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Diabetes typ 1 &r en kronisk sjukdom vars incidens och prevalens okar i Sverige.
Sjukdomen debuterar vanligtvis i barndomen och medfor livslang behandling. Darfor kréavs
det att familjen lar sig att hantera och leva med sjukdomen i det vardagliga livet. Syftet
med studien var att beskriva familjens erfarenheter av att leva med ett barn som har
diabetes typ 1. Metoden som valdes var en litteraturoversikt. Studien bygger pa 13
kvalitativa artiklar. S6kningen gjordes i databaserna CINAHL och PubMed. | resultatet
framkom foljande fyra teman: att familjerelationerna forandras, att leva med 0kad oro och
radsla, att familjens levnadsvanor fordndras samt att leva med Okat ansvar. Resultatet
visade att hela familjen paverkas nar ett barn i familjen insjuknar i diabetes typ 1.
Inledningsvis upplever familjen en jobbig period da de maste skaffa nya rutiner for att
uppratthalla barnets hélsa. Nar familjen fatt mer erfarenhet och kunskap blir de tryggare i
situationen. Trots det kanner de alltid oro for barnet. Slutsatsen ar att sjukskoterskan har en
betydelsefull roll for hela familjen och det ar viktigt att skilja pa familjens och barnets
erfarenheter. Det ar viktigt att sjukskoterskan har kunskap om familjens erfarenheter for att
mota deras behov och anpassa varden utefter det.
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Type 1 diabetes is a chronic disease which incidence and prevalence is increasing in
Sweden. It is most common that the disease debuts in childhood. The child with type 1
diabetes requires lifelong treatment and therefore the family has to learn how to manage
the disease in everyday life. The aim of this study was to describe the family’s lived
experiences when a child has type 1 diabetes. The chosen method was a literature review.
The study is based on 13 qualitative articles which were found in the databases CINAHL
and PubMed. The results showed following four themes: changed family relationships,
increased concern and fear, changed living habits and increased responsibility. Initially the
family experiences a difficult time and they need to set up new routines to maintain the
child’s health. Experiences gain knowledge and leads to security over time. Although the
family are always concerned about the child. Therefore the nurse has an important role for
the whole family and it is important to distinguish between the family’s experiences and
the child’s experiences. It is important that the nurse has the knowledge of the family’s
experiences in order to understand their needs and adapt the care.
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INLEDNING

En sjalvbiografi om hur livet kan fordndras néar ens barn insjuknar i diabetes typ 1
inspirerade oss att lara mer inom omradet. Mamman beskriver hur livet forandrades nar
hennes son insjuknade i diabetes. Hon upplevde kanslor av maktloshet och brist pa kontroll
vid insjuknandet, livet kretsade kring hennes sjuka son och att allt fokus lag pa sjukdomen
(Bach, 2011). Diabetes typ 1 ar en sjukdom vars incidens Okat de senaste aren (Berhan,
Waernbaum, Lind, Mdllsten & Dahlquist, 2011). Sjukdomen debuterar vanligtvis i ung
alder. Eftersom sjukdomen drabbar framst barn samt ar kronisk maste barnet och familjen
lara sig att leva med sjukdomen. Nar ett barn drabbas av diabetes typ 1 innebar det en
omstallning inte bara for barnet utan dven for familjen. Ett stort ansvar laggs pa familjen
for att uppratthalla barnets halsa och vélbefinnande. Genom att studera familjens
erfarenheter av sin situation nér ett barn i familjen har diabetes typ 1, kan sjukskdterskor
och annan vardpersonal fa en dkad forstaelse vilket kan leda till en battre anpassad vard for
hela familjen.

BAKGRUND

Halsa

Upplevd hélsa

Nar en familjemedlem blir sjuk paverkas hela familjen och vanligtvis har familjen en
viktig funktion nar en familjemedlem drabbas av langvarig eller kronisk ohalsa. Manga
familjemedlemmar tar ett stort ansvar for omvardnaden nar en i familjen drabbas av
sjukdom (Benzein, Hagberg & Saveman, 2009). Wright och Leahey (1998) menar att
familjen kan ha stor betydelse for att en enskild familjemedlem ska uppleva hélsa och
valbefinnande.

Gadamer (2003) menar att halsa ar nagot som tas forgivet tills det att manniskan drabbas
av sjukdom. Det betyder att forst nar sjukdomen tranger sig pa blir manniskan medveten
om att hélsan inte ar sjalvklar. Halsa kan ocksa beskrivas som ett jamviktstillstand och
visar sig i ett slags vélbefinnande. Enligt World Health Organization (2006) ar definitionen
for halsa ett tillstand av fysiskt, psykiskt och socialt vélbefinnande och inte enbart
avsaknad av sjukdom eller funktionshinder. Enligt de ménskliga réttigheterna har alla
manniskor ratt till hélsa. Dahlberg och Segesten (2010) menar att halsa involverar hela
manniskan och ar individuellt for varje enskild ménniska. Hélsa ar ett mangdimensionellt
begrepp och innefattar en sammanflatning av olika perspektiv. Hélsa handlar om mer &n
franvaro av sjukdom, fokus ligger pa manniskans upplevelser och det finns en tydlig
koppling mellan hdlsa och valbefinnande (Dahlberg & Segesten, 2010). Vélbefinnande
forklaras som maénniskans subjektiva upplevelser och handlar om inre, personliga
upplevelser (Wiklund, 2003).

Hélsa kan upplevas trots sjukdom, vilket beskrivs i hdlsans dimensioner av Eriksson
(2014). Halsan har enligt Eriksson (2014) fyra huvudpositioner: upplevd hélsa, verklig



halsa, verklig ohélsa och upplevd ohélsa. Upplevd halsa kan upplevas trots objektiva
tecken pa sjukdom. Med verklig hélsa menas att manniskan saknar tecken pa sjukdom och
illabefinnande samt upplever valbefinnande. Verklig ohdlsa innebér att manniskan har
tecken pa sjukdom samt upplever ohalsa. Med upplevd ohélsa menas att manniskan kan
uppleva ohdlsa trots avsaknad av objektiva sjukdomstecken. Ett barn med diabetes kan
alltsa enligt Eriksson (2014) uppleva hélsa trots sjukdom.

Kénsla av sammanhang

Hélsa har en stark sammankoppling med mening och sammanhang. Mening ar det som
manniskan upplever som meningsfullt i sitt liv. Sammanhang handlar om att finnas till i ett
sammanhang med andra. Utan mening och sammanhang &r det svart att uppna halsa
(Dahlberg & Segesten, 2010). Kansla av sammanhang, KASAM, handlar om hur
manniskan reagerar och agerar i pafrestande situationer (Antonovsky, 1991). KASAM
bestar av tre delar: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet handlar om
hur manniskan forstar handelser och uppfattar omvarlden. Hanterbarhet innefattar
manniskans upplevelser av de resurser hon har foér att hantera olika handelser.
Meningsfullhet ses som den viktigaste delen av KASAM och innebér i vilken grad
manniskan upplever engagemang och motivation i relation till olika hdndelser. Ménniskor
kan ha olika grader av KASAM. Hog KASAM innebér att manniskan trots en pafrestande
situation kan forstd den, valja resurser for att hantera situationen och att kanna
meningsfullhet i detta (Antonovsky, 1991).

