutom fann foraldrarna det inspirerande att se hur bra aldre
barn madde och att veta att man inte & ensam i situationen. Sammanfattningsvis visar
resultatet av studien att nyttan och nédvandigheten med en webb-baserad plattform &r stor.
Det ar en kostnadseffektiv och innovativ metod for tillgang till information och méjlighet
att dela med sig av kunskap och erfarenhet familjer till barn med diabetes typ 1 emellan, och
darfor bor det forskas ytterligare kring &mnet och utvecklas ytterligare. (Merkel & Wright,
2012, s. 303-308).

Nordfeldt, Angarne-Lindberg, Nordwall och Krevers har gjort en studie med syftet att
utforska fordldrars uppfattningar om informationssokning, internetanvandning och
anvandningen av sociala natverk. Detta tillampades pa deras vardagliga liv, inkluderande
narvaron av diabetes typ 1 och kontakt med jamlika. Ett annat syfte var att identifiera
implikationerna for en framtida utveckling av internetanvandningen inom detta omrade.
Med diabetes typ 1 kréavs vidstrackt egenvard och omfattande kunskap, vilket det ar
foraldrarnas ansvar att ha och lara sitt barn. Barnen och ungdomarna behdver frigéra sig fran
sina foraldrar, samtidigt som stodet fran fordldrarna maste finnas kvar. |1 en multinationell
undersokning var forutsattningarna for goda resultat b&st om information gavs vid
diagnostillfallet, samt om det fanns tillgang till mangsidiga kallor till information for senare
behov. Som informationskallor anvands framst medicinska diabetesteam, men &ven
websidor samt diabetesforbund. Dessutom fann manga foraldrar det viktigt att fa prata med
foraldrar i samma situation. Internet dr en bra kélla till information, héalsoservice, samt stod

fran andra foraldrar. Det finns stora méjligheter att utveckla information och kommunikation
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gallande diabetes typ 1 pa internet, och darfor har utdvare och systemutvecklare mycket kvar
att lara. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Urvalet bestod av totalt 17 kvinnor och 10 mén, vilka var foraldrar till 11 flickor och 13
pojkar i aldrarna 10-17 ar. Barnen hade haft diagnosen i 0,5-11 ar. Studien gjordes i en
kvalitativ induktiv och deskriptiv design. Foraldrarna delades in i atta fokusgrupper enligt
barnens aldrar, och dessa fokusgrupper traffades i franvaro av vardpersonal under 60-90
minuter for att diskutera. En person ur forskningsgruppen var narvarande, och man anvénde
sig av en intervjuguide for att fa en struktur i diskussionen. Samtalen spelades in, och genom
detta kunde man lyssna pa foraldrarnas asikter da de delade upplevelser med varandra.
Fragor som togs upp gallde beteende vid informationssokning, internetanvandning,
anvandningen av sociala medier éverlag och sarskilt i fraga om diabetes typ 1. Materialet
analyserades genom kvalitativ innehallsanalys. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Ur materialet uppstod tva stora teman; Parent in life situation samt Finding things out. Dessa
teman fick tva underteman var; Roles and functions och Emotions and needs under det
forstnamnda temat samt Trust och Suitability under det sistndmnda temat. Det forsta temat
handlar i huvudsak om att diversitet och komplexitet kantar vardagen for foréldrarna under
en lang tidsperiod, inkluderande olika faser i livet med sjukdomen. Varje foralder har unika
erfarenheter och utmaningar de moéter. Det hela kan ses som tva sidor av ett mynt; den ena
sidan ar de roller och funktioner de maste anta, den aktuella situationen i livet och foralderns
identitet, medan den andra sidan &r de kanslor och behov som finns i forhallande till dessa
roller och funktioner. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Foraldrarna upplever att de standigt utsatts for manga roller och maéter olika situationer. De
ar inte endast foraldrar till en tonaring, utan till en tondring med diabetes. Foraldern &r en
partner, nagons van, en person med andra intressen, en foralder till andra barn samt en
foralder till ett handikappat barn med diabetes. De beskrev de svarigheter som uppstod nar
de olika rollerna krockade med varandra. De svarigheter som foraldrarna moéter forandras
utefter livet och sjukdomens forlopp samt i takt med barnets utveckling, och darfor behdvs
information och stéd under en lang tid. (Nordfeldt, et.al. 2013).

| studien framkommer att foraldrarna stélls infor emotionella utmaningar i forhallande till
de krav livet med diabetes stéller. | borjan ar det mycket information att ta in, vilket leder
till en emotionell chock, som i sin tur leder till sorg och en stravan till att kunna aterga till
ett normalt liv. Foréldrarna utsatts for kallor till oro Gver en langre tid, t.ex. ostabilt
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blodsocker, svarigheter att beharska kontrollbehovet och problem da barnet inte accepterade
sin sjukdom. Dessutom gav diabeteskontrollerna kénslan av ett polisforhor, vilket dven
bidrog till kanslor av oro blandat med frustration, modfalldhet, daligt samvete och trotthet.
Det framkom i resultatet att vissa foréldrar kédnde en trygghet i att dela med sig av sina
upplevelser till andra foraldrar i samma situation, medan andra tyckte att behovet for detta
varierade fran tid till tid. Foraldrarna framhéavde hur viktigt det ar for sjukvardspersonalen
att prata till barnet istallet for foraldern under kontrollerna, da detta gér barnet mera delaktigt
och gradvis kan ta bort en del av ansvaret fran foraldern. Foraldrarna upplevde det ocksa
viktigt att fa en balans mellan sjukdomen och resten av livet sa att inte allt kretsar kring
diabetes, utan strava till ett s vanligt liv som méjligt. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Det andra temat handlar om hur foraldrarna tar reda pa saker och ting, och vad som avgor
vilket medel de tar till nar de vill fa information om nagonting. Foraldrarna beskrev manga
satt att ta reda pa saker, och det visade sig att de anvande olika metoder enligt det specifika
behovet just da. Exempelvis anviandes fysiska moten, telefonmoten, bocker, broschyrer och
internet. Valet berodde pa situationen, hur allvarlig den var, tidigare erfarenheter och
kunskap om kallorna, och mest avgoérande for valet av informationsstélle var hur trovérdig
kallan var. (Nordfeldt, et.al. 2013).

| studien framkom det att foraldrarna uppskattade att ha tillgang till trovardiga fakta och
information. Att fa positiva tips och rad och identifiera sig med andras upplevelser
uppskattades. For att fa saker information och vagledning vande sig foraldrarna till
yrkeskunniga pa sjukhuset, och de framhévde stodjande, tillitsfulla och langvariga relationer
med diabetesteamet. De kande ocksa att de kunde lita pa sjukhuset och dess personal vid
krissituationer. Behovet av att dela med sig av sina erfarenheter varierade hos foraldrarna,
en del ville garna beratta om sina erfarenheter medan andra inte hade ett sadant behov. Moten
i grupp med andra foéraldrar upplevdes positiva, men viktigt da att det finns tolerans och tillit
i gruppen. Till att hamta information pa internet stallde sig foraldrarna tveksamma, da
trovardigheten upplevdes lag. De lyfte fram en kritisk installning till internetsidor, och de
ansag det viktigt att undersoka vad det ar for slags sida, hur ofta den uppdateras, och hur
manga deltagare det finns vid forumen. For halsorelaterad information pa internet
prioriterades den lokala ledningens egna sidor, eftersom de da visste att professionella inom

sjukvarden stod bakom informationen. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Gallande dndamalsenligheten och vad de valde for slags informationskéllor visade det sig

att de anvénde sig av metoder de var vana med, bekvdma med och kande var lampliga for
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syftet. Oftast borjade s6kningen med en googling av amnet, darefter valdes hemsidan baserat
pa situationen, dess allvar, tidigare erfarenheter, kunskap och nivan av trovérdighet. For
individuella diabetesrelaterade fragor foredrog ofta foraldrarna ett personligt mote eller
telefonkontakt, dd kommunikationen dven paverkas av kroppssprak, 6gonkontakt, rummets
atmosfar m.m. Foraldrarna ansag att lang erfarenhet var svart att formedla genom bdécker,
broschyrer eller internet. Med meddelanden via datorn finns det ocksa storre risk for
missforstand och det kan upplevas svart att skriva en fraga pa ratt satt. Dessutom maste man
vanta pa svar vid sadan kommunikation. Det positiva som framhavdes med internet var att
det forenklar och forhojer kommunikationen, ger tillgang till andras perspektiv och dven
andra kulturer. Internet ger ocksa majligheten att lattare fa nagonting sagt, da vissa enklare
kan uttrycka sig i skrift. Det ger ocksa tid att hinna tanka Gver fragan innan den stalls. De
flesta foraldrar var ense om att man kunde kombinera personlig kontakt med internet, t.ex.
genom anvandningen av Skype, och da ha ett samtal med vardgivaren Gver internet.
(Nordfeldt, et.al. 2013).

Betraffande internet och sociala medier uppskattade foraldrarna att de kunde ta reda pa saker
genom att dela erfarenhet med andra. Det var tréstande och gjorde att de k&nde sig mindre
ensamma i sin situation da de kunde prata om sina tankar och kanslor. Facebook anvandes
varierande, allt fran dagligen till en gang i veckan, men pa olika sétt. Exempelvis kunde
Facebook anvandas for att halla kontakten med andra éver landsgranser, det forbéattrar
kommunikationen och sparar tid. For vissa fungerade det dven som en 6ppen dagbok som
avspeglar livet. Foraldrarna anvande sallan ett specifikt forum, utan pa Facebook hade de
kontakt med sadana de annars inte hade haft kontakt med. Bloggar anvandes for att plocka
upp idéer och tips, och vissa anvande bloggar for att dela med sig av saker som var svara att
uttrycka 6ga mot 6ga. Foraldrarna hade blandade asikter gallande online-forum. Nagra ansag
dem som stodjande och tyckte de bidrog med nyttig info, andra var mer negativt instéllda.
Vissa forum framstélldes som mer seridsa. Ett forum ansags som anvéandbart om det hade en
hog aktivitetsniva, och mycket positivt ansags forum dar en lakare deltog i diskussionen.
Genom internet sag foraldrarna dven mening i att hjdlpa och stoda andra, och man kunde

t.0.m. kommunicera 6ver kulturella granser. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Sammanfattningsvis har foréldrar till ett barn med diabetes typ 1 olika och varierande behov
av information. Informationssokningen relaterar till livssituationen, men &dven barnets
utveckling och olika skeden av sjukdomsférloppet. En personlig kontakt med vardgivare
upplevs som viktigast. Tillit till bade vardgivare, andra foraldrar och internetsidor ar
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nodvandigt for en god kommunikation och saker informationssokning. Overlag bekraftar
resultaten att elektronisk kommunikation fungerar som kompletterande och viktig i

foraldrarnas informationssdkande. (Nordfeldt, et.al. 2013).

5.3.  Foraldrarnas behov av stod fran barnets skola

I en studie gjord av Thernlund, Fredin, Hagglof, Ivarsson, Lernmark, Ludvigsson och
Sjoblad framkommer det att i tidigare studier av psykosociala faktorer och den metabola
kontrollen har man enbart begransat sig till familjen. Studiens syfte var att pavisa skolans
roll och betydelse for den metabola kontrollen. | artikeln framhdvs att den metaboliska
kontrollen paverkas av psykosociala forhallanden och av barnets och familjens féljsamhet
till behandlingen. Det framkommer i artikeln att forskare tidigare har upptackt samband
mellan psykosociala faktorer inom familjen och foljsamhet till behandlingen. Ett bristande
samband mellan familjefaktorer och metabol kontroll kan ha sin forklaring i att psykosociala
faktorer utanfor familjen kan ha betydelse av den metabola
kontrollen. Artikeln framhdver att skolan hor till viktiga psykosociala faktorer utver
familjen. (Thernlund, et.al. 1999, s. 5248-5249).

I studien deltog 67 barn som insjuknat i diabetes under aren 1988 och 1989, i en uppfdljande
studie som gjordes under aren 1994 och 1995 deltog 64 familjer. Den forsta
studien, Thernlund G. A biopsychosocial approach to the onset of childhood diabetes, finns
ej tillganglig gratis. | artikeln framkommer det att denna studies grund beskrivits mer
utforligt i den forsta studien. | uppféljningsstudien intervjuades bade foraldrarna och barnet
tillsammans, och den som utforde intervjun hade data om den metabola funktionen for hela
tiden barnet haft diabetes. | intervjun diskuterades faktorer av olika slag som mdjligen
kunnat paverka den metabola kontrollen under aren. Av alla intervjuer som inspelades blev
15 transkriberade och utskrivna samt analyserade med hjélp av ett kvalitativt
dataanalysprogram. Det framkommer i studien att materialet var magert och kan inte anses
som allmant presentabelt, men vésentliga problemomraden har redovisats
Oversiktligt. (Thernlund, et.al. 1999, s. 5248-5249).

| resultatet framkommer det attdven om familjen och diabetesteamet informerat
skolpersonalen ordentligt, forstod en stor del av skolpersonalen anda inte betydelsen av
regelbundna tider och anpassad kost. Det framkom att lararna inte hade forstaelse for att

barnet skulle fa dta nagot extra under lektionstid om hypoglykemiska kanningar férekom.
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Brister i anpassning av dagsschemat ar nagot som ocksa framkommer i studien, skolan har
svarigheter att ta hansyn till barnets behov vid utformandet av dagsschemat, speciellt tider
for lunch och gymnastik. Det framkom att manga skolor hade en for tidig lunch vilket
utgjorde anpassningen till insulinbehandlingen svar, dven svarigheter med ordnandet av
passande mellanmal framkom i studien. Gymnastiken hade de flesta skolor planerat in fore
lunchen, vilket utgor en risk for hypoglykemi for barnet. (Thernlund, et.al. 1999, s. 5249).