Empowerment

Diabetes typ 1 &ar en sjukdom som kraver hdg grad av egenvard. Empowerment ar ett
begrepp och ett forhallningssétt som anvands allt mer i varden och syftar till att starka
patientens egenmakt (Insulander & Bjorvell, 2013). Det kréaver att vardpersonalen lamnar
over viss makt till patienten, detta sker genom ett samspel dar bade patient och personal
ger och tar. Empowerment handlar om att tillvarata patientens kunskaper om sin hélsa och
vard och ska leda till att patientens osakerhet minskar samtidigt som det skapas mojligheter
for valbefinnande (Insulander & Bjorvell, 2013). For att empowerment ska fungera i
praktiken krévs att patienten satts i fokus samt en forstaelse mellan personal och patient.
Det ar dven viktigt att vardpersonalen stédjer patientens sjalvbestimmande och uppmuntrar
till en okad delaktighet i beslut som ror dess vard (Aujoulat, d'Hoore & Deccache, 2007).

Att leva med kronisk sjukdom

Att ha en kronisk sjukdom innebédr att ménniskan lever med sjukdomen hela livet.
Sjukdomen kan medféra begrénsningar i vardagen. Beacham och Deatrick (2015) har
visat att barn med olika kroniska sjukdomar upplever sin sjukdom som en begrénsning i
det vardagliga livet. Barnen jamfor sig med jamnariga och syskon och ser sjukdomen som
ett hinder fran att gora samma saker som sin omgivning. Sjukdomen kan av barnen
forknippas med rédsla relaterat till olika situationer i vardagen. Det beskrivs dven att
barnen férsoker hitta strategier for att hantera sjukdomen. Familjen beskrivs som ett viktigt
stod for att barnet ska leva sa normalt som mojligt, det underlattar for barnet om familjen
har en accepterande attityd gentemot barnets sjukdom (Beacham & Deatrick, 2015).



Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom och kan i det akuta skedet medféra att barnet tappar
bade kontroll och autonomi, darfor tar sjukvarden och familjen storsta delen av ansvaret
vid insjuknandet. Eftersom sjukdomen &r kronisk och barnet maste lara sig att leva med
den, Overfors ansvar och sjalvstandighet till barnet i ett stabilare skede (Rostami, Parsa-
Yekta, Najafi Ghezeljeh & Vanaki, 2014). Barn uttrycker kanslor av osékerhet och brist pa
kontroll géllande kunskap om sin diabetes typ 1 (Sparapani Jacob & Nascimento, 2015).
De uttrycker aven radsla relaterat till langsiktiga konsekvenser som sjukdomen okar risken
for.

Paterson (2001) har utformat en modell for manniskor som lever med en kronisk sjukdom,
modellen har patientens perspektiv som utgangspunkt. Modellen utgar fran tva perspektiv
som vaxlar: det sjuka i forgrunden och valbefinnandet i férgrunden. Att leva med en
kronisk sjukdom innebér ett vaxlande mellan dessa perspektiv. Periodvis &r det sjuka i
forgrunden och trycker undan vélbefinnandet. Om valbefinnandet tar 6éver hamnar det i
forgrunden och da forskjuts det sjuka (Paterson, 2001). Néar det sjuka &r i férgrunden laggs
stor vikt pa kroppsliga forandringar och tecken som sjukdomen medfér och manniskan lar
kénna dessa symtom (Graubaek & Hall, 2012). Livet kan &ven préaglas av sorg och forlust
och kénnas som en borda relaterat till den kroniska sjukdomen. Néar valbefinnandet &r i
forgrunden satter méanniskan sig sjalv i centrum och sjukdomen hamnar i skymundan. Det
ar aven viktigt for manniskan med den kroniska sjukdomen att omgivningen inte fokuserar
pa sjukdomen for att vélbefinnandet ska komma i férgrunden (Graubaek & Hall, 2012).

Diabetes typ 1 hos barn

Epidemiologi

Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom vars incidens okar. Efter Finland har Sverige den
hdgsta incidensen av diabetes typ 1 i varlden (Berhan et al., 2011). Det har visat sig att
antalet nyinsjuknade i sjukdomen dr 2-3 ganger hogre an vad som tidigare raknats med i
aldrarna 15-34 ar (Rawshani et al., 2014). | Sverige insjuknar varje ar 40 barn/100 000
mellan 0-14 ar i diabetes typ 1 (Ericson & Ericson, 2013). Varje ar beraknas 600 ungdomar
och unga vuxna insjukna i diabetes typ 1 i Sverige (Rawshani et al., 2014). Prevalensen i
Sverige beraknas vara omkring 50 000 manniskor (Ericson & Ericson, 2013). Detta
innebér att sjukskoterskor kommer att mota problem relaterade till sjukdomen i manga
vardande sammanhang.

Om sjukdomen

Diabetes typ 1 debuterar vanligtvis i barndomen och insjuknandet sker snabbt (Ericson &
Ericson, 2013). Vanliga symtom vid sjukdomsdebut &r kraftigt Okad torst, stora
urinmangder, upplevelse av torr hud och slemhinnor, pataglig trotthet samt viktnedgang.
Sjukdomen ar autoimmun vilket innebdr att kroppen angriper sin egen vavnad. Det gor att
bukspottskortelns insulinproducerande celler kraftigt minskar i antal vilket leder till
insulinbrist. Insulinet har som funktion att se till att glukos transporteras in i cellerna och
kan tillgodogoras av kroppen. Patienter med diabetes typ 1 maste kontinuerligt mata sin
blodsockerniva och utefter blodsockervarde anpassa tillférseln av insulin. Brist pa insulin
leder till hog blodsockerniva, det tillstandet kallas hyperglykemi. Vid hyperglykemi kan
kroppen ej ta upp glukos utan kompenserar genom att 6ka forbranningen av fria fettsyror.



Fettsyrorna bildar restprodukter som omvandlas till aceton i levern, detta kallas ketoacidos
och &r ett allvarligt tillstand som kan leda till medvetsloshet. For stor insulindos kan leda
till laga blodsockernivaer, vilket kallas hypoglykemi och kan precis som hyperglykemi
leda till medvetsloshet. Vid hypoglykemi ar forloppet fram till medvetsldshet snabbare &n
vid hyperglykemi (Ericson & Ericson, 2013).

Insulin som lakemedel administreras via subkutana injektioner; manuellt eller via
insulinpump. Blodsockernivan paverkas ocksa genom kostvanor och fysisk aktivitet vilket
innebar att manniskan som lever med diabetes typ 1 maste ha kunskap om sjukdomen
eftersom det kan kréva en viss forandring av levnadsvanor (Ericson & Ericson, 2013).
Langsiktiga komplikationer som kan uppkomma till féljd av forhojda blodsockervarden &r
smakarlssjukdom sa som synpaverkan, nedsatt kansel och nedsatt njurfunktion. Risken att
drabbas av komplikationer foreligger alltid men minskar genom att blodsockernivan halls
jamn (Buckloh et al., 2008).

Diabetesteamet

Da diabetes typ 1 ar en komplex sjukdom kravs det att vardpersonalen har hog och
mangfacetterad kompetens. | Sverige sker diabetesvarden i team, med det menas att manga
professioner samarbetar for att barnet med diabetes ska uppna hélsa och valbefinnande. |
teamet ingar alltid en sjukskoterska samt en ldkare, dessa kompletteras med andra
professioner utifran barnets och familjens behov, bland annat kan det inga dietist, kurator,
sjukgymnast och fotterapeut (Wikblad, 2012). Eldh (2014) menar att ansvaret for att gora
barnet delaktigt bor fordelas mellan alla professioner inom vardteamet och att de
tillsammans bor arbeta mot gemensamma mal for att uppratthalla barnets halsa.

Sjukskdterskans roll

Sjukskoterskans arbete &r omfattande och styrs av lagar. Halso- och sjukvardslagen (SFS
1982:763) ar en lag som syftar till att ge en god hélsa samt vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Varden ska ges pa ett respektfullt satt och med hansyn till den enskilda
manniskans varde. | patientsakerhetslagen (SFS 2010:659) star det om vardpersonalens
skyldigheter vilka &r att ge en omsorgsfull och sakkunnig vard till patienten. Detta ska
bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet. Vardpersonalen ska utforma varden i samrad
med patienten. Patientlagen (SFS 2014:821) syftar till att starka patientens stallning inom
halso- och sjukvarden och lyfter patientens rattigheter. Dessa rattigheter handlar om att
framja patientens delaktighet, sjalvbestammande och integritet i varden. Dessa lagar visar
pa att sjukskoterskan har en viktig roll inom hélso- och sjukvarden.

Hornsten, Lundman, Almberg och Sandstrom (2008) menar att sjukskoterskor som arbetar
med patienter som har diabetes upplever att det ar lattare att fokusera pa praktiska
uppgifter sa som att halla jamna blodsockernivaer istallet for att lagga fokus pa
patienternas kanslor och upplevelser av sjukdomen. Vidare beskrivs att det finns skillnader
mellan de mal sjukskoterskorna satter upp for patienterna och de mal patienterna sjalva
har. Dessa skillnader kan identifieras genom att skapa néra relationer med patienterna och
satta patienterna i fokus, pa sa vis upplever sjukskoterskorna att de far en béttre forstaelse
for patienterna vilket mynnar ut i en béattre vard (Hornsten et al., 2008). Sjukskoterskan har
en viktig roll i att vagleda och stdja barnet med diabetes och dennes familj. Det &r viktigt
for barnet och familjen att sjukskaéterskan finns tillhands for att ge rad och skapa trygghet
(S6rman, 2012).



Familj

| denna studie anvénds Craft och Willadsens (1992) definition av en familj. Enligt dem
definieras en familj som tva eller fler manniskor som har anknytning till varandra genom
Omsesidiga forbindelser och engagemang. Haélsa inom familjen betraktas dels som
familjemedlemmarnas individuella hélsa men dven familjens halsa som en enhet. Med det
menas att familjens halsa paverkas nar en familjemedlem drabbas av ohalsa (Craft &
Willadsen, 1992). Det &r viktigt att sjukskoterskor har forstaelse for att dven manniskor
som inte har biologisk koppling kan réknas som familjemedlemmar och att familjen kan ha
stor betydelse for den enskilda patienten (Wright, Watson & Bell, 2002).

Viklund (2012) lyfter att familjen har stor betydelse vid barnets vard av diabetes typ 1.
Foraldrars satt att stodja barnet har paverkan pa hur barnet klarar att skota sin behandling.
Att ett barn i familjen far diagnosen kan innebéra en stor omstéllning i det vardagliga livet.
For foraldrar kan insjuknandet leda till ménga tankar och fragor. Aven syskon paverkas av
den har omstallningen (Viklund, 2012). Silverstein et al. (2005) férordar att det ar viktigt
att inte glomma bort syskonen till det sjuka barnet eftersom sjukdomen kraver mycket
engagemang och uppmarksamhet fran foraldrarna.

Viklund (2012) foresprakar att hela familjen involveras och gors delaktig i vardprocessen
nar ett barn har diabetes. Det har kan jamforas med det Benzein, Hagberg och Saveman
(2012) skriver om familjecentrerad vard vilket betyder att familjen satts i fokus. Det ar da
viktigt att ta hansyn till familjens resurser och behov for att starka familjens situation. En
forutsattning for familjecentrerad vard ar en god kommunikation mellan familj och vardare
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2012). Dahlberg och Segesten (2010) lyfter att foréldrar
till barn som vardas behdver stod. Det &r inte lagstadgat att foraldrarna ska fa stod dven om
detta kan anses vara en moralisk sjalvklarhet.

Silverstein et al. (2005) menar att det kan uppsta konflikter och osdmjor inom familjen
med ett barn med diabetes vilket kan leda till en spand och pafrestande situation. Att fran
borjan inkludera hela familjen i varden kring barnet med diabetes har visat sig vara viktigt
for hanterandet av sjukdomen. Dahlberg och Segesten (2010) belyser att familjen har stor
betydelse och kan paverka halsa och valbefinnande, bade positivt och negativt.

Barn

Ett barn definieras enligt FN:s barnkonvention (Regeringen, 2006) som en méanniska upp
till 18 ar. Barnkonventionen skriver ocksa om varje barns réatt att uttrycka sig i fragor som
galler sig sjalv, dessutom har alla barn ratt till en god hélsa och att fa den sjukvard som
behdvs (Regeringen, 2006). Det hér kan relateras till barn med diabetes typ 1 da deras
halsa paverkas av sjukdomen samt att barnet med diabetes ar beroende av fungerande
sjukvard. Enligt patientlagen (SFS 2014:821) ska varden utformas i samrad med patienten.
Nar patienten &r ett barn ska barnets installning till varden och behandlingen klargoras och
i samband med detta ska hansyn tas till barnets alder och mognad.

Enligt Kelo, Martikainen och Eriksson (2011) 6nskar barn med diabetes typ 1 vara
delaktiga i val och beslut nar det géller sin sjukdom. De vill dven bli behandlade pa samma
satt som sina vanner och vill vara med pa aktiviteter trots sjukdomen. Bristen pa forstaelse
for och kunskap om hur sjukdomen paverkar kroppen gor att barn kan uppleva radsla och
skam. Det kan leda till att de undviker att prata och stélla fragor om sjukdomen (Sparapani



et al., 2015). Viklund (2012) menar att barn och ungdomar med diabetes ibland kan
uppleva att foraldrar och vardpersonal for deras talan vilket kan leda till att de kanner sig
uteslutna ur varden. Darfor bor diabetesvarden utformas med barnets onskemal i centrum.