Studien visar att de som stod for informationen var i huvudsak diabetesteamet och
foraldrarna. Det framkommer att konflikter mellan skola och foraldrar var vanligt da
foraldrarna ansag att skolan inte tog tillracklig hansyn till barnets special behov. Barnen
sjalva, speciellt tonaringarna, ville inte garna informera skolan om sin sjukdom. En orsak
var att deinte ville sticka ut bland sina kamrater. | vissa fall visste inte
skolpersonalen ens om barnets diabetes. Avslutningsvis belyser denna studie att skolan
spelar en viktig roll och att skolhalsovarden behover fa mer ansvar och resurser for att kunna
ge all skolpersonal kunskap om diabetes, samt att personalen ska kunna ta mer héansyn till
barnet eftersom det paverkar den metabola funktionen i viss grad. (Thernlund, et.al. 1999,
s. 5249-5250).

5.4.  Sammanfattning

De artiklar som beskrivits under rubriken “Fordldrars behov av stéd och information vid
barnets insjuknande” har bada kommit fram till resultatet att fordldrarna genast efter
diagnosbeskedet hamnar i ett tillstdnd dar kanslor av stress, upprordhet eller sorg gor dem
mindre mottagliga for information om sjukdomen. | bdrjan finns en o6nskan om ett
emotionellt och lugnande stod fran vardpersonalens sida, och tid for sorg kravs innan man
ar mottaglig for information. D&rfor bor informationen komma i ett senare skede och garna
bereda fordldrarna mera pa livet hemma med diabetes. (Rankin, et.al. 2014; Jonsson, et.al.
2014).

Under rubriken “Fordldrars behov av socialt stod” kan man notera att alla tre artiklar i
resultatet har kommit fram till att kommunikation via internet med andra féraldrar i samma
situation ar ett bra medel for att fa socialt stod, eftersom det ar ett flexibelt alternativ och
man latt kunde ha kontakt med personer man annars inte skulle haft kontakt med. (Paterson
& Brewer, 2009; Merkel & Wright, 2012; Nordfeldt et.al. 2013). Att kontakt till andra

foraldrar ger en kéansla av att man ar mindre ensam i sin situation, skapar trygghet och ger
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nagonting utover det stod man far fran vardpersonalen har resultaten i artiklarna av Paterson
& Brewer (2009) och Nordfeldt et al. (2013) gemensamt.

Artikeln under den sista rubriken “Fordldrars behov av stod fran barnets skola” tar upp att
skolan spelar en viktig roll for den metabola funktionen hos ett barn med diabetes typ 1, och
att manga brister finns i kunskapen om sjukdomen bland skolpersonalen. Konflikter mellan
skola och foraldrar var vanliga, eftersom skolan inte alltid tar tillracklig hansyn till barnets
specialbehov géllande anpassning av dagsschemat och avvikelser fran rutinerna. (Thernlund
et.al. 1999).

6. Metod

Denna studie ar en fortsattning pa vart examensarbete. Aven i denna studie ligger intresset
pa upplevda erfarenheter och personliga upplevelser inom amnet och saledes kommer en
kvalitativ design att anvandas. Den kvalitativa designen innebar att man studerar méanniskors
erfarenheter inom ett visst omrade, eftersom syftet med studien ar att kartlagga vilket stod
foraldrarna upplever att de behdver for att gora barnets sjukdom och vardagen mer hanterbar,
ar den kvalitativa designen lamplig for denna studie. Fragestallningen och syftet utgor en
lamplig grund for anvéndning av intervjuer som insamlingsmetod. Studien kommer daven att
innehalla tidigare forskning inom amnet for att fa reda pa vad man kommit fram till tidigare
och for att kunna jamfora resultaten med denna studies upptéackter. | examensarbetet under
metodkapitlet finns det ytterligare forklarat vad en kvalitativ studie & och hur man gar
tillvdga med datainsamlingen samt urval. (Henricson, 2012, s.130-132 & 335; Nummela,
et.al. 2017).

Till denna studie har fardigt insamlat datamaterial anvénts. Datamaterialet har samlats in
genom de nio intervjuer som anvéndes till examensarbetet ”Klarar vi det hér, sa klarar vi
vad som helst”. Aven detta datamaterial har analyserats genom en induktiv innehallsanalys,
vilket innebéar att man forst gor datamaterialet Overskadligt for att sedan placera in
datamaterialet i storre sammanhang. Analysen foljer sex olika faser, som beskrivs mer
ingdende under metodkapitlet i examensarbetet. Vi har valt att kategorisera vart datamaterial

I kategorier och underkategorier. (Jacobsen, 2012, s. 146; Nummela, et.al. 2017).
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6.1. Etiska dvervaganden

Materialet till denna studie samlades in samtidigt som materialet till examensarbetet ”Klarar
vi det hér, sa klarar vi vad som helst”. En kvalitativ studie om foréldrarnas upplevelser av
att ha ett barn med diabetes typ 1, darfor anvands samma etiska 6vervaganden &ven till denna
studie. Dessa etiska ©Overvaganden finns mer ingdende diskuterat i kapitlet “Etiska

Overviaganden” i examensarbetet. (Nummela, et.al. 2017).

6.2. Processbeskrivning av informationsskrift

Var studie baserar sig pa vilket stod foraldrarna upplever att de har fatt och vilket stod de
onskar att de hade fatt vid barnets insjuknande, och malet ar att kartlagga vilka omraden i
omgivningen som gett eller inte gett detta stod. Vi ville sammanstalla en informationsskrift
av goda rad som stod till féraldrar som nyligen har fatt beskedet att deras barn har diabetes
typ 1. Det ar studiens informanter som har gett dessa rad, eftersom det ar de som béar pa
denna erfarenhet. Dessa foraldrar har gatt igenom den forsta sjukdomstiden med sitt barn
och lever tillsammans med barnets diabetes varje dag. Vi anser darfor att behovet av sadan
har informationsskrift finns. En informationsskrift rymmer mycket information samt &r liten
och enkel att dela ut eller lata sta framme for foraldrar att ta hem till exempel vid en
diabetesmottagning. Pa baksidan av informationsskriften har vi &aven sammanstallt
kontaktuppgifter till diabetesskdtaren vid Vasa Centralsjukhus, akuten vid Vasa
Centralsjukhus, diabetesforeningar i Osterbotten samt Facebook-gruppen ”Ankdammens
D1-familjer” som fungerar som en stodgrupp for foraldrar och néarstaende till barn med
diabetes typ 1. Genom denna informationsskrift hoppas vi kunna ge framtida foréaldrar till

barn med diabetes typ 1 vagledning och trést vid en omtumlande tid i livet.

7. Resultat

Syftet med studien ar att ta reda pa vilket stod foraldrarna behover i samband med barnets
insjuknande i diabetes typ 1 samt senare i den nya vardagen. | detta kapitel kommer studiens
resultat att presenteras. Materialet, som har samlats in genom intervjuer med 10 foraldrar,
har bearbetats genom en induktiv innehallsanalys. Genom innehallsanalysen framkom fyra
overgripande kategorier, som alla stodjer foraldrarna pa ett eller annat sétt. Dessa kategorier
ar Sjukvarden, Omgivningen, Skolan och Narstaende. Under varje kategori framkommer

underkategorier, som presenteras i oberoende ordning. Under resultatets gang presenteras
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aven de brister i stodet som foraldrarna upplever finns, samt de utvecklingsbehov som

foraldrarna upplever kan behgvas.

7.1.  Stdd fran sjukvarden

| denna kategori presenteras vilket stod foraldrarna upplever att de har fatt av sjukvarden. |
studien framkommer det att sjukvarden ar det framsta stodet foraldrarna far i bérjan av
barnets insjuknande men aven efterat. Sjukvarden har gett foraldrarna stod pa tva olika satt

- ett praktiskt stod men ocksa ett psykiskt stod (Figur 1).

Figur 1. Kategorin ”Stod fran sjukvarden” och dess underkategorier.

7.1.1. Praktiskt stod

Informanterna upplever att de har fatt tillrackligt med information fran sjukhusets sida nar
deras barn insjuknade. Sjukhuspersonalen har varit informativa och foraldrarna har upplevt
ett bra teamarbete mellan manga yrkesgrupper. Informanterna har dven upplevt att
sjukhuspersonalen har tagit i beaktande hela familjen i vardarbetet.

"Pa sjukhuset hade de verkligen ett jittebra sd kallat "teamwork” ddr de hade sina grupper
och de arbetade tillsammans, allt fran dietist till psykolog till socialskétare till lakaren till

diabetesskotaren. Det var verkligen intensivt, man var verkligen helt slut nar man hade fatt
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all denna information. Men det var bra att de upprepade sig hela tiden, for nar man ar lite

’

i chock sa kan inte ta emot all den information som man far.’

I borjan blev det ju massor med information. Man blev ju 6verhopad med information. Det
var naringsterapeut, psykolog, lakare, diabetesskétaren ... det var s mycket! Det var for
mycket i borjan, s& man tog ju inte det till sig. Men pa ett vis, sa tycker jag ju nog att vi har

>

fatt tillréckligt med information.’

”Och de sade till och med att ta hit era mor-och farforaldrar sa att de far se att hon ju inte
ar dodssjuk och ligger i nagon sjukhussang. Att de far komma hit och traffa henne sa att de
far se vad det handlar om. Och personalen var ju villig att ge ut informationen till dem ocksa

om vi sd ville. Sd tycker att det finns absolut ingenting att klaga pd det.”

Informanterna poangterar att sjukhuspersonalens viktigaste uppgifter vid en sadan situation
ar att finnas dar for foraldrarna och att svara pa de fragor som foraldrarna har. Trots detta
upplever en stor del av informanterna dnda att de inte har kunnat ta till sig all den viktiga
informationen som de fick i borjan. Alla foraldrarna har mera eller mindre varit i chock néar
barnet fick sin diagnos, vilket de upplever har paverkat dem mycket under forsta tiden med

sjukdomen.

”I borjan var man sa chockad, man var bara med. Det var dd det var sa mycket information.
En jobbig tid om vi séger sa. Det gick som i etapper, forst var man som i ett slags
chocktillstand, det var som svart att ta allt till sig, att man skulle fortsatta med det har livet

)

ut.

”Pa avdelningen fick vi nog information, men vi forstod ju inte att fraga, det dr ju som en

’

chock. Sd man kom inte ihdg att fraga och sa ..."

”Det var ju som en chock det ddr och man kunde inte ta emot den d&r informationen i borjan,

man klarade inte av det.”

En del av informanterna upplever att man borde ta i beaktande foraldrarnas chocktillstand
och ge ut informationen etappvis beroende pa foraldrarnas formaga att ta till sig information.
Pa sa satt skulle man underlatta denna process for foraldrarna. Nar informanterna reflekterar
éver informationen de har fatt pa sjukhuset, kommer det upp nagra utvecklingsmojligheter

for framtiden.
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"Tyvirr har ju jag kanske da den baksidan i och med att jag dr sjukskotare sa tror de att
man kan allt redan iallafall, att inte behdver man berétta at mig inte. Och klart man kan,

som vardutbildad sa kan man ju, men dnda kan man ingenting.”

”... Jag onskar vi skulle fa mera info om olika hjdlpmedel som finns pa marknaden dven om

de inte finns hdr.”

"For det dir ju att néiir man har haft diabetes i familjen i ett visst antal ar och det borjar rulla
pa, sa da blir det ju lite s kanske att man borjar glomma bort vissa saker, och att man skulle

’

behova en uppdatering. Att “just, det var ju sa ddr det var, det var sa ddr det funkar.’

Trots dessa utvecklingsbehov upplever informanterna dverlag att de har fatt tillracklig och
bra information fran sjukhuspersonalen under forsta tiden pa sjukhuset. Kommunikationen
har Overlag fungerat bra mellan informanterna och diabetesskotarna. Men en stor del av
informanterna har upplevt det finska spraket som ett problem vid bestken med sjukhusets

lakare.

“Ndgonting som ocksd inte dr sda bra for var del dr att VCS har finsk ldkare. Vi dr dit var
tredje manad och X har borjat séga att jag far aka sjalv med hennes insulinpump eftersom
danda som han frdagar henne dr "Hur mar du?”. Jag kan ju sjdlv sd ddligt finska sa hennes

pappa brukar ju komma med som kan bdttre finska, men det dr ju nog lite galet.”

”Ibland nu efter allt det héiir med svenska i virden sd tinker man nog att varfor sa sitter man
dar och forsoker prata finska sjalv. Manga ganger sa ar det ju sa svart att formulera sig.
Men jag har ju gjort sa for att det har varit enklast sa. Istallet for att jag ska prata pa svenska
och sa forstar han inte ens halften av det jag sager ... Man sager ju inget extra mycket. Man

sdager det man klarar av att sdga pd finska.”

"Det finns ingen tolk for VCS som ldget dr nu, for att det forvintas att alla ldkare ska kunna
svenska ... liksom det modersmal som patienterna har ... men hon skulle se om det ar majligt

>

men kan inte garantera ... jag sa att vi har ju rdtt till en tolk om ldkaren inte pratar svenska.’

Informanterna upplever att besoken med sjukhusets lékare till stor del gar ut pa barnets
insulindoser och den medicinska varden. Informanterna énskar att de skulle fa mojligheten
att prata svenska under lakarbesdken och pa sa satt kunna fraga mer och fa battre stod. Stor
del av informanterna uttrycker missnoje kring den langa véantetiden och tillgangen till olika
hjalpmedel som drastiskt skulle underlatta familjens vardag.
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“Jag minns att i tvd drs tid kdmpade jag for att X skulle fa pump. Att det var ingen sjalvklar
sak inte, att da vi borjade lasa om pumpen har hemma och blev intresserade och skulle vilja

prova, sd var det den ddr vdntetiden forst for det fanns inte pengar.”

”... Vi tog upp det till diskussion och de hade ju sina kriterier vilka barn som fick Libre. Sa
da frdagar man ju sig “Varfor dr det ddr barnets diabetes viktigare att skota dn mitt barns

diabetes?”. Hon mdste ju ocksd mdta sitt blodsocker minst tio ganger om dagen.”

“Och att fa ldkarna att forsta det att man vill ha en trdadlos pump, sa det ar lattare sagt én
gjort. Dar bankar man nog sig fortvivlad. Det &r begransningar. Da inte varden forstar vad

man vill ha och vad man behéver for att fa ett sd enkelt liv som mojligt.”

Informanterna upplever att de inte far fullt stod av sjukvarden nar de inte har tillgang till
hjalpmedel som skulle underlatta barnets diabetes och familjens vardag. Informanterna
uttrycker daven missndje Over att barnen med goda blodsockervarden inte uppfyller
kriterierna for nya hjalpmedel. Foraldrarnas harda arbete for att halla barnets blodsocker i
balans upplevs i en sadan situation som deras nackdel. Informanterna upplever dven att det

finns allt for stora skillnader i diabetesvarden mellan Finland, Sverige och Norge.

"I bide Sverige och Norge liir barnen ha biittre langtidssocker an barnen i Finland men de
lar ocksa vara 20 ar fore oss med alla hjalpmedel och sa. | Sverige tanker de mera langsiktigt
ocksa, vad borjar det kosta om 40 &r nar dessa barn ar vuxna och borjar fa alla dessa
foljdsjukdomar an vad den dar Libre kostar nar barnen ar sma? Men har i Finland tanker

de vad det kostar pd tre manader.”

“"Men det jag tycker dr kimpigast dr att da man foljer med, och att man vet att utvecklingen
gar framat, och om man &r valdigt uppdaterad och ar valdigt mottagliga och vill prova olika

saker, sa har man inte méjlighet till det.”

Informanterna 6nskar att diabetesvarden i Finland skulle vara lika langt utvecklad som i vara
grannlander och att det skulle finnas battre tillgang till dessa utvecklade hjalpmedel. Da
skulle foraldrarna uppleva battre stod och forstaelse. Alla barns diabetes borde prioriteras
lika hogt.
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7.1.2. Psykiskt stod

| studien framkommer det att det psykiska stodet fran sjukvarden ar lika viktigt som det
praktiska stodet. Ett bra psykiskt stod av sjukvardspersonalen bygger pa ett gott bemotande
och forstaelse. Informanterna upplever 6verlag ett bra psykiskt stod fran diabetesskétarna

bade ute i kommunerna och vid barnpolikliniken pa VCS.

”Atminstone X (diabetesskiterskan) forsoker nog, med den tiden hon har, och de resurser
hon har, sa forsoker hon nog allt hon kan. Att det &r ju inte pa det viset att hon gémmer sig

’

och forséker kupa undan, utan hon forsoker verkligen.’

“Men forstandig skoterska har vi nog ocksa, for hon forstdar ungdomar. Och det dr nog bra.
Jag ar ju lite orolig 6ver hur det ser ut och hur det har gatt, men hon sager att en ungdom
ar en ungdom ocksa och du kan inte krdva och bérja ligga efter och kréiva att "nu ska du
skriva upp det dir och nu ska du gora sda”, utan hon menar att man mdste fa ha ungdomen

lite i fred.”

“Det dr helt klart ifran sjukhuset, dit far vi ju ringa fran mandag till fredag dd

diabetesskoterskan har telefontid. Annars dr det akuten som gdller.”

Informanterna tar ofta kontakt med sin diabetesskdotare vid fragor och funderingar dagtid och
upplever detta som en god relation som har byggts upp pa gott bemétande och forstaelse.
Hon tar sig tid och ser efter hela familjen. En del av informanterna upplever dven att de har
fatt psykiskt stod av sjukvardspersonalen till exempel vid permissioner eller nar det uppstar

komplikationer hemma.

“Forsta dagen ndr vi skulle hem pd permission sd den var ju jatteskrdmmande. Jag kande
mig som sa trygg pa sjukhuset, for jag vagade inte lita pa mig sjalv att jag skulle klara av
det. S& forsta gangen néar vi skulle fara hem éver dagen och sedan in tillbaka till sjukhuset
... Viringde ju till sjukhuset flera ganger den dar dagen néar vi var hemma nagra timmar. Sa
vi for in tillbaka till avdelningen, och nésta steg var att vi skulle vara hemma en hel natt,

prova pd det.”

“Jag ville ju att allting skulle vara sa bra och jag ville ha allt pa koll. Och det markte ju de
pa sjukhuset. Sa da sade skoterskan att det gar inte att fa helt perfekt, men att de héar blir

nog bra.”
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”Och kanske just fran sjukhuset direkt stod om man behéver ha i nagon problemsituation.
Och man litar ju 110% pa sjukhuspersonalen, dom &r ju valdigt bra fran forsta borjan

dérifidn.”

Stor del av informanterna upplever att de kan kontakta sjukhuset nar problem uppstar kvélls-
och nattetid och kanner pa sa satt en trygghet. Men en del foraldrar upplever att det skulle
behdva finnas ett annat nummer att ringa an till akuten eller sjukhuset, nar diabetesskotaren
inte dr i jobb. Foraldrarna skulle kénna sig tryggare och pa sa vis kénna béttre stod om de
kunde ringa till sjukskotare som jobbar med specifikt diabetes pa helger och kvélls-och
nattetid.

“Ja, eller att man som kanske skulle ha, fa lite mera information om det att om det blir
nagonting en natt eller sent en kvall, att klart vi vet att det ar akuten som galler men, ifall
man bara skulle behdva ringa. Att man skulle kédnna att man hade en skoterska kanske som

jobbar med diabetes.”

"Och det kan jag sdga, att skulle X bli allvarligt sjuk nu, eller om det skulle bli ndgra
konstigheter med hennes sjukdom, sa skulle jag uppriktigt saga att det ar ju akuten man aker
till, och akuten man ringer till. Men just nagon riktigt diabetesvard vet jag inte om man far
kvdllstid inte.”

Foraldrarna skulle uppleva ett mer utvidgat psykiskt stéd om de hade en dejourande
diabetesskotare att kontakta. Aven en del av informanterna sjilva har behovt mer utvidgat
psykiskt stod. Det har hant att sjukvardspersonalens kunskaper inte har rackt till och
psykolog har kopplats in. En del av informanterna har sjélv velat traffa psykolog eller sa har

sjukvardspersonalen rekommenderat det.

“Men dd firdgade faktiskt skoterskan efter det déar, om jag ville prata med nagon psykolog
och da fick jag en tid. S det sdg ju de och noterade ... Ja, man fick ju som prata ut om det

)

da. En orsak var ju nog att jag kdnde mig sa ensam da.’

”... Men da var vi faktiskt till psykologen. Men jag tror inte att hon (dottern) sjalv férstod
att det var nagonting jobbigt eller att det var ett problem, atta ar som hon var. Sa jag tror
inte hon fick s& mycket utav det men jag daremot fick ju diskutera och fundera pa vad som

har hant och vad ska vi gora.”
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Informanterna, som har besokt psykolog pa grund av att barnets diabetes har blivit for
betungande, har upplevt detta som positivt och hjalpt dem for att psykiskt klara av vardagen.
Stor del av informanterna upplever anda att man skulle kunna ta upp den psykiska biten mera
redan vid uppfoljningsbesoken pa sjukhuset. Informanterna onskar att man skulle ta i

beaktande foréldrarnas ork och psykiska halsa mera &n vad man gor idag.

”Det dir ju faktiskt ndgonting man ytterligare skulle kunna utveckla. Att man skulle se pa den

psykiska biten mera efterdt. Och kanske de skulle ordna det om man skulle onska det.”

"Det skulle vara bra om det skulle kollas upp lite nu som dd, hur mar familjen? Nu dr det ju

X som kollas hur han mar, med blodsocker och langtidsblodsocker, alla hans virden.”

“Det skulle behévas en inplanerad tid till psykolog fran sjukhusets sida, att man kommer sig
dit. Och att man dar far prata med psykologen den dagen. For man har ju mycket tankar
och funderingar. Klart, det finns ju den dar psykologen och man far aka med barnet dit,
beréattade de i borjan. Men da var det sa mycket annat s man kande inte det behovet da just
utan man maste landa i allt. Det ar forst efterat som behovet finns, att man behover hjalp

’

med att diskutera.’

Pa sa satt upplever informanterna att deras psykiska halsa skulle vara mera betryggad om
man skulle ta upp den psykiska biten mer pa sjukhuset. Trots att det som oftast har fungerat
bra mellan informanterna och sjukvardspersonalen, har en del informanter upplevt att de inte
har blivit betrodda av sjukvardspersonalen. Detta paverkar foraldrarnas tillit till sjukvarden
negativt. Vid dessa tillfallen har foraldrarna upplevt brist pd det psykiska stodet av

sjukvarden, nar barnets diabetes har medfort komplikationer.

“Det vad jag berdttade pa sjukhuset dd vi kom dit dir att jag dr sdker pad att han har diabetes,

och redan ddir blev man ifrdgasatt, att "men hur kan du tro och tinka nagot sadant?”

”Da sade de (personalen pa VCS) att vi fick sjdlva ringa efter ambulansen. Jag minns nar
vi ringde till ambulansen sd frdagade de “Kan ni inte ta egen bil?”. Jag sade att man vet ju

inte vad som hédnder pa 80 km.”

”Dad vi kom dit (akuten) sa trodde personalen och ldkaren ddr att han hade dtit for mycket
godis och annat otillatet nar han hade varit pa data-party, de lyssnade inte pa att det kunde

vara fel pa insulinpumpen. Sa de tog alla blodprov forst forran de tittade pa insulinpumpen
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och slangen ... Sista slutligen var det pumpen, det som var inuti benet, som hade vikit sig

’

ordentligt, tvdrt over.’

Informanterna vill inte att sjukvardspersonalen ska forkasta deras tankar och funderingar
utan se dem som en resurs samt tanka pa att foraldrarna kanner sitt barn bast. Foraldrarna
poangterar dven att sjukvardspersonalen bor se barnen som enskilda individer. Alla barn ar

olika och den enes diabetes ar inte den andres lik.

“Det dr ju det jag har svart att forklara at de hdr diabetesskoterskorna, alltsd bdde likaren
och skoterskan. De ser bara att han ar fodd -06. Att ett barn som ar 10 &r s& ska kunna sa

ddr mycket, och sa ser de inte den ddr individuella kunskapen.”

”Och det skulle ju vara viktigt ocksd inom sjukhusbranschen att man faktiskt forstar det ddr

’

att vi dar allihopa olika.’

"Sd det vet de pd ambulansen idag, att om X blir sd pass ddligt sd maste de ta med honom.

X dr ett sadant fall som man inte kan gyckla med, utan ndr det dr ddligt sd dr det.”

Genom att sjukvardspersonalen forstar att diabetes ter sig olika hos alla barn, gynnar det
bade diabetesvarden i sig men aven foraldrarnas behov av psykiskt stod. Om inte féraldrarna
kéanner att sjukvardspersonalen har forstaelse eller ser barnens individuella behov gynnar det
inte det psykiska stodet. Aven foraldrarnas tillit till sjukvardspersonalen paverkas negativt

av i s&dana fall.

7.2.  Stod fran narstaende

I studien framkommer det att en stor del av informanterna kanner att stod av slaktingar och
bekanta ar guldvart. Om nagon i umgéngeskretsen eller i slakten har kopplingar till diabetes
eller har nagon sorts kunskap, har de ocksa en annan forstaelse for familjens situation.
Informanterna berattar att de garna vill prata av sig med personer som forstar deras situation
pa ett eller annat satt. En del informanter beréattar att det underlattar om nagon i familjen
skulle ha kunskap om diabetes eller viljan att l&ra sig om sjukdomen. Det framkommer att
en del syskon har lart sig hur man ska gora i de situationer dar barnet far lagt blodsocker och
det utgor en trygghet for foraldrarna att syskonen kan hantera en sadan situation (Figur 2). |
resultatet framkommer det att barnet sjalv kan utgora ett stod for foréldrarna genom att ta

ansvar 6ver sin sjukdom och halla kontakt med foraldrarna i de fall dar foraldrarna ar oroliga
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over nagot. Manga informanter lyfter fram att stodet fran partnern ar viktig, att dela pa
ansvaret och vara jamlikar angaende barnets diabetesvard samt komplettering av varandras

kunskap och erfarenhet utgor ett stort stod foréldrarna emellan.