I denna studie anvénds bendmningen “barnet med diabetes” och “barnet” nér barnet med
diabetes typ 1 menas.

Problemformulering

Diabetes typ 1 ar en sjukdom som drabbar manga barn. Trenden &r att antalet barn som
insjuknar i diabetes typ 1 Okar i Sverige. Det medfor att fler barn lever med sjukdomen.
Det ar inte bara barnet som drabbas, dven familjen paverkas da ett barn har diabetes
eftersom sjukdomen stéller krav pa kunskap och standig dvervakning av barnet. Eftersom
sjukdomen ar kronisk innebér det att barnet kommer leva med den hela livet och det stéller
krav pa att hela familjen lar sig hantera sjukdomen. Det ar viktigt att familjen kring barnet
med diabetes typ 1 involveras i varden for att ge forutsattningar att paverka barnets hélsa.
Forskning har visat att familjen har en betydande roll for att barnet ska kunna hantera
sjukdomen. Det ar darfor viktigt att sjukskoterskan har kunskap om familjens erfarenheter
av situationen nar ett barn i familjen har diabetes typ 1. Genom att studera omradet fas en
fordjupad kunskap om familjens erfarenheter, sjukskoterskans omvardnad kan darigenom
forstarkas vilket kan bidra till god vard.

Syfte

Syftet med litteraturdversikten var att beskriva familjens erfarenheter av att leva med ett
barn som har diabetes typ 1.



METOD

Metoden som valdes var en kvalitativ litteraturdversikt vilket handlar om att skapa en
oversikt av kunskapslaget inom ett valt omrade genom att sammanstalla resultat av tidigare
forskning (Friberg, 2012). Arbetsséttet &r strukturerat och litteraturen kvalitetsgranskas
innan den analyseras. For att litteraturversikten ska halla hog niva kravs ett kritiskt
forhallningssatt under hela arbetets gang. Det ar viktigt att forhalla sig kritisk under saval
urval av data, lasning av valda artiklar som under skrivprocessen (Friberg, 2012).

Urval

Databaser som anvandes for artikelsokningen var CINAHL och PubMed. I CINAHL
valdes specifika sokkriterier for de vetenskapliga artiklarna, kriterierna var: “’peer
reviewed” och “research article”. Artiklar soktes ocksa i databasen PubMed, dven har
valdes endast artiklar som var “’peer reviewed”. Artiklar som valdes var publicerade mellan
2006-2016. Avgransningen gjordes eftersom det fortlopande kommer ny forskning inom
omradet och denna litteraturdversikt baseras pa aktuell forskning. Endast kvalitativa och
engelsksprakiga artiklar valdes ut. For att svara mot syftet valdes artiklar med familjers
erfarenheter. Artiklarna byggde pa intervjuer med foraldrar och syskon till barn med
diabetes. Ovan beskrivna inklusionskriterier valdes for att besvara syftet for denna studie
vilket var att beskriva familjens erfarenheter av att leva med ett barn som har diabetes typ
1.

Datainsamling

De valda databaserna innehaller manga artiklar inom amnet omvardnad. Sokordet som
valdes i varje sokning var diabetes type 1. Ovriga so6kord som anvindes i olika
kombinationer var: famil*, percept*, experienc*, perspective*, adolescent*, qualitative,
parents och family (bilaga 1). Vid sékningen tillampades boolesk sokteknik vilket innebar
att skriva termen AND mellan de utvalda s6korden for att de ska kopplas ihop (Ostlundh,
2012). Utover detta anvandes trunkering vilket innebdr att satta asterisk (*) efter sokordet,
detta for att inkludera variationer och bdjningsformer av sokord, exempelvis anvéndes
famil* for att fa med ord som family och families.

Det forsta som gjordes vid artikelsokningen var att l&sa artikelns titel. Om titeln beddmdes
intressant i forhallande till litteraturdversiktens syfte, lastes artikelns sammanfattning. Har
sallades manga artiklar bort, endast de som uppfyllde kriterierna gick vidare i processen.
Inledningsvis l&stes artikelns metod- och resultatdel for att vidare se om den var
anvandbar, aven har valdes manga artiklar bort da de inte var relevanta i férhallande till
syftet och valda avgransningar. Utvalda artiklar lastes i sin helhet och kvalitetsgranskades
utifran Fribergs (2012) mall for kvalitetsgranskning av litteratur i en litteraturéversikt
(bilaga 2). Kvalitetsgranskningen innefattade flertalet fragor om artiklarnas olika delar dar
svaren avgjorde artiklarnas kvalitet. Artiklar med utforliga svar pa kvalitetsgranskningens
alla fragor ansags vara av hog kvalitet. De artiklar som inte gav lika utforliga svar
beddmdes vara av medel kvalitet. Slutligen valdes 13 artiklar som motsvarade studiens
syfte (bilaga 3), av dessa var 9 av hog kvalitet och 4 av medel kvalitet.



Analys

Ett strukturerat arbetssétt enligt Friberg (2012) tillampades for att analysera valda artiklar.
Detta arbetssatt innebar att artiklarna lases igenom upprepade ganger for att forsta och fa
en dverblick av artiklarnas innehall. Darefter soks likheter och skillnader mellan de olika
artiklarna. Nar detta identifierats sammanstélls artiklarnas resultat och skapar teman
(Friberg, 2012).

De utvalda artiklarna till denna litteraturdversikt lastes inledningsvis i sin helhet for att
skapa en Overblick och forsta innehallet i sitt sammanhang, detta gjordes enskilt och
intressant innehall antecknades. Darefter diskuterades det som antecknats och bada
forfattarna laste samtliga artiklar ett flertal ganger till. Detta gjordes da det innebar en 6kad
risk for feltolkningar da artiklarna var engelsksprakiga. 1 samband med detta eftersoktes
svar pa litteraturdversiktens syfte och fargmarkerades efter innehallets mening. Det
identifierades bade likheter och skillnader som jamférdes. Dessa sammanstalldes till fyra
teman vilka utgor resultatet i litteraturdversikten.

Etiska 6vervaganden

For att 6ka litteraturoversiktens vetenskapliga varde ar det av stor vikt att de utvalda
artiklarna har tillstand fran en etisk kommitté alternativt visar att etiska Gvervaganden
gjorts (Forsberg & Wengstrom, 2008). De flesta av de inkluderade artiklarna hade tillstand
fran etisk kommittee och samtycke inhdmtades fran deltagarna innan studien pabérjades. |
ett fatal av artiklarna inhamtades endast samtycke fran deltagarna. Deltagarna fick betalt
for sin medverkan i ett fatal av artiklarna. Att ett etiskt godkannande alternativt ett etiskt
resonemang framkom i artiklarna var ett krav for att artiklarna skulle anvandas i denna
litteraturdversikts resultat. En artikel inkluderas trots att det inte framkom nagot etiskt
resonemang. Detta gjordes da artikelns metodavsnitt var val beskrivet samt att innehallet
var intressant i forhallande till litteraturdversiktens syfte.