Stod fran

narstaende

Narmaste Slaktingar

familjen och vanner

Figur 2. Kategorin ”Stod fran nirstiaende” och dess underkategorier.

7.2.1. Narmaste familjen

En stor del av informanterna beréattar att tonarstiden ar den besvarligaste tiden for ett barn
att vara annorlunda och ha diabetes. Foraldrarna har i vissa situationer inte fatt tag i sin
tonaring nar de ringt och velat kontrollera hur hen mar och detta har orsakat stor oro for
foraldrarna, trots att detta forekommer i viss man berattar storsta delen av informanterna att
deras barn tar ansvar for sin sjukdom. Informanterna belyser vikten av att barnet sjalv ar
engagerad i varden av sin diabetes samt att hen vet att da foraldrarna &r oroliga och ringer
for att kolla laget, ska hen svara. Det framkommer att foraldrarna kan fa ett visst stod utav
barnet genom att de samarbetar och &r pa samma niva med diabetesvarden. Det framkommer
ocksa i resultatet att syskon kan utgora ett stod for foraldrarna genom att de lart sig symtom
pa lagt blodsocker samt att de fatt kunskapen hur man gar tillvaga da blodsockerfall tillstoter.

”Han har nog alltid varit med men han har inte funderat sjélv. Men det gér han ju nog nu.

’

Sd han tar nog ansvar och han dr en sadan typ ocksa som tar ansvar.’

”... det dr nog min allra storsta skrdck. Att nagon ska ringa och sdga att han har somnat in.

Darfor har jag sagt at honom flera ganger att han far ringa narsomhelst, att jag kommer
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hellre och hamtar honom, ingen skillnad vad han ar i for tillstand, sa att jag vet var jag har
honom. Och det har han faktiskt gjort.”

”... sd forsokte jag nog lira X (lillasyster) ocksa, om hon skulle raka vara ensam hemma
med honom, for det &r han ju ocksa. Jag har férsokt visa henne att hon ska ga efter honungen
eller sirapen och visat i ladan. Och att hon ska smeta i munnen da. Och faktiskt, nar jag
skulle fara nagonstans fram och tillbaka sd sciger hon “Ja, ifall X blir ldg sd tar jag
honungen hdrifran” och visade i lddan. Hon hade det som i bakhuvudet. Sa skulle det hinda
nagonting sa tror jag nog att hon vet vad hon ska géra. Samma sak med X (storasyster)

ocksa.”

Manga informanter berattar att ett stort stod utgors av att barnet sjalv tar ansvar over
sjukdomen. Aven syskon som hjalper till och vet hur de ska agera i nddsituationer inger ett

lugn hos foraldrarna samt en trygghet.

Storsta delen av informanterna beréattar att bada i parforhallandet tar lika mycket ansvar for
barnets vard. Det framkommer att arbetsférdelningen i parforhallandet ar ganska jamlik och
en del informanter beréattar att barnets diabetes har gjort foraldrarna starkare tillsammans da
de kampat mot ett gemensamt mal, forutsatt att arbetsfordelningen varit jamlik. Det
framkommer i resultatet att fordldrarna har kunnat komplettera varandra med kunskap och
fardigheter och samarbetet har utgjort ett stod for bada foraldrarna. En del informanter
beréttar att det varit enbart en fordlder som tagit mest ansvar over barnets diabetes, det
framkommer dock av sa gott som alla informanter att det ar lattare om man delar pa ansvaret

och att man far stod av varandra.

”Men jag tror vi har sist och slutligen balanserat bra bdda tva, hon ar ju annorlunda pa det
sattet. Hon tar inte bekymmer 6ver sadana saker som jag tar... och det gar inte andra vagen

heller. Men jag tycker det dr bra blandat pd ndagot vis.”

“Jag har alltid varit den ddr som har tagit hand om allt, och skétt allting. Och han har varit
med dar i baksatet. Antagligen, jag ar en sadan person att jag tar for mig och jag tar plats.
Och jag skickar mejl och ringer och fragar, allt mgjligt. Och det visste vél han ocksa forstas.

Och en sadan person &r inte han. Sa vi fick olika roller.”

“En stor irritation var ju nog tréskandet, att X (pappa) var tvungen att vara hemma, fastdin
jag skulle ha behévt ha honom med mig. Visst, mormor kom ju dit och var med men inte var

ju det samma sak.”
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Storsta delen av informanterna beréttar att de i parférhallandet kompletterar varandra med
olika saker angaende barnets sjukdom, och att bada foraldrarna tar lika mycket ansvar for
barnet samt medfoljande omstandigheter. Storsta delen av informanterna beréttar att de far
stod av varandra i parforhallandet. Trots detta framkommer det tyvarr hos en liten del att
ansvaret inte ar jamt fordelat i forhallandet. En del informanter lyfter fram att mor- eller

farforaldrar inte utgér samma stod som den egna partnern.

7.2.2. Slaktingar och vanner

Det framkommer i resultatet att fordldrarna kanner en trygghet da barnet umgas med
kompisar som vet hur man ska ga tillviga da blodsockerfall férekommer, samt att
kompisarnas foraldrar vet hur man ska géra och inte &r radda for att ha barnet hos sig. Manga
informanter beréttar att bekantskapskretsen kan utgora ett stort stdd, vare sig de har
erfarenhet av diabetes eller inte. En del av informanterna belyser att om nagon i
bekantskapskretsen har diabetes eller har ett barn med diabetes kan de ventilera och diskutera
med dem pa ett annat satt, de har en béattre forstaelse for familjens situation. En del
informanter beréttar att far- och morforaldrar som &r lite insatta i hur diabetes typ 1 fungerar
utgor en vésentlig trygghet i samband med barnpassning, men for de flesta informanter hade
inte far- och morforaldrar nagon kunskap om diabetes typ 1. Alla informanter belyser att
installningen hos bekanta &r viktigt, att vaga fraga och lara sig om barnets diabetes istallet

for att lata radslan ta 6ver och ta avstand fran barnet.

“Jag berdttade dt hans kompisar att ifall han blir saddr sd kan ni géra saddr och att de
alltid kan ringa till mig om de inte vet vad de ska gora. Man maste gora sa som foraldrar,
att man vagar beréatta och inte tror att det &r bara jag som foralder som ska skéta om hans

diabetes.”

“Det trodde de (farfordldrarna) bara i borjan, att man fick diabetes av for mycket socker.
Da var det nog jobbigt i borjan for oss bada tva, att forsoka fa dem att forsta att det inte ar
nagonting vi har fororsakat sjalva. Inte vill man ju kédnna att man som foralder ar orsaken

)

till att ens barn har diabetes. Det var nog det svdraste, det i borjan.’

"Folk tar faktiskt avstand, det finns rddslor bade hos barnen och de vuxna. De dr inte sd
manga flickor pa hennes klass men det kan ju bero pa sprakproblem i familjen som gor att
man inte vagar lamna henne hos dem. Vissa foraldrar ar ju mera sa att de haller sig undan,

)

att de vagar ta det ddr ansvaret. Klart, man kan ju inte tvinga det pa dem heller.’
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En del informanter lyfter fram vikten av att informera barnets vénner och deras familjer om
sjukdomen samt att ge praktiska anvisningar for kommande situationer. Det framkommer i
resultatet att storsta delen av barnets slaktingar inte hade nagon fakta om diabetes typ 1, och
en del av informanterna berattar att det var jobbigt da slaktingar trodde att sjukdomen var
sjalvfororsakad. | och med att kunskapen &r liten hos manga uppstar saledes radslor och det

ar konstaterat att en del bekanta tar avstand fran barnet och familjen.

7.3.  Stdd fran skolan och dagvarden

| resultatet framkommer det att stod fran daghems- och skolpersonal &r oerhort viktigt, bade
for barnet och fordldrarna. De flesta informanter framhdver att ansvarstagande hos
personalen angdende barnets sjukdom och medféljande omstandigheter ar en av
grundpelarna i vad som utgor ett stod (Figur 4). For att foraldrarna ska kdnna sig trygga i att
lamna sitt barn pa dagis eller i skolan beh6ver de veta att personalen har en viss kunskap om
sjukdomen. Kunskapen om diabetes typ 1 utgdr saledes den andra grundpelaren for vad som
anses utgora ett stort stod for foraldrarna fran det pedagogiska omradet, med kunskap
medféljer aven forstaelsen for sjukdomen samt barnets och familjens livssituation. Tyvérr
framkommer det i resultatet att bdde ansvaret och kunskapen inom daghems-och

skolvasendet ar bristfalligt.

Figur 4. Kategorin ”Stod fran skolan och dagviarden” och dess underkategorier.
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7.3.1. Tar ansvar

Det forsta stod fordldrarna behover da ett barn i ett daghem eller en skola diagnostiseras med
diabetes typ 1 &r att nagon i skolpersonalen &r villig att ta sig an barnet med dess sjukdom,
lara sig om sjukdomen och hur man skéter den i vardagen. Foraldrarna behover fa kanna att
nagon kan tanka sig att ta sig an uppgiften utan storre motstand, for att kanna att just deras
barn ar lika mycket vart som alla andra barn. Vissa foraldrar har goda upplevelser fran detta,

medan manga har upplevt motsatsen.

“Alla som vi har varit i kontakt med och ldrt upp med hans diabetes sa har varit vildigt
positiva och det finns nog ingen som har tagit avstand. Och sa har han ju en assistent. Det

fick han ju fran dd han gick i dagis.”

”Och dd kom just den hdr som skulle berdtta om diabetes till skolan och berdttade att de
har fatt en elev som har diabetes och berattade om sjukdomen och s&, och da skulle det vara
nagra larare och personal som skulle bérja ta ansvar 6ver XX. Alla lade upp sina hander

’

och sa nej. Det kindes for svdrt, och ingen hade riktigt tid att sdtta sig in i det hdr.’

"Sjilv som lirare skulle jag nog aldrig gora nagot sddant, men man &r ju sa insatt i det nu.
Men jag skulle nog aldrig vanda ryggen mot ett barn som ofrivilligt har diabetes. Sa jag

’

forstar mig faktiskt inte pa dem som gér det och som sdger att de inte tar ndgot ansvar.’

Informanterna har upplevt olika bemdotanden fran skolans och daghemmets personal, och de
har ingen forstaelse for hur man kan motséatta sig en sadan sak, da det ar ett oskyldigt barn
det ar fragan om. Barn med diabetes typ 1 har ratt till en assistent, och manga av
informanterna har varit mycket néjda med att ha en enskild person som dr insatt i barnets
sjukdom och béar det huvudsakliga ansvaret. Sadant stod ar mycket uppskattat. Daremot kan
det ofta uppsta problem de dagar assistenten av nagon orsak inte kan vara i jobb, och det ar
da svart att hitta nagon som tar han om barnet de dagarna. Informanterna betonar vikten av
att ha en reservplan, sa att barnets skolgang inte stors bara for att assistenten inte finns

tillganglig.

S sist och slutligen sd fick vi mest hjélp av assistenten pa skolan. Sa hon tog sig an XX

och lirde sig hennes symtom och sa vidare. Sd henne var vi nog vdldigt tacksamma over.”
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“"Man har ju hort sadana horribla historier fran andra stdllen, att de inte tar ansvar och
larare som inte bryr sig. Men har har det nog fungerat bra, har assistenten varit bort en

vecka sd stdller nog ldrarna upp.”

”Pa en av de hdr forskolorna, sd fick jag ett samtal en eftermiddag, att ”XX kan inte komma
imorgon for vi har ingen som tar han om honom”. Och da blev jag nog rosenrasande ungefar
att.. jag sa mycket mera och inte kanske sa barnlampliga ord. Sahar far det inte vara, det
far inte handa. Det gar inte ens att forklara bort det heller. Han har lika stor ratt som vilket
annat barn som helst att komma till férskolan, varje dag. Och da far de fixa det pa nagot
vis.”

Informanterna uttrycker en tacksamhet till och tillfredsstallelse med barnets assistent, och
det stodet gor att de kan kanna sig lugna da de skickar sitt barn till skolan. De ganger som
det blir fel ar da assistenten ar borta och det inte finns ndgon annan pa daghemmet eller i
skolan som kan nagonting om sjukdomen och kan ansvara éver barnet. Informanterna anser
att det ar rektorns ansvar att barnen far samma mojligheter som alla andra barn, och att det
ar rektorn som maste se till att skolpersonalen far utbildning i sjukdomen. Som rektor pa en
skola maste man se till alla barns béasta och gora sitt yttersta for att personalen har den
kunskap och verktyg som kravs for att ta hand om de barn som har nagon sjukdom. Ett stort
stod hittas i de larare och den skolpersonal som bryr sig och engagerar sig i sjukdomen.