Lundman och Héllgren Graneheim (2008) menar att det &r viktigt att vara medveten om sin
forforstaelse nar ett omrade studeras. Forfattarna hade en viss forforstaelse om amnet innan
studien paborjades. Denna forforstaelse var att diabetes typ 1 medfor forandringar i livet da
storre delen av vardagen kretsar kring sjukdomen. Uppfattningen var aven att sjukdomen
innebéar pafrestningar for familjen.



RESULTAT

Resultatet bygger pa fyra teman som visar familjens erfarenheter:

Att familjerelationerna foréandras

Att leva med 6kad oro och radsla
Att familjens levnadsvanor foréandras
Att leva med 6kat ansvar

Att familjerelationerna forandras

Sammanhallningen inom familjen forstarks och familjerelationerna paverkas da barnet fatt
diabetes typ 1. Foréldrar kan uppleva det genom att samverkan fungerar battre inom
familjen (Herrman, 2010; Wennick & Hallstrom, 2006; Wennick & Huus, 2012; Wennick,
Lundqvist & Hallstrom, 2009). Aven syskon menar att de &r delaktiga och upplever att
hela familjen delar pa ansvaret for barnet som har diabetes (Herrman, 2010; Wennick &
Huus, 2012). Familjen kan ocksa uppleva att det stalls hdga krav pa att samarbetet ska
fungera vilket leder till att det uppstar slitningar i relationen mellan de vuxna (Herrman,
2010; Smaldone & Ritholz, 2011). Ibland kan det i sin tur leda till en forsamrad relation i
aktenskapet (Smaldone & Ritholz, 2011). Den forsamrade relationen mellan de vuxna kan
ocksa syskon kéanna av da det kan bli onddiga brdk om att exempelvis uppratthalla bra
blodsockervarden hos barnet med diabetes (Herrman, 2010).

Att vara forélder till ett barn med diabetes typ 1 innebér att foréldrarollen foréndras.
Foraldrar upplever att de maste kontrollera och dvervaka barnet mer nu jamfért mot innan
barnet fick diabetes. De upplever &ven en osakerhet i den nya situationen vilket skapar
osakerhet hos alla familjemedlemmar (Wennick & Hallstrém, 2006). Relationen till barnet
som har diabetes riskerar att forsdmras efter sjukdomens debut (Dashiff, Riley, Abdullatif
& Moreland, 2011). Sjukdomen kan inledningsvis utgora ett hinder for att utveckla
relationen mellan foraldrar och barn (Marshall, Carter, Rose & Brotherton, 2009). Nagot
som foraldrar upplever tar pa relationen ar att standigt behdva paminna barnet med
diabetes om att méta sitt blodsocker samt injicera insulin (Dashiff et al., 2011; Ivey,
Wright & Dashiff, 2009; Wennick et al., 2009).

Efter barnet insjuknat i diabetes upplever foraldrar att de ger mindre uppmaérksamhet till
syskon jamfort med hur det var innan (Holstlander, Kornder, Letourneau, Turner &
Paterson, 2012; Wennick & Hallstrom, 2006). Aven syskon marker denna forandring
(Herrman, 2010; Wennick & Hallstrém, 2006; Wennick & Hallstrom, 2007; Wennick &
Huus, 2012; Wennick et al., 2009), da de upplever att det &r jobbigt och kanner sig
avundsjuka (Herrman, 2010; Wennick & Hallstrom, 2006). Trots detta uttrycker de
forstaelse for att fordldrarna lagger mer fokus pa barnet med diabetes (Wennick &
Hallstrom, 2006; Wennick & Huus, 2012). Nar familjen fatt mer erfarenhet av att leva med
ett barn som har diabetes fokuseras det sjuka barnet mindre, till fordel for alla barn i
familjen (Wennick & Hallstrém, 2007; Wennick et al., 2009).



Att leva med 6kad oro och radsla

Att leva med ett barn som har diabetes beskrivs av foraldrar som att leva med en standig
oro dar tankar pa sjukdomen och barnets halsa finns med foréldrarna hela tiden (Erickson
et al., 2015; Marshall et al., 2009). Foréldrar ar rddda for att inte kunna anpassa livet efter
sjukdomen (Smaldone & Ritholz, 2011). Sjukdomen medfor radsla och oro infér framtiden
da familjen tanker pa de langsiktiga komplikationer som kan uppkomma (Dashiff et al.,
2011; Erickson et al., 2015; Herrman, 2010; Holstlander et al., 2012; lvey et al., 2009;
Spencer, Cooper & Milton, 2013; Wennick & Hallstrom, 2006; Wennick & Huus, 2012;).
Aven tankar péa kortsiktiga komplikationer s& som hypoglykemi &r négot som skapar oro
hos familjen (Herrman, 2010; Wennick & Hallstrém, 2007; Wennick & Huus, 2012;). Det
ar framforallt pa natten som foraldrarnas oro okar da de kanner radsla att barnet ska
drabbas av hypoglykemi utan deras vetskap (Wennick & Hallstrém, 2006; Wennick &
Hallstrom, 2007; Wennick et al., 2009). De uttalar dven réadsla for att gora felaktiga
beddmningar i hanterandet av sjukdomen vilket skulle kunna leda till att barnet dor (Ivey et
al., 2009).

Foraldrar kan kanna oro for att lata anhoriga ta hand om barnet med diabetes da de
upplever att anhoriga inte har samma kunskap om sjukdomen som de har. De upplever
radsla for att de inte vet vem som kan ta 6ver deras roll om det skulle handa dem nagonting
(Smaldone & Ritholz, 2011). Né&r barnet inte &r i nérheten dkar familjens oro, de &r radda
for att omgivningen inte vet hur de ska agera om barnet drabbas av hypoglykemi (Erickson
et al., 2015; Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick &
Hallstrom, 2006). Denna oro gor att fordldrar ibland foredrar att bjuda hem barnets
kompisar istallet for att barnet ska vara hemifran (Spencer et al., 2013; Wennick &
Hallstrom, 2006). Aven skolan kan ses som ett orosmoment (Erickson et al., 2015; Nurmi
& Stieber-Roger, 2012) da skolpersonal inte anses ha tillracklig kunskap om diabetes typ 1
(Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Dessutom kan det finnas en oro for att barnet ska utsattas
for mobbning pa grund av sjukdomen (Erickson et al., 2015).

Nér barnet blir aldre och ska ta éver ansvaret for behandlingen kan det férknippas med oro
och radsla hos foraldrarna. De ar radda for att barnet inte har férméaga att hantera
sjukdomen och det ansvar som den medfor och har darfor svart att slappa kontrollen
(Dashiff et al., 2011; Holstlander et al., 2012; lvey et al., 2009). Aven tankar pa att barnet
ska flytta hemifran i framtiden och skdéta sjukdomen sjalvstandigt dygnet runt gor foraldrar
oroliga (Smaldone & Ritholz, 2011). Trots det forsoker de uppmuntra sina barn att bli
sjalvstandiga genom att lita pa dem och stodja barnet i olika beslut (Marshall et al., 2009).