"Ndr X skulle borja pa forsta klass, sa ldste ju hans klassldrare X in sig om diabetes under

sommaren och satt sig ner och larde sig att rakna kolhydrater och sa.”

“Det viktigaste dr att de (skolpersonalen) faktiskt tar ett ansvar och att de ldser pa om

diabetes typ 1.”

“Jag tycker som att, till exempel i ett hogstadium, en yrkeshogskola eller ett gymnasium, att
ar du rektor tycker jag du har ett ansvar att du absolut maste informera din personal om vad
som galler da du har sjuka barn. Och nu vill jag inte bara framhava diabetesbarn, utan jag

’

vill framhdva alla sjukdomar.’

Informanterna anser att personalen bor ha ett ansvar 6ver att sjalv lara sig om sjukdomen,
trots att det sist och slutligen &r rektorns ansvar personalens utbildning ligger pa. Da man
sedan har utbildad personal i skolan anser informanterna det nédvandigt att varenda en av
dem ser till att skota sjukdomen enligt instruktioner, exempelvis med regelbundna

blodsockerkontroller. Det ar viktigt att inte standigt ga efter rutiner, da diabetes typ 1 &r en
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sa pass foranderlig sjukdom i sig. Personalen bor vara forutseende och uppmarksam gallande
forandringar i maendet. Dessutom framhaver informanterna att personalen bor géra sitt basta
for att undvika onddiga risker och komplikationer, t.ex. genom att meddela om magsjuke-

epidemier.

“Det brukar jag sdga till i skolan ocksa, for ddr har de fastnat i sina rutiner att man ska
mata da och da, de har fastslagit tidpunkter. Sa jag har sagt att de kan ha mataren att ligga

’

pd bordet, och sa mdter man pd borjan av varje lektion och i slutet av varje lektion.’

"X hade simmat och ville inte komma upp mdta sitt blodsocker. Assistenten hade sagt att
hon maste och da gick hon med pa det. Men blodsockerméataren var kvar i
omkladningsrummet, sddant som de antar att de vet att de maste ha med ut till basséngen.
Sa hon blev tvungen att ga in till omkladningsrummet. Da hade hon borjat kianna sig valdigt
skakig, men i vattnet hade det kénts bra. Da nar hon métte sa hade hon ett blodsocker pa

1,6. Dd var man nog skakig ndr hon ringde. Och den ddr oron, att kolla upp henne nu da.”

“Ett stort bortfall fran skolans sida dr ju att de skulle kunna skicka ut till fordldrarna att nu
gar det magsjukor i skolan, att hall era sjuka barn hemma. Manga ganger sa skickar de sina
barn till skolan allt for tidigt. Sa for barn med diabetes typ 1 eller andra speciella behov sa

kan det ju vara odesdigert.”

Foraldrarna ar standigt oroliga 6ver barnets maende, och de &r tvungna att forlita sig till
skolpersonalen for att kunna leva en normal vardag. Det informanterna onskar fran skolan
ar att det finns nagon som bryr sig tillrackligt for att orka satta sig in i sjukdomen och ge
barnet en mojlighet till en normal skolgang. Det finns manga risker med diabetes typ 1, och
darfor ar det ett enormt stod att skolan anstranger sig for att fa den grundlaggande varden att

fungera, sa foraldrarna far en sak mindre att oroa sig éver.

7.3.2. Kunskap om sjukdomen

Da ett barn insjuknar i diabetes typ 1 behover daghems- och skolpersonal fa information om
sjukdomen samt hur man gar tillvdga angaende praktiska saker. Fran Vasa Centralsjukhus
aker sjukvardspersonal ut och ger information till larare och 6vrig personal som jobbar med
barnet for att trygga barnets skolgang, trots detta framhéaver sa gott som alla informanter att
skolans kunskap om diabetes typ 1 &r bristfallig. Det framkommer att &ven om de varit ut

fran sjukhuset och informerat vid flera tillfallen samt att foraldrarna har gett information
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enligt behov, har inte skolpersonalen anammat kunskapen de fatt. Eftersom kunskapen &r
knapp ar ocksa stodet fran skolan litet. Det framkommer att personalen oftast inte har
kunskapen om hur diabetes typ 1 paverkar kroppen, och de har inte heller den forstaelsen for
barnets behov av fodointag da barnet borjar fa kanningar att blodsockret &r for lagt. Manga
informanter belyser att det ofta forekommer att skolpersonalen tycker att barnen kan vénta
till rasten innan de far nagot att ata, dven om barnet sjalv papekar sitt behov av att hoja
blodsockret. En del informanter berattar att barnen ar radda for att ta fram blodsockermataren
under lektion da det anses stora de andra eleverna, samt att manga tror att barnen spelar pa

att de har diabetes for att kunna slippa undan en del av lektionen.

”Nd det finns en del nog inte riktigt vill forsta eller ta dt sig, som tinker att "na det gar ju
att spela med det ddr att sdga och skylla pad sjukdomen” och det finns kanske de som gor det

ocksd. Det beror pa det dir hur man kommer 6verens person till person.”

”Och ndr gymnastiklektionen var slut sa sade ldraren till henne och en annan pojke att nu
maste de dva pa det har med att skrinna, att det gar inte sa bra det har med att skrinna.
Detta var andra gangen de hade skrinnat i skolan. Hon kom ju hem och var saklart ledsen.
Jag vet ju sjalv att hon kanske inte &r nagon isprinsessa men att hon kan helt bra skrinna

men inte med ett blodsocker pa 2,4.”

”Dd dir det nog viktigt att personalen far information fran barnets foraldrar, att vad de har
for sjukdom och hur de reagerar. Att ha en liten skolning sa att lararna vet lite dit at vad det
ror sig om, att vad de ska och kan gora. Och att det finns en sadan trygghet att de kan ringa
till foraldrarna om det skulle bli nagra problem, ifall de inte vet vad de ska gora eller nagot
liknande.”

Det framkommer i resultatet att lararna tror att barnet skyller pa sin sjukdom sa att de ska
slippa undan t.ex. vissa aktiviteter, en del av informanterna papekar att det finns de som inte
vill forsta eller ta emot fakta. Nagot som flera informanter lyfter fram &r lararnas bristande
kunskap om hur sjukdomen paverkar kroppen vid lagt blodsocker, samt forstaelsen for att
en fysisk prestation i en sadan situation inte kan genomforas. Manga informanter varnar om
att skolpersonalen ska fa information om sjukdomen och de vill garna att lararna tar kontakt

med foraldrarna da det ar nagot oklart.
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7.4. Stod fran sociala natverk

| studien framkommer det att foraldrarna utéver stodet fran familjen, skolan och sjukvarden
aven har ett behov av stod fran utomstaende, da i friga om personer med liknande
erfarenheter och upplevelser. Att fa diskutera och fundera tillsammans med nagon som
faktiskt varit i samma sits ar ett stéd som inte gar att fas fran sjukvarden eller familjen.
Foréaldrarna upplever att detta stod framst fas fran diabetesforeningen, foraldrar i samma
situation och genom facebook-grupper, men det finns &ven en dnskan och ett behov att den

allmanna kunskapen om sjukdomen i samhallet vore battre (Figur 3).

Figur 3. Kategorin ”Stod fran sociala niatverk” och dess underkategorier.

7.4.1. Diabetesforeningen

Diabetesforeningen fungerar som ett bra stod for familjer med diabetes typ 1. Genom
diabetesforeningen far de mojlighet att traffa andra familjer i samma situation och dela
erfarenheter med varandra. Diabetesforeningen ordnar dven familjeldger och tréaffar, vilka
har uppskattats i.0.m. att de dar forstar hur tufft det ar att ha ett barn med diabetes typ 1 och
kan underlatta vardagen och hjalpa foréldrarna med barnets diabetes under tiden for lagret.
Forutom kontakt till andra foraldrar har ocksa barnen nytta av sadana lager, eftersom de far
traffa barn med samma sjukdom. Det finns ett behov av att kdnna att man inte &r ensam med

sjukdomen, utan har kontakt med andra familjer i samma situation. Detta behov uttrycks
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som missnoje Over att lokala foreningar inte alltid finns tillgangliga, vilket gor att man kan
kénna sig ganska ensam med sjukdomen i sin omgivning om man bor ute i periferin. De
flesta informanter ar medlemmar i féreningen, men vissa har ingen desto mera kontakt dit

an att de laser tidningen som kommer hem till dem med posten.

“Jag tdanker pa de hdr trdffarna vi har ibland, drstrdffarna. Dem ger nog massor. For man

kéinner ju nog sig ensam, fastdn det finns mdanga som har diabetes typ 1.”

Vi har varit med pd ett familjeldiger som de ordnade fran VCS som de har vartannat ar, sa
nasta host far vi dka igen hela familjen. Dar gick de och matte blodsockret, precis som
hemma. Som i var véarld. Det var verkligen uppskattat. Hon tyckte ocksa att det var bra att

’

se andra flickor som ocksd hade diabetes.’

”Men nu har vi ju ingen aktiv forening inom diabetesféreningen i Sédra Osterbotten, s& det
finns ju ingen egentlig verksamhet for barnfamiljer med diabetesfamiljer har. Darfor kanner

man ju sig sd ensam ocksa.”

Den allménna asikten bland informanterna om diabetesforeningens stod och evenemang &r
positiv, och det framkommer i resultatet att behovet av diabetesféreningens tjanster ar stort
i och med att man genom foreningen kommer i kontakt med bade sakkunniga samt andra

personer i samma sits.

7.4.2. Foraldrar i samma situation

Manga informanter upplever att det storsta stodet fran utomstaende vore att ha nagon
foralder som varit i samma situation att prata med. En del av foraldrarna kénner att de har
fatt tillrackligt av sadant stod, men ofta upplevs det som bristfalligt och manga kéanner sig
darfor ensamma i sin situation. Att fa dela upplevda erfarenheter och fraga om rad av nagon
som redan gatt genom samma sak drommer manga av informanterna om, da information

som fatts fran sjukhuset inte alltid réacker till.

”Ibland kanske man nog har ként det dar, mammor speciellt eftersom de nog kanske har ett
storre behov av att fa prata. Att man skulle ha fatt prata med en vuxen som pa ett eller annat

sdtt dr i samma situation. Det kanske jag nog har saknat ibland.”

En del av foraldrarna 6nskar att en sadan kontaktperson vore tillganglig redan pa sjukhuset

efter diagnosbeskedet, men &ven senare i livet eftersom det alltid uppkommer nya situationer
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i vardagen med diabetes. Att dessutom fa prata med nagon som faktiskt forstar sig pa de
kanslor foraldrarna upplever ger ett helt annat stod an att prata med t.ex. sjukvardspersonal,
eftersom de omgjligtvis kan veta vad foraldrarna kénner utan endast innehar den praktiska
kunskapen om sjukdomen. Troskeln till att ta kontakt skulle ocksa vara lagre om en sadan
person fanns till handa, eftersom ett enkelt SMS manga ganger kunde réacka, istéllet for att
behdva vanta pa éppettider och ringa till sjukhuset for att fa svar pa fragor. Tillfallen att
traffas med andra foraldrar i samma situation skulle ocksa ge en gemenskap som inte finns

att fs ndgon annanstans.

“Alltsd det bista av allt skulle vara att man fick en fordlder eller nagon som varit i samma
sits som bara skulle komma dit och vara dar. Eller att man vet att man kan skicka ett SMS
eller ringa om man har fragor. For personalen vet inte de heller. Det &r ingen annan &n de

som bor och lever med det som vet hur det dr.”

“Men nog dr det mdnga gdanger man kdnner sig sd utsatt och bortglomd. Man skulle gdrna
vilja f& mera stod fran nagonstans och kanna det dar stédet och gemenskapen. Nu &r det ju

sd att vi dr ensam och behéver vi hjdlp sa ringer vi till sjukhuset.”

Ofta betonas det att det inte & nagon annan an dem som lever med sjukdomen som vet hur
det &r, och darfor ar traffar med andra i samma situation av stor nytta for att orka med och
klara av sjukdomen. Man far samtidigt en gemenskap som inte kan ersattas med ndgonting

motsvarande.

7.4.3. Facebook-gruppen

| studien framkommer det att Facebook anvénds mycket av fordldrarna som en
samlingspunkt dar man kan stélla fragor och dela erfarenheter. Det finns flera Facebook-
grupper skapade for familjer med diabetes typ 1 och informanterna ar medlemmar i allt fran
svenska till finska grupper. | facebook-gruppen ”Ankdammens DI-familjer” &r alla
medlemmar fran Svenskfinland och har barn (0-18 ar) med diabetes typ 1. Det som
uppskattas mest med detta stod ar att man véldigt snabbt far svar om man stéller en fraga
dar, oavsett tid pa dygnet eftersom nagon alltid ar uppkopplad och grupperna har manga
medlemmar. Eftersom man kan fa svar sa snabbt kan mer akuta situationer ocksa losas
snabbt med hjalp fran andra. Stodet kan utvecklas till praktiskt stod, t.ex. i situationer dar
foraldrar snabbt behdver fa tillgang till insulin och nagon ur Facebook-gruppen kommer till

undsattning. Nagra av informanterna har ocksa anvant sig av Facebook-grupperna for att
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ordna traffar i riktiga livet, och stodet fran Facebook-grupperna &r da inte langre endast
virtuellt, utan leder till riktiga manniskorelationer som gynnar foraldrarna pa lang sikt.

”Pa Facebook finns det manga olika grupper, och ddr finns det ju alltid ndgon. Det dr ju
dygnet runt det. Sa ligger du och funderar kl. 2 en natt att "What, vad dr det hdr nu, varfor
gordet sd?”, sd dr det bara att sliinga ut i tvd-tre grupper och sa har du svar pa fem minuter.
Det ar nog dar du hittar stodet idag. Att vill du ha stod snabbt s& &r det nog i de dar

}

grupperna som finns ddr.’

"Det dr sd bra med de hir facebook-grupperna, sa jag skickade bara ut i ndgra av de
svenska grupperna och fragade om det finns nagon i det omradet, som vi skulle kunna fa lite
insulin av. Och da lyckades det sa bra sa det fanns en som var pa riktigt samma omrade, jag
tror vi gick 500 m sa var hon dar sa fick vi insulin. Sa dar &r ju de dar grupperna ocksa

’

riktigt bra.’

”Och via den dir facebook-gruppen sa har vi samlat ihop ett gdng med mammor som for
ivag pa en kryssning over till Stockholm en helg. S& dar hade vi ju konferensrummet och
spat att vara pa, var ute och at. Det var nog jattebra, for dar berattade alla om sin familj
och nar barnet hade insjuknat. Det var tarar och skratt om vartannat. Vi kande ju igen oss

i varenda mamma. Sadant ger nog mycket.”

Facebook-grupperna inger foraldrarna en trygghet, dd man vet att man snabbt far svar
darifran, vilka ocksa ar tillforlitliga da de kommer fran personer som redan varit med om
liknande situationer. Det &r ett enkelt medel fér kommunikation och genom att man ofta ar
med i sin lokala facebook-grupp kan man skapa relationer till andra foréldrar &ven utdver

sociala medier.

7.4.4. Kunskapen i samhallet

De flesta av informanterna kéanner sig ofta bekymrade och uppgivna éver den brist pa
kunskap om diabetes typ 1 som finns i samhéllet 6verlag, och 6ver hur manga fordomar som
cirkulerar bland befolkningen. Ett konkret stod i sjukdomen skulle vara att ménniskor har
kunskap om diabetes, dess sjukdomsbild och symtomen pa hypoglykemi, sa att nagon skulle
veta vad som skall géras om deras barn hittas medvetslost pa gatan. Om befolkningen vore
helst litet insatt i sjukdomen skulle foréldrarna till barn med diabetes typ 1 kunna kanna sig
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lugna och veta att deras barn ar i nagorlunda trygga hander om nagonting hander da de ar

ute ensamma.

"Men det dr ju skrdmmande forstds da att hora att de hittar nagon som ligger avsvimmad
och tinker att de behéver ge mera insulin, sd tinker man att ”Oh-oh, dar har du en dod
mdnniska”, att "stopp nu, ge dem ndgot att dta, det dr det de behdver”. Skit i da om det dr

hogt eller ldgt. Att det fixar nog sig.”

“Det dr ju mdnga forstas men en missuppfattning ar nog vad insulinet gor, det ar helt..
pratar man med nagon pa gatan och fragar vad jag gér om mitt barn blir medvetslos sa

sdger de “ge insulin”.. tyvdrr dr det sda.”

Vanligt forekommande &r missuppfattningen att barn med diabetes typ 1 som &r medvetslosa
behdver insulin for att klara sig, och skulle nagot sadant handa i verkligheten kan
konsekvenserna bli 6desdigra. En 6kad kunskap om sjukdomen &ven hos dem som annars
inte ar insatta kunde darfor vara val till nytta. Att fa bort fordomarna skulle ocksa underlatta
livet mycket for familjerna med diabetes typ 1, eftersom de da standigt slapp forklara sig
och ratta manniskor som har fel. Manga kanner sig ocksa odugliga da det i samhallet
cirkulerar fordomar om att det &r foréldrarnas fel att barnet insjuknat i diabetes typ 1, t.ex.
genom att ge barnet for mycket socker. Foraldrarna upplever det jobbigt att standigt ga runt
och veta att det ar sd andra manniskor tanker om dem, fastan de nog sjalva vet att det inte

stammer.

”Dd du blir tillsagd da du har en ettdring som far diabetes att det ar p.g.a. att han har atit
for mycket sott eller godis, sa skulle man ju bara vilja sparka bakut, att "’jahaa, hur mycket

I

godis tror du han har kunnat dita”.

“"Men det finns nog jdttestor okunskap. De tdnker liksom “Ta det med en klackspark”. De

’

forstar helt enkelt inte hur det dr.’

Informanterna kénner sig frustrerade Over den okunskap och de férdomar som finns i
samhallet, eftersom det gor att sjukdomen forvrangs till ndgonting annat i befolkningens
dgon. En storre allmankunskap skulle innebdra ett stort stod for de fordldrar som kampar
med diabetes typ 1, eftersom de da kan kanna sig tryggare samtidigt som de kan kénna sig

forstadda.
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8. Diskussion

| detta kapitel sakerstalls kvaliteten i var studie. Studiens svagheter och styrkor analyseras
och diskuteras. Resultatet diskuteras och jamfors med teoretisk bakgrund, teoretisk

utgangspunkt och tidigare forskning.

8.1. Metoddiskussion

Syftet med detta kapitel &r att bevisa hur kvaliteten i studien sakerstallts. Studien genomgar
en kritisk granskning enligt Henricsons kvalitetskriterier for en kvalitativ design. |
examensarbetes kapitel om metoddiskussion behandlades termerna trovardighet, palitlighet,
bekraftelsebarhet samt dverforbarhet, dessa termer diskuteras dven i denna studie eftersom
den &r utformad pa samma satt som examensarbetet. (Henricson, 2012, s. 472-475, s. 487-
488; Nummela, et.al. 2017).

Trovdrdighet

Termen trovardighet betyder att de som utformat studien ska dvertyga lasaren om att
innehallet i studien &r sannolikt och att resultaten ar relevanta (Henricson, 2012, s.473, s.
487). Syftet med studien &r att ta reda pa och beskriva vilket stod foraldrarna upplever att de
har fatt samt vilket stod de onskar att de hade fatt. Problemformuleringen ar, samma som i
examensarbetet, specifikt riktad till foréldrar eller familjer som har det insjuknade barnet i
aldern 2-20 ar. (Nummela, et.al. 2017).

For att 6ka trovardigheten i studien kan man anvénda sig av triangulering, vilket betyder att
man forsoker se problemomradet ur flera olika synvinklar. Detta kan tillampas i
intervjustudier enligt Henricson, genom att informanterna ar av olika kon, aldrar, har olika
yrken samt livserfarenheter. (Henricson, 2012, s. 487-488). Informanterna i studien &r alla
av olika aldrar och har olika yrken, samt livserfarenheter. Alla informanter, férutom tva, ar
kvinnor. Studiens syfte har blivit besvarat dock endast ur foraldrarnas perspektiv eftersom
fragestallningen riktats direkt till dem. Man kunde ha behévt barnens, mor- och farforaldrars
eller andra narstaendes synvinkel pa vilket stod de tycker att foraldrarna behover, eftersom
de ser pa familjens vardag med andra 6gon. Detta kan paverka resultatet, vilket i sin tur kan

paverka trovardigheten i studien.
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Henricson menar att trovardigheten kar om informanter eller kritiska vanner l&ser igenom
studien. En studie med flera forfattare kan ocksa ¢ka trovardigheten. (Henricson, 2012, s.
487). Studien har utforts av tre respondenter, en amneshandledare och en person som
granskat spraket har ocksa last texten, vilket gor att fler personer last och granskat studien

och detta i sin tur 6kar studiens trovardighet.

Palitlighet

Palitligheten kan bevisas genom att de som utfor studien, beskrivit sin forforstaelse for amnet
som ska studeras. En noggrann beskrivning av de tekniska utrustningar som anvants for
intervjuerna ska ocksa framkomma. (Henricson, 2012, s.488). Eftersom datamaterialet blivit
insamlat genom de intervjuer som anvandes till examensarbetet har samma utrustning
anvants, egna mobiltelefoner for inspelning och darefter transkribering pa egna datorer.
(Nummela, et.al. 2017).

Genom evidensbaserad litteratur och tidigare forskning inom dmnet har en forforstaelse for
amnet uppnatts. | bakgrunden behandlas begreppet stod vilket ar det centrala i studien samt
examensarbetets resultat och Vasa Centralsjukhus program for diabetesvard for barn. | den
teoretiska utgangspunkten anvands Joanne Duffys Quality Caring Model som &r en middle-
range theory och som &ven baserar sig pa andras forskningar. Modellen behandlar hur viktigt
det ar med omsorgsforhallanden och hur det paverkar patientens forhallningssatt till
sjukdomen, egenvarden och eventuellt tillfrisknandet. Genom att patienten upplever omsorg
i sin vard kan det influera aven framtida vardrelationer, och saledes leda till battre resultat
for halsan for bade patienterna och familjerna. Det var svart att hitta en teoretisk
utgangspunkt som klart och tydligt handlar om stéd, men Quality Caring modellen ansag vi
vara lamplig da den lyfter fram vikten av att vardrelationer behéver vara baserade pa omsorg
och att patienten behéver kanna att vardarna bryr sig. Far patienten ett ordentligt stod genom

omsorgsforhallandet till vardare kan patienten uppna béttre forutsattningar till egenvard.

Bekrdftelsebarhet

Bekraftelsebarhet  har  flera  anknytningar  till  trovardighet och  palitlighet.
Bekraftelsebarheten pavisas genom en noggrann beskrivning av datainsamling samt val av
informanter. (Henricson, 2012, s. 488). Eftersom materialet till denna studie samlades in i

samband med materialet till examensarbetet anvdndes samma datainsamlingsmetod
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(Nummela, et.al. 2017). Aven med denna studie ville man fa en inblick i féraldrarnas
situation samt fa personliga svar, detta skulle inte ha uppnatts via annan metod. Resultatet
blev en aning knepigt att tolka eftersom intervjufragorna var utformade i samband med
examensarbetet och materialet till denna studie blev insamlat samtidigt som materialet till
examensarbetet. Pa grund av hur fragorna var utformade fick vi, med facit i hand, inte sa
tydliga svar som vi ville till denna studie. Skulle fragorna gjorts specifikt till denna studie
och nya intervjuer skulle ha gjorts, kunde vi ha utformat fragorna mer specifikt enligt vad
det var vi ville ha svar pa. | det fallet &r det mojligt att resultatet skulle ha sett lite annorlunda
ut och saledes hade det kanske varit lattare att tolka. | examensarbetet under stycket
“bekriftelsebarhet” diskuteras mer ingdende hur informanter hittades samt kriterierna for

dem. (Nummela, et.al. 2017).

Materialet till denna studie var inte lika 6vervaldigande som till examensarbetet, saledes
skapades inga teman utan enbart fyra kategorier med tillhérande underkategorier. Aven om
materialet var mindre dn i examensarbetet var det 4nda sa pass stort, och det ar en fordel att

materialet analyserats av tre personer. (Nummela, et.al. 2017).

Overférbarhet

Overforbarheten star for om resultatet av en studie kan éverforas till andra situationer eller
sammanhang. Overforbarheten péaverkas av trovardigheten, palitligheten  samt
bekraftelsebarheten. (Henricson, 2012, s. 488). | ovannamnda stycken behandlas
trovardighet, palitlighet samt bekréaftelsebarhet av studiens resultat. Huruvida detta har
diskuterats ger det en forsékring av Overforbarheten. | studien har man studerat vilket stod
foraldrarna upplever att de har fatt samt vilket stod de 6nskar att de hade fatt. Da det ar fraga
om diabetes typ 1 som dar en kronisk sjukdom, kan resultatet mojligtvis jamforas med

foraldrars upplevelser av stdd i ett annat sammanhang dar barnet har en kronisk sjukdom.

8.2. Resultatdiskussion

Syftet med studien ar att kartlagga vilket stod fordldrarna upplever att de har fatt under
barnets forsta sjukdomstid och tiden efterat samt vilket stod foraldrarna upplever att de
behover for att gora barnets sjukdom och vardagen mer hanterbar. Genom denna studie
kartlaggs aven de omraden i foraldrarnas omgivning som de upplever att de har fatt stod fran
samt fran de omraden som foraldrarna Onskar att de hade fatt ytterligare stod.



53

Fragestallningen som studien har utgatt fran ar vilket stod foraldrarna upplever att de har fatt
samt vilket stod foraldrarna onskar att de hade fatt, och svar pa denna fraga fas ur alla
kategorier i resultatet. De omraden som foraldrarna upplever de har fatt stod fran ar
sjukvarden, narstaende, sociala natverk samt skolan och dagvarden, men inom alla omraden

uttrycks &ven en 6nskan om att stédet kunde ha varit battre.

Resultatet kommer nedan att diskuteras parallellt med bakgrund, teoretisk utgangspunkt
samt tidigare forskning kring &mnet. Diskussionen foljer de kategorier som framkommit,
enligt den ordning de tidigare framstallts.