Diabetes typ 1 medfor kostnader, i vissa lander ar det familjen som star for dessa. Detta
skapar oro hos familjen (Erickson et al., 2015; Herrman, 2010). Syskon marker av det
genom att foraldrarna arbetar mycket och stor del av pengarna gar till diabetesutrustning
vilket upplevs som irriterande (Herrman, 2010). Foréldrar &r oroliga att barnet blir
medvetet om den ekonomiska situationen och déarigenom sparar in pa utrustning och
insulin. Detta Okar dven fordldrarnas oro for hur barnet ska klara sig ekonomiskt i
framtiden (Erickson et al., 2015).

Att familjens levnadsvanor forandras

Nar ett barn i familjen far diagnosen diabetes typ 1 upplever familjemedlemmar att deras
vardag forandras och kénslor av kaos och maktléshet uppkommer (Wennick & Hallstrom,
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2006). Foraldrar beskriver att hela familjen paverkas av denna omstéllning och maste lara
sig leva med sjukdomen (Holtslander et al., 2012). Vardagen styrs av sjukdomen som
kraver stdndig Overvakning av blodsockervéarden. Det medfor att familjen blir mer
beroende av noggrann planering (Erickson et al., 2015; Wennick & Hallstrom, 2006;
Wennick & Hallstrom, 2007; Wennick & Huus, 2012; Wennick et al., 2009). For att klara
denna nya livssituation skapar familjen nya rutiner och strategier for att hantera och ha
kontroll 6ver vardagen (Spencer et al, 2013; Wennick & Hallstrom, 2006). Detta gor att
familjen inte kan vara lika spontan som tidigare (Marshall et al., 2009; Wennick &
Hallstrom, 2006). De upplever att friheten i livet har begransats till foljd av sjukdomen
(Marshall et al., 2009). Det &r inte lika latt att fa slaktingar att vara barnvakt at barnet da
sldktingarna upplever att de inte har tillrdcklig kunskap om sjukdomen (Smaldone &
Ritholz, 2011). Aven spontana aktiviteter som Gvernattningar hos kompisar ses som en
svarighet (Herrman, 2010).

Sjukdomen medfor forandrade kostvanor for hela familjen. Syskon beskriver att familjen
ar halsosammare och &ater mindre socker vilket upplevs som positivt (Herrman, 2010).
Déremot menar de att livet blir mer styrt med hansyn till barnet med diabetes. De kan inte
langre ata nar de ar hungriga utan maste folja samma schema som barnet (Wennick &
Huus, 2012). Det innebér ibland att syskonet maste avbryta det som det haller pa med for
att ga och ata (Wennick & Hallstrom, 2007). Familjen &r ocksa mer fysiskt aktiva sedan
barnet diagnosticerats med diabetes (Herrman, 2010). Det &r svart att hitta balans mellan
mat, fysisk aktivitet och blodsockervarde vilket gor att de maste avbryta barnet i aktiviteter
for att kontrollera blodsockret (Wennick et al., 2009). Syskon marker dessa avbrott da de
maste avbryta mitt i leken med barnet (Herrman, 2010). Aven aterkommande sjukhusbesok
medfér avbrott i vardagen da fordldrar och barn maste ta ledigt fran arbete och skola
(Wennick et al., 2009). Foraldrar ser att barnet missar tid med sina kompisar i skolan for
att ga ifran och skota sin behandling (Nurmi & Stieber-Roger, 2012). En tid efter
diagnosticering beskriver fordldrar att diabetes har blivit en del av vardagen och de kanner
sig sdkrare i hanterandet av sjukdomen (Wennick & Hallstrom, 2007). De framtvingade
forandringarna av levnadsvanor har blivit ett nytt satt for familjen att leva.

Att leva med dkat ansvar

Nér ett barn i familjen insjuknar i diabetes kan foraldrarna kénna att ett stort ansvar 1aggs
pa dem. Detta ansvar innebér att uppratthalla barnets halsa (Spencer et al., 2013; Wennick
& Hallstrom, 2007). Ansvaret kan upplevas som 6vervéldigande (Spencer et al., 2013).
Redan fran borjan delar foraldrarna pa ansvaret for sjukdomen och de loser vardagliga
situationer genom att diskutera med varandra och tillsammans fatta beslut som ror
sjukdomen (Smaldone & Ritholz, 2011). Ibland uppfattar syskon att ansvarsférdelningen
mellan fordldrarna &r ojdmn i den bemdrkelsen att ena fordldern tar mer ansvar &n den
andra. Detta kan skapa osamja mellan foréldrarna (Herrman, 2010). Den sténdiga
dvervakningen av barnets blodsockervarde medfor att foraldrar maste ga upp for att
kontrollera barnet pa natten (Wennick et al., 2009). Denna forandring méarker dven syskon
som tycker synd om foraldern som maste ta ansvar pa dagen och vara vaken pa natten
(Herrman, 2010).

Inledningsvis nar barnet fatt diagnosen diabetes far syskon ta mer ansvar i hemmet &n
tidigare. Ansvaret fordelas mer jamnt mellan familjemedlemmarna nar beskedet lagt sig
och familjen atergar till vardagen (Wennick & Huus, 2012). Syskon kan uppleva det som
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en belastning att behdva se efter barnet med diabetes och aterkoppla till fordldrarna
(Herrman, 2010). Trots att de inte dr tvungna att ta ansvar for att barnet mar bra vill de
anda forsakra sig om detta genom att titta efter tecken pa lagt blodsocker och fraga hur
barnet k&nner sig (Wennick & Huus, 2012; Wennick et al., 2009). Né&r barnet har
hypoglykemi hjélper syskon till att mata blodsocker samt paminna att dricka eller &ta
nagot, de tar ocksa ansvar for att ta med druvsocker nar familjen aker hemifran (Wennick
& Hallstrom, 2007; Wennick et al., 2009). Detta ansvarstagande gor att syskon kanner sig
mer mogna (Herrman, 2010).

Foraldrar upplever att de har ett ansvar att informera barnets omgivning om att barnet har
diabetes och hur de ska agera om nagonting skulle intraffa (Dashiff et al., 2011; Erickson
et al., 2015; Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Smaldone & Ritholz, 2011; Spencer et al.,
2013). Nar barnet ar hemifran forsakrar sig fordldrarna om att de som &r i narheten,
exempelvis kompisar och deras foraldrar, vet hur de ska hantera sjukdomen (Dashiff et al.,
2011; Smaldone & Ritholz, 2011; Spencer et al., 2013). Foraldrar kan ha svart att lita pa att
skolpersonal har den kunskap som kravs for att ta ansvar for barnet vilket gor att de ibland
valjer att folja med barnet till skolan (Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Wennick &
Hallstrom, 2006). Det medfor dven att foraldrar sjalva tar ansvar att informera och utbilda
skolpersonal om diabetes (Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Smaldone & Ritholz, 2011). Nar
skolpersonalen visar intresse att ta sitt ansvar kanner foraldrar sig trygga med att lamna
Over ansvaret till skolan (Smaldone & Ritholz, 2011).