8.2.1. Stdd fran sjukvarden

Stod fran sjukvarden fas bade i praktisk och psykisk form, och nagot som mycket diskuteras
ar informationen som ges nér barnet blivit diagnostiserat med diabetes typ 1. Informanterna
i studien upplever att de har fatt tillrackligt med information fran sjukhusets sida nar deras
barn insjuknade. Sjukhuspersonalen har varit informativa och foraldrarna har upplevt ett bra
teamarbete mellan manga yrkesgrupper. Nagot som dock inte fungerat optimalt &r att den
stdrsta delen av informationen kommit genast vid sjukhusvistelsen, och foraldrarna upplevde
att de da var i chock av sjukdomsbeskedet och inte kunde ta &t sig informationen. Att man i
diagnosskedet hamnar i en emotionell chock och p.g.a. stress och upprérdhet inte kan ta at
sig information har ocksa lyfts fram i artiklarna skrivna av Nordfeldt et al. (2013) samt
Rankin et al. (2014). I artikeln skriven av Jonsson et al. (2014) framh&vs det att foraldrarna
nog upplevde utbildningen som tillfredsstallande, men att undervisningen ibland kunde
anpassas mer till den enskilda familjen, och att mer utrymme bor ges i borjan for
sorgearbetet. Nagot som alla dessa tre artiklar lyfter fram, sasom &ven resultatet i denna
studie, ar att foraldrarna 6nskar att en del av informationen kunde komma i ett senare skede
eller etappvis, eftersom man da ar mer mottaglig for informationen. Nordfeldt et al. (2013)
papekar att de svarigheter som foraldrarna moter forandras utefter livet och sjukdomens
forlopp samt i takt med barnets utveckling, och att information och stod darfor behévs under
en lang tid. Sjukhuspersonalens viktigaste uppgifter vid diagnosbeskedet &r att finnas dar for
foraldrarna och svara pa de fragor som finns, vilket dven uttrycks som ett behov av ett
lugnande och emotionellt stod fran sjukvardspersonalen i artikeln av Rankin et al.
(Nordfeldt, et.al. 2013; Rankin, et.al. 2014; Jonsson, et.al. 2014).
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Man upplever éverlag ett bra psykiskt stod fran sjukvarden, och en stor del av informanterna
upplever att de kan kontakta sjukhuset nar problem uppstar kvélls- och nattetid och kanner
pa sa vis en trygghet. En del foraldrar upplever dock att det borde finnas ett annat nummer
att ringa an till akuten eller sjukhuset, nar diabetesskdterskan inte &ar i jobb. Foraldrarna
skulle kanna sig tryggare och pa sa vis kdanna battre stod om de kunde ringa till en sjukskétare
som jobbar med diabetes pa helger samt kvalls- och nattetid. | artiklarna av Nordfeldt et al.
(2013) och Jonsson et al. (2014) uttrycker fordldrarna en sékerhet i att f kontakta sjukhuset
om nagra fragor uppstod hemma, och Nordfeldt et al. (2013) lyfter fram att foraldrarna kunde
vanda sig till yrkeskunniga pa sjukhuset for saker information och véagledning, samt att de
kunde lita pa sjukhuset och dess personal vid krissituationer.

De informanter som har besokt psykolog pa grund av att barnets diabetes blivit for
betungande har upplevt detta som positivt, och de har fatt hjalp for att psykiskt klara av
vardagen. En stor del av informanterna upplever dnda att man kunde ta upp den psykiska
biten av hélsan mera redan vid uppféljningsbesoken pa sjukhuset. Det finns dven en dnskan
att man skulle ta i beaktande foréldrarnas ork och psykiska hélsa i storre utstrackning an vad
man gor idag. Aven i artikeln skriven av Rankin et al. (2014) framhavs att féraldrarna manga
ganger upplever isolering och avsaknad av emotionellt stod. Man 6nskade att vardpersonalen
inte bara skulle se pa barnets blodsockervarden och hur det praktiska arbetet 6pte, utan
ocksa hur familjen madde emotionellt. Foraldrarna upplevde att vardpersonalen inte kunde
ge det empatiska och icke-démande stod som foraldrarna behdvde, delvis pa grund av
vardpersonalens brist pa kunskap om hur diabetesvarden forloper hemma och de svarigheter
som kan uppsta utanfor sjukhusets vaggar. (Rankin, et.al. 2014). | artikeln av Paterson och
Brewer (2009) uttryckte foraldrarna att det sociala stodet fran vardpersonalen var begransad
och att det darfor fanns ett stort behov av socialt stod hos foréldrar med ungdomar som har
diabetes typ 1. Jonsson et al. (2014) lyfter daremot fram att en del av féraldrarna uttryckte
sitt missnoje Gver att det inte fanns nagon tid for sorg, och dven om psykologen och
socialarbetaren inkluderats i vardteamet fann en del foraldrar sig inte redo att prata med en
psykolog, medan de foraldrar som hade behovet upplevde det som en avlastning att fa prata

ut.

Enligt Duffys Quality Caring Model kan man genom att involvera omsorg i vardrelationen
med patienten uppna ett resultat dar patienten vagar ta risker, ldra sig nya och halsosamma
beteenden eller delta aktivt i beslutsfattande baserat pa evidens. Da patienten kéanner att
nagon bryr sig om dem, mer &n bara den praktiska varden, uppnar patienten battre kunskap,
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sékerhet, bekvamlighet, tillgivenhet, vardighet, hélsa och tillfredsstéllelse i sin sjukdom.
Genom att patienten upplever omsorg i sin vard kan det influera aven framtida
vardrelationer, och kan saledes leda till battre resultat for halsan bade for patienterna och
deras familjer. (Parker & Smith, 2010, s. 402-409).

| resultatet lyfts flera amnen fram genom bade fordldrarnas upplevelser av samt behov av
stdd, vilka tangerar en del av begreppen och omsorgsfaktorerna som beskrivits i Duffys
Quality Caring Model. Affiliation needs innebar att patienterna inte bara har tillgang till sina
familjer, utan att ocksd familjerna inkluderas i patientens vard. Att vara Gppen och
lattillganglig som vardare samt halla familjerna informerade &r viktigt for patientens
valmaende och borde vara en sjalvklar del av omsorgen. Mutual problem solving innebér
den undervisning man ger patienter och deras familjer nar de deltar och lar sig om patientens
hélsa eller sjukdom. Detta kraver 6msesidig och professionell interaktion fran vardarens
sida. Appreciation of unique meaning betyder att vardaren kan se saker fran patientens
synvinkel som inkluderar hans eller hennes sociokulturella behov. Det &r dven viktigt att
kanna igen méanniskans olika karaktarer, inkluderande vad som skiljer och vad som forblir
ofdrandrat, eftersom det ger en forstaelse som paverkar manskliga interaktioner och
omvardnaden. (Parker & Smith, 2010, s. 402-409).

8.2.2. Stod fran narstaende

Ur resultatet framkom det att stod fran narstaende i form av sléktingar och vanner samt den
narmaste familjen ar mycket viktig. Bekantskapskretsen kan utgéra ett stort stod, vare sig de
har erfarenhet av diabetes eller inte, och foréldrarna stoder varandra i partnerskapet samtidigt
som de kan fa stod av det insjuknade barnet sjalvt da det kan borja ta ansvar sjélv éver sin
sjukdom, samt barnets syskon da de ér tillrackligt gamla for att forstd. Ett stodbehov finns
bland dem som har slakt och vanner som har fordomar kring sjukdomen eller som tar avstand
fran familjen pa grund av sjukdomen. Vissa upplever dven ett dkat stodbehov fran partnern

i de fall dar ansvaret kring barnets sjukdom ar ojdmnt fordelat mellan de b&gge parterna.

Rydén och Stenstrom skriver (enligt Johnson & Sarason, 1979) att det sociala stodet kan
utgéras av vanner man kan rakna med i alla situationer, men utifran ett kristeoretiskt
perspektiv (Caplan, 1976) utgors stodet av lojalitet mellan enskilda individer och grupper
som syftar till att 6ka den enskilda personens kapacitet att hantera stressfyllda situationer.
Enligt Walker et al (1977) utgors det sociala stédet av de personliga kontakter med vars hjalp
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man bevarar sin sociala identitet och far materiellt samt emotionellt stod, tjanster,
information och nya sociala kontakter. De viktigaste komponenterna i stodet &r: det antal
individer man har kontakt med, hur starka band man har till varandra, i vilken omfattning
man kontaktar varandra, likheter hos personerna i den stodjande omgivningen samt hur latt
man har att na varandra. (Rydén & Stenstrom, 2008, s. 136-137). De starkaste
relationsbanden kan man tankas ha till sina familjemedlemmar samt sina ndrmaste slaktingar
och vanner, och darfor utgor de en viktig del av det sociala stodet for foraldrar till barn med

diabetes typ 1.

8.2.3. Stod fran skolan och dagvarden

Det som uppmarksammats av informanterna géllande skola och dagvard ar behovet av att
nagon ar villig att ta ansvar 6ver barnets diabetes. Det forsta stod foraldrarna behdver efter
diagnosbeskedet ar att nagon i personalen &r villig att ta sig an barnet med dess sjukdom,
lara sig om sjukdomen och hur man skéter den i vardagen. Det ar pa rektorns ansvar att
informationen kommer ut till personalen och att barnet far samma mgjligheter som alla
andra. Ett stort stod har fatts fran den personal som bryr sig och engagerar sig i sjukdomen,
och barnets assistent pa skolan eller dagvarden utgor ett stort stod, vilket lugnar foraldrarna
de dagar barnet &r i skolan eller dagvarden. Vissa foraldrar har goda upplevelser fran detta,
medan manga har upplevt motsatsen. Liknande resultat har Thernlund et al. kommit fram
till, och konflikter mellan skola och foraldrar var vanlig da foraldrarna ansag att skolan inte
tog tillracklig hénsyn till barnets specialbehov. | vissa fall visste skolpersonalen inte ens om
barnets diabetes. (Thernlund, et.al. 1999).

Det framkommer att &ven om familjen och diabetesteamet informerat skolan ordentligt,
forstod en stor del av skolpersonalen inte betydelsen av regelbundna tider och anpassad kost.
(Thernlund, et.al. 1999). Detta problem har uppmérksammats &ven i denna studie, dar
foréldrarna upplever att skolpersonalen inte har anammat kunskapen trots att man vid flera
tillfallen varit ut och informerat fran sjukhuset och fastan foraldrarna har gett information
vid behov. Eftersom kunskapen inte finns bland skolpersonalen finns heller inte forstaelse
for att man maste mata blodsockret ofta och regelbundet och att barnet maste fa nagot att ata
da kanningar av lagt blodsocker forekommer, och ett stort behov uttrycks fran foraldrarnas
sida att man i skolan kunde avvika fran rutiner vid behov da sjukdomen ar sa foranderlig i
sig. | artikeln av Thernlund et al. upplevde foréaldrarna att lararna inte hade forstaelse for att

barnet skulle fa 4ta nagot extra under lektionstid om hypoglykemiska kanningar forekom.
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Brister i anpassning av dagsschemat &r nagot som ocksa betonas, och skolan har svarigheter
att ta hansyn till barnets behov, speciellt gallande tider for lunch och gymnastik. (Thernlund,
et.al. 1999).

8.2.4. Stod fran sociala natverk

Ett 6vergripande resultat i kategorin om stod fran sociala natverk ar det enorma stod som
upplevs och behovs fran andra foraldrar i samma situation. Att fa dela sina upplevelser med
nagon som forstar vad det handlar om, och fa hora tips och rad fran nagon som haft samma
fragor gor att foraldrarna kanner sig mindre ensamma i situationen och ger nagonting utéver
det stod som gar att fas fran sjukvarden. Detta bekraftas i resultatet fran artikeln skriven av
Nordfeldt et al. (2013), dar det framkommer att vissa foraldrar kdnde en trygghet i att dela
med sig av sina upplevelser till andra foréldrar i samma situation, medan andra tyckte att
behovet for detta varierade fran tid till tid. Foraldrarna uppskattade att de kunde ta reda pa
saker genom att dela erfarenheter med andra, och det var trostande och gjorde att de kande
sig mindre ensamma i sin situation da de kunde prata om sina tankar och kanslor med de
andra. (Nordfeldt, et.al. 2013).

Nagot som foraldrarna framhaver i denna studie ar behovet en kontaktperson i form av en
foralder som tidigare gatt igenom samma sak, som kunde vara tillganglig redan pa sjukhuset
efter diagnosbeskedet, men &ven senare i livet eftersom det alltid uppkommer nya situationer
i vardagen med diabetes. Troskeln till att ta kontakt skulle ocksa vara lagre om en sadan
person fanns till handa, eftersom ett enkelt SMS manga ganger kunde réacka istéllet for att
behdva vénta pa oppettider och ringa till sjukhuset for att fa svar pa fragor. Rankin et al.
(2014) har i sin artikel noterat samma behov, eftersom foraldrarna som intervjuades 6nskade
att de tidigt skulle ha fatt chansen att traffa och diskutera med andra foraldrar vars barn har
diabetes typ 1. Genom dessa samtal skulle fordldrarna ocksa fa rad i hur man kan hantera
svara eller nya situationer och fa det emotionella stod som de saknade fran vardpersonalen.
(Rankin, et.al. 2014).