Nar barnet blir dldre kan fordldrar uppleva att det ar svart att avgora nar ansvaret for
sjukdomen ska Gverlatas till barnet. Det beskrivs som en balansgang mellan att barnet ska
ta eget ansvar och att kontrollera barnet genom att lagga sig i behandlingen (Nurmi &
Stieber, 2012; Marshall et al., 2009; Spencer et al., 2013). Foréldrar vill att barnet ska lara
sig att hantera sjukdomen da barnet ska leva med den hela livet (Wennick & Hallstrom,
2007). | takt med att barnet blir aldre lamnar foraldrar dver allt mer ansvar (Wennick et al.,
2009). For att ge forutsattningar for barnet att klara av detta stddjer och uppmuntrar
foraldrarna barnet i denna process (Wennick & Hallstréom, 2007).

Resultatsammanfattning

Resultatet visar att familjens erfarenheter av att leva med ett barn som har diabetes innebér
forandringar i livssituationen. Dessa forandringar innebér att hela familjen paverkas och
behover forandra sina levnadsvanor for att uppratthalla barnets hélsa. Det stéller krav pa
planering och strukturering i det vardagliga livet. Till foljd av dessa forandringar paverkas
relationerna inom familjen bade starkande och tarande. Familjen lever med stéandig oro for
barnet med diabetes och kanner 6kat ansvar for att uppratthalla barnets halsa. Foraldrar
upplever oro och osakerhet infor framtiden nér barnet ska ta dver ansvaret for sjukdomen.
En tid efter diagnosticering nar familjen har mer erfarenhet och kunskap om sjukdomen
upplever de att de ar tryggare och har kontroll éver situationen. Tankar pa sjukdomen finns
anda alltid dar och gor sig paminda.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

En litteraturoversikt valdes som metod for att svara pa syftet som var att beskriva familjens
erfarenheter av att leva med ett barn som har diabetes typ 1. Resultatet grundas pa 13
kvalitativa artiklar. Endast kvalitativa artiklar valdes eftersom kvalitativ forskning handlar
om att fa en djupare forstaelse for manniskors erfarenheter och upplevelser (Segesten,
2012). En annan metod som kunde valts ar kvalitativ forskningsintervju som syftar till att
ta reda pa manniskors upplevelser genom intervjuer. Deltagarna i dessa intervjuer valjs ut
eftersom de har erfarenheter inom omradet som ska studeras. Denna metod &r dock
tidskravande och kréaver etiskt godkannande. For att en sadan typ av studie ska genomféras
behdvs mycket tid (Danielson, 2012a).

Databaserna CINAHL och PubMed valdes for att de innehaller artiklar inom omradet
omvardnad. Att soka i fler an en databas 6kar litteraturéversiktens trovardighet (Henricson,
2012). CINAHL éar en bred databas som innefattar de flesta engelsksprakiga
omvardnadstidsskrifter. Troligtvis hade fler relevanta artiklar identifierats om fler
databaser anvants. De valda artiklarna ansags ge ett tillrackligt resultat, darfor
genomfordes inte sokningar i fler databaser. Kriterier for artikelsokningen var att artiklarna
skulle vara peer reviewed och vara publicerade mellan 2006-2016. Att artiklarna &r peer
reviewed innebér att en eller flera utomstaende granskare har granskat artikeln vilket okar
studiens kvalitet (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006). Avgransningen i publikationsar
gjordes for att fanga ett brett intervall av studier men ocksa for att litteraturdversiktens
resultat skulle baseras pa aktuell forskning. Sokord arbetades fram for att hitta relevanta
artiklar som kunde ge svar pa litteraturdversiktens syfte. Sokningarna med utvalda s6kord
gav manga soktraffar som var relevanta i relation till syftet. Sokorden som anvandes var
tillrackliga for att fa ett fylligt resultat, de anvandes i olika kombinationer tillsammans med
boolesk sokteknik samt trunkering. Boolesk sokteknik anvandes for att koppla ihop flera
sokord i en sokning genom att lagga till termen AND mellan sdkorden. Trunkering
mojliggjorde en bredare sokning da flera andelser av sokord inkluderas i sokningen. For att
oka sannolikheten att hitta artiklar som svarade pa syftet anviandes samma
sokkombinationer i bada ndmnda databaser.

En kvalitetsgranskning gjordes (Friberg, 2012) av de framsokta artiklarna. Denna
kvalitetsgranskning bygger pa frdgor om artikelns olika delar. Enligt denna mall for
kvalitetsgranskning saknas system for poangséttning vilket gav utrymme for subjektiv
beddmning. Detta kan ses som en brist i arbetet eftersom en kvalitetsbedomning med
poangsattning kan anses vara mer tillforlitlig eftersom forfattarnas egen tolkning inte blir
avgorande for kvaliteten. Kvalitetsgranskningen genomfordes individuellt for att sedan
jamféras och sammanstéllas. Att enskilt kvalitetsgranska och darefter jamfora oOkar
litteraturGversiktens palitlighet (Henricson, 2012). Artiklar som bedémdes vara av hdg
kvalitet hade utforliga svar pa samtliga fragor i mallen. Om nagot saknades eller var
mindre utforligt beskrivet beddmdes artikeln vara av medel kvalitet. Av 13 artiklar
beddmdes 9 vara av hdg kvalitet, resterande 4 artiklar bedémdes vara av medel kvalitet. En
av artiklarna saknade etiskt resonemang men inkluderades trots detta. Detta gjordes da
artikeln hade en val beskriven metod samt att resultatet bedémdes vara av intresse. Studien
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var en delstudie. Darfor eftersoktes huvudstudien for att se om den hade ett etiskt
resonemang, men den kunde inte hittas.