Enligt Merkel och Wrights (2012) artikel visar sig ett socialt stod ha goda effekter pa
foraldrarnas sjalvformaga, och en virtuell plattform for foraldrar till barn med diabetes typ 1
ar enkelt anpassningsbar, kostnadseffektiv och &r ett innovativt sétt att skapa ett socialt
natverk och informationsdelning mellan familjer med barn som har diabetes typ 1. Paterson
och Brewer framhavde redan ar 2009 att foraldrar foredrar att fa socialt stod pa natet
eftersom det &r ett flexibelt alternativ i en annars hektisk vardag och att foraldrarna kan soka
stdd dar under den tidpunkt nar behovet &r som storst (Paterson & Brewer, 2009). | denna
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studie lyfter fordldrarna fram samma fordelar med ett socialt stod pa natet, namligen att man
snabbt far svar oavsett tid pa dygnet eftersom nagon alltid &r uppkopplad och grupperna har
manga medlemmar. Eftersom man kan fa svar sa snabbt kan mer akuta situationer ocksa
l6sas snabbt med hjélp fran andra via natet. Fordldrarna i denna studie anvander framst
Facebook som medel for dessa kontakter, vilket ocksa ar det framsta forumet for kontakt
med andra bland foéraldrarna i studien gjord av Nordfeldt et al. (2013).

8.3.  Slutledning

Vid utférandet av denna studie kom under arbetets gang kallor till och behov av stod fram
som inte ndmnts i de tidigare artiklar som presenterats, men en del av dessa resultat kom

fram dven i examensarbetet. Sddana omraden kommer fram i alla kategorier av resultatet.

Det praktiska stodet fran sjukvarden ar mycket viktigt, och kommunikationen bor fungera
for att foraldrarna skall kanna sig trygga. Manga av foraldrarna uttrycker en besvikelse 6ver
att diabeteslakaren var finsksprakig, vilket skapade problem i kommunikationen. En del av
informanterna upplever aven att det finns allt for stora skillnader i diabetesvarden mellan
Finland, Sverige och Norge, och att Finland oftast ligger efter da det géller utrustning och
apparater. Eftersom ingen av de tidigare forskningarna beskrivna i denna studie &ar utford i

Finland, kan inga paralleller till dessa artiklar dras i denna fraga.

En del informanter upplever att de inte har blivit betrodda av sjukvardspersonalen, t.ex. i
samband med att diagnosen skall stéllas och foraldern sjalv har foreslagit diabetes typ 1, har
denna asikt forkastats. Detta har paverkat tilliten till sjukvardspersonalen negativt, vilket gor
att det psykiska stodet inte ar det optimala. Informanterna vill att sjukvardspersonalen skall
se pa dem som en resurs och tanka pa att fordldrarna kanner sitt eget barn bast. Detta

problemomrade har inte ndmnts i nagon av de tidigare artiklarna.

Informanterna i denna studie har alla lyft fram den ndrmaste familjen och slaktingar och
vanner som ett stort stdd i vardagen, vilket inte kommit fram i samma utstrdckning i den
tidigare forskningen. Detta kan dels bero pa kulturskillnader, och att man i Finland haller sin
familj, slaktingar och vanner narmare, men det beror med stérre sannolikhet pa att de

nérmaste inte varit i fokus under intervjuerna till de utvalda artiklarna.

Nagot som i tidigare forskning heller inte namnts &r att det virtuella stodet bland foraldrar

genom Facebook kan utvecklas till ett praktiskt stod. Facebook-grupperna anvénds har inte
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endast till att fraga om rad och erfarenheter, utan man kan ocksa snabbt fa kontakt vid akuta
situationer, t.ex. vid resor dar man glomt insulinet hemma. Man kan da ordna en traff i
praktiken och l6sa situationen. Dessutom har en del foraldrar genom Facebook ordnat tréffar
i verkliga livet, vilket har skapat langvariga manniskorelationer som gynnar foraldrarna pa

lang sikt.

Nytt for denna studie &r att det finns en 6nskan om och ett behov av att den allménna
kunskapen i samhallet kring diabetes typ 1 vore stérre, eftersom foraldrarna da kunde kanna
sig trygga om nagonting hande deras barn ute ensamma utan foraldrar. Ett konkret stod
skulle vara att manniskor har kunskap om diabetes, dess sjukdomsbild och symtomen pa
hypoglykemi, sa att ndgon skulle veta vad som skall géras om deras barn hittas medvetslost

pa gatan.

Eftersom fordldrarna upplever att okunskapen &ar ganska stor bland skol- och
dagvardspersonalen, kommer det fram i studien att lararna tror att barnet skyller pa sin
sjukdom for att slippa undan vissa aktiviteter, och blir darfor inte betrodd om antydningar
om t.ex. hypoglykemi kommer fran barnets sida. Det finns personal som tror att barnet spelar
pa att de har diabetes for att kunna slippa undan en del av lektionen. Darfor finns ett dkat
stodbehov fran skolans och dagvardens sida genom att uthilda personalen béttre. Sadana
upplevelser kommer inte fram i den tidigare forskningen, utan ar nytt for denna studie.
Baserat pa resultatet av denna studie kunde man ytterligare forska i attityder till barn med
diabetes typ 1 bland skol-och dagvardspersonalen i Osterbotten, och detta
utvecklingsomrade konstaterades dven i examensarbetet (Nummela, et.al. 2017). Dartill
finns ett behov av att 6ka kunskapen bland den allménna befolkningen, vilket kunde goras
t.ex. genom broschyrer eller posters pa allminna platser med fakta om diabetes typ 1. Aven
tidningsartiklar med fakta om sjukdomen i de vanligaste dagstidningarna kunde oka
kunskapsnivan bland befolkningen, vilket skulle leda till en 6kad trygghet bland foraldrarna
till barn med diabetes typ 1.

I resultatet framkommer det att foréldrar till barn med diabetes typ 1 har ett stort behov av
stod for att klara av vardagen med sjukdomen. Det storsta stodet behdvs da barnet nyss har
fatt diagnosen, eftersom livsomstallningen da blir enorm. Daremot finns fortfarande ett
stodbehov efter en tid med sjukdomen, dels for att sjukdomen i sig ar férdnderlig, men dven
for att barnet véxer och nya utmaningar kommer i och med detta. Foréldrarna upplever att
ett stort stod fas fran sjukvarden, bade ett praktiskt stod med hur man skall fa livet att fungera

med diabetes, men &dven ett psykiskt stod i form av nagon att alltid vanda sig till. Dessutom
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upplevs ett enormt stéd fran den narmaste familjen, slaktingar och vanner, eftersom de utgor
en sa stor del av barnets liv. Ett stort stod fas aven fran andra foraldrar i samma situation,
och kontakten med dessa ger ett stod som inte fas att fa nagon annanstans. Stodet fran skolan
och dagvarden ar mycket viktig, eftersom barnet spenderar storsta delen av tiden dr, och
darfor kunde kunskapen bland skol-och dagvardspersonalen forbattras, for att 6ka stodet
darifran ytterligare. Overlag ar fordldrarna néjda med det stéd som fas, och med hjalp av
stodet har de kommit underfund med hur man lever med diabetes typ 1 i familjen, och kan
och vill i sin tur hjalpa andra som gar i genom samma process som de sjélva har gatt igenom.
Det ér ett stort natverk som behdvs kring barnet for att vardagen skall fungera, men genom
detta natverk bildas ocksa en gemenskap som annars inte hade fatts.

9. Avslutning

Under studiens gang har vi fatt ta del av berattelser hur familjernas liv sag ut under barnets
forsta sjukdomstid och hur familjernas liv ser ut idag flera ar efterat. Foraldrarnas
upplevelser av stod &r en viktig faktor, som vi i denna studie har velat lyfta fram som en
otroligt viktig del for att barnets sjukdom och vardag ska kunna bli mer hanterbar for
foraldrarna. Utan stod fran sjukvarden, narstaende, familjens sociala natverk samt skolan
skulle detta inte vara mojligt. Forbattringar bland dessa fyra omraden har tagits upp i studien,
som vi hoppas kommer tas i beaktande i fortsattningen for att kunna underlatta foraldrarnas
vardag samt nya foraldrars vardag att ha ett barn med diabetes typ 1. Vi har en mycket god
diabetesvard i Finland som vi kan vara tacksamma for, men det finns rum for forbattringar
inom sjukvarden men aven i samhallet éverlag. Skolor och dagvard som har barn med
diabetes typ 1 och manniskorna som finns runtomkring deras foraldrar bor ta sitt ansvar.
Som blivande halsovardare, men ocksa som medmanniskor, har vi fatt en dkad forstaelse for
foréldrar som har ett barn med diabetes typ 1 och har nu battre beredskap att underlatta deras

vardag tack vare denna studie.
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Bilaga 1: Informationsskrift

Diabetesskotare, Vasa Centralsjukhus
Telefontid alla vardagar klo 12-13

Tel.nr: 06 213 2659

Akuten, Vasa Centralsjukhus
Telefonradgivning

Ma-Tors klo 15-08

Fre klo 14-08

Dygnet runt helger och veckoslut

Tel.nr: 06 213 1001

Sodra Osterbottens diabetesforening r.f.
Mellersta Osterbottens diabetesforening r.f.

Jakobstadsnejdens diabetiker r.f.

Mera info pa www.diabetes.fi/sv/diabetesforbundet_i_finland

Facebook gruppen "Ankdammens D1-familjer”

En stédgrupp for forildrar och nirstaende till barn (0-18 ar) med diabetes
typ 1i Svenskfinland.

Fran en foralder

till en annan.

Rad till fordldrar som nyligen har fatt beskedet
att deras barn har diabetes typ 1.


http://www.diabetes.fi/sv/diabetesforbundet_i_finland

Denna informationsskrift dr en del av ett utvecklingsarbete gjort av
hilsovardarstuderande Julia Nummela, Erika Sundsten och Mariah
Ahman vid Yrkeshégskolan Novia i Vasa. Utvecklingsarbetet
baserar sig pa examensarbetet “Klarar vi det hir, sa klarar vi vad
som helst - en kvalitativ studie om forildrars upplevelser av att ha
ett barn med diabetes typ 1. Detta ir en sammanfattning av rad
och erfarenheter som fordldrarna vill ge er foridldrar som nyligen

har fatt beskedet om att ert barn har diabetes typ 1.

Enligt THL (2015) insjuknar arligen 50 000 personer i olika aldrar i
diabetes typ 1 i Finland och fér minst lika manga forildrar vinds
virlden upp och ner. Det ir viktigt att veta att du inte dr ensam.
Hoppas dessa rad kan ge dig vigledning och trést i er nya vardag
med diabetes typ 1.

Man kommer in i en vardag som man tycker ar ett helvete och allt kinns
bara hopplést och man funderar hur man ska ta sig igenom det hir. Men
man gor nog det. Det finns hopp.

I bérjan r allt kaos, men man lir sig nog snabbt. Man ska nog bara vaga,
fastdan man ar riadd i borjan.

Det ir viktigt att man inte ldser sig sjuk pa allting om diabetes typ 1. Det
viktigaste ar att man lar sig vad som funkar bést i ens egen familj och med
ens eget barn.

Hur man lever med diabetes typ 1 ir inget man lir sig pa tva manader, och
inget man lir sig genom att ldsa i en bok. Man lir sig av varje misstag.

Ga ner i arbetstid om den méjligheten finns.

Man kan inte ha perfekta virden hela tiden, det &r ingen idé. Man gar in i
viggen om man forsoker uppna perfekta virden hela tiden. Det gar inte.
Var snidll mot dig sjalv.

Alla har sina béttre och samre dagar och vissa dagar kan man vara riktigt
trott pa allt. Ibland kan man vara riktigt forbannad over att livet ar
orittvist, men det kommer och sa gar det 6ver. Man har ritt att kiinna sa.

Vaga be om hjilp fran yrkeskunniga och andra foréildrar som har barn med
diabetes typ 1. Manga forildrar berittar girna. Diabetes typ 1 ir inget man
behdver halla hemligt och gémma dir hemma.

Forsok att finnas vid ditt barns sida och forsoker kimpa for det som ar
deras bista och som de behdver.

Ditt barn kan och far aka pa kalas fastin han eller hon har diabetes typ 1.

Det dr viktigt med fortroende mellan fordldrarna och barnet, att man kan
lita pa att barnet kan skota sig sjélv. Ditt barn vill vara som alla andra barn,
men det &r viktigt att diskutera risker sasom diabetes och
alkoholanvandning.

Bada forildrarna maste kunna ta lika mycket ansvar, fér da kan man i alla
fall avlasta varandra vid behov. Sa att bada tva orkar.

Forsok hitta en annan vuxen som kan se efter ert barn nir ni behdver
avlastning. En mor-eller farforilder, en vin, en slikting. Nagon du litar pa.

Glom inte din partner, det kan hiinda litt. Da &r det viktigt att forsoka halla
ihop det och glom inte varandra pa samma gang.

Livet fortsitter och det gar att leva med diabetes, men pa ett mycket mer
annorlunda vis.

Diabetes har flyttat in i era liv, men det inte far styra er.

Pa foljande sida hittar ni kontaktuppgifter till diabetesskotaren och
akuten vid Vasa Centralsjukhus, diabetesforeningar i Osterbotten
och en Facebook-grupp for forildrar och nirstaende till barn med
diabetes typ 1 >