De utvalda artiklarna kommer fran Sverige, Storbritannien, Kanada och USA. Eftersom
artiklarna ar fran olika lander kan resultatet anses spegla ett bredare perspektiv av familjers
erfarenheter. Det ar viktigt att ta hansyn till att artiklarna har olika ursprungslander nar
resultatet tolkas. Det visade sig att artiklarna hade manga likheter och gav liknande
resultat. Aven skillnader uppméarksammades. | ett fatal artiklar framkom oro kring den
ekonomiska situationen. Dessa artiklar var fran USA. Majligen kan det forklaras genom att
sjukvardssystemet ser annorlunda ut déar jamfort med andra ovan namnda lander. | ett fatal
av artiklarna som analyserades har deltagarna fatt betalt for sin medverkan. Dessa studier
kommer fran USA dar betalning for medverkan i studier forekommer. Detta kan ha
paverkat studiernas resultat da deltagarna kan ha gett annorlunda svar jamfort med om de
inte fatt betalt. Dessa resultat har inte utméarkt sig fran Gvriga studiers resultat, darfor
inkluderades dessa studier i litteraturdversikten.

| ndgra av de utvalda artiklarna framgick, férutom foraldrars och syskons erfarenheter,
ocksa erfarenheter fran barn med diabetes. Barnens erfarenheter inkluderades inte i
resultatet da syftet var att ta reda pa familjens erfarenheter. | en artikel hade barnen
diagnosticerats med bade diabetes typ 1 och celiaki (glutenintolerans). Det framgick tydligt
i artikelns resultat vilka erfarenheter som kopplades till respektive diagnos. Endast resultat
som speglade erfarenheter av diabetes inkluderades i litteraturoversiktens analys. | fyra av
de valda artiklarna grundades studierna pa intervjuer med samma familjer. Dessa artiklar
speglade familjens erfarenheter vid diagnosticering, ett ar efter, tre ar efter samt
erfarenheter av att vara syskon till ett barn som har diabetes. Att ha fyra artiklar som utgar
fran samma familjer kan ses som en svaghet da erfarenheter fran andra familjer hade
kunnat ge ett annat resultat. Trots detta inkluderades artiklarna da det &ven kan ses som en
fordel att de speglar olika skeden av hur lange familjen levt med ett barn som har diabetes.
For att fa med olika erfarenheter gjordes ingen avgransning angaende hur lange barnen levt
med sjukdomen. Ett exempel pa en sddan avgransning hade kunnat vara att endast
inkludera artiklar som speglar erfarenheter ett ar efter insjuknandet. Inte heller
avgransningar i barnens alder gjordes, detta for att mojliggora ett helhetsperspektiv pa
familjers erfarenheter.

Det ar viktigt att vara medveten om sin forforstaelse vid analys av data for att det inte ska
paverka resultatet (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). For att hantera forforstaelsen
skrevs den ner innan arbetet paborjades samt diskuterades under arbetets gang. Detta
gjordes for att halla den i bakgrunden. Forforstaelsen tros inte ha paverkat
litteraturdversiktens resultat. Analysen gjordes utifran Fribergs (2012) beskrivning av
analys for litteratur i en litteraturéversikt. Samtliga artiklar lastes av bada forfattarna
flertalet ganger. Artiklarna lastes inledningsvis enskilt och intressant innehall antecknades
och diskuterades. Diskussionen gjordes for att sékerstdlla att innehallet uppfattats pa
liknande satt samt for att se innehallet ur olika synvinklar. Det kan anses som en styrka att
forfattarna bade laser enskilt och diskuterar kring samtliga artiklars innehall. Att det
framgar hur arbetet fordelats Okar palitligheten (Wallengren & Henricson, 2012). Nar
artiklarna aterigen lastes soktes endast svar pa syftet, fargmarkering anvandes for att para
ihop liknande resultat med varandra. Dessa markeringar underléattade for att hitta likheter
och skillnader mellan de olika artiklarna. Detta utarbetades till fyra teman. Teman valdes
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pa grund av att inneborden visade sig ga in i varandra. Kategorier uteslots eftersom
liknande innebord inte far finnas i mer an en kategori (Danielson, 2012b).

Resultatet kunde sett annorlunda ut om en annan analysmetod, s& som innebdrdsanalys,
valts. Innebdrdsanalysen syftar till att fa insikt i manniskors livsvarld och darigenom forsta
deras erfarenheter (Dahlberg, 2014). Denna form av analys kan genomforas pa tva olika
sétt, beskrivande eller tolkande. Om en tolkande innebdrdsanalys hade anvants kunde
resultatet blivit bredare och djupare. Da anvénds tolkningsstod i form av modeller eller
teorier for att tolka inneborden. Denna metod gar djupare in i textens innebdrd &n
litteraturdversiktens valda metod. | efterhand kunde en tolkande innebérdsanalys varit
lamplig som analysmetod for att besvara syftet pa ett djupare plan. Trots detta anses att
svar pa litteraturdversiktens syfte uppnatts. Litteraturdversiktens oOverforbarhet har
diskuterats, det hade varit lattare att Overfora resultatet till andra grupper eller situationer
om fler avgransningar gjorts. Dock &r resultatet av varde dd det speglar familjers
erfarenheter vilket &r viktig kunskap for sjukskoterskor som moter dessa familjer.

Resultatdiskussion

Att leva med ett barn som har diabetes typ 1 innebar att familjens levnadsvanor paverkas.
Familjen maste anpassa vardagen efter sjukdomen och det kravs en standig planering for
att uppratthalla barnets halsa. Alla familjemedlemmar paverkas av denna omstéllning.
Detta kan relateras till Patersons (2001) modell for ménniskor som lever med en kronisk
sjukdom. Inledningsvis upplever familjen att sjukdomen tar Gver och situationen kénns
Overmaktig. Det &r det som Paterson (2001) menar &r nér det sjuka &r i forgrunden. Ett tag
efter insjuknandet upplever familjen att de kénner sig tryggare i vardagen och har hittat nya
strategier, valbefinnandet tar da dver och forskjuter det sjuka. Detta starker uppfattningen
att hélsa kan upplevas trots sjukdom (Eriksson, 2014; Dahlberg & Segesten, 2010). Nar
familjen kanner sig trygga upplever de att den nya situationen &r hanterbar, vilket kan
relateras till Antonovskys (1991) beskrivning av KASAM som innebar att manniskan kan
hitta satt att hantera nya situationer trots att det upplevs som en svarighet. Denna
omstéllning av levnadsvanor beskrivs aven av forédldrar till barn med den kroniska
sjukdomen astma (Cashin, Small & Solberg, 2008). Foraldrar menar att sjukdomen medfor
begransningar i det dagliga livet men att de blivit tryggare nér de lart sig kdnna igen
barnets symtom. De beskriver att de utvecklar strategier for att bevara kontrollen i
vardagen (Cashin et al. 2008). Freeborn, Dyches, Roper & Mandleco (2013) menar att
sjukskoterskan ska ha forstaelse for de begransningar diabetes typ 1 medfér. Darigenom
kan sjukskoterskan hjalpa till att utveckla strategier for att uppratthalla barnets hélsa i
vardagen.

Familjerelationerna paverkas av sjukdomen. Familjer beskriver att relationerna utvecklats
och blivit battre da alla i familjen ar delaktiga i barnets vard. Mellin, Neumark-Sztainer
och Patterson (2004) beskriver att foraldrar har kommit sina barn nédrmare sedan barnet
fick diabetes. Det framkommer att hela familjen k&nner samhdrighet med varandra
relaterat till att de involveras i barnets sjukdom. Aven Loos och Kelly (2006) pavisar att
sjukdomen fort familjemedlemmar nérmare varandra. Syskon har en stddjande roll och
motiverar barnet att folja sin behandling. Nér syskon pa detta sétt &r delaktiga i barnets
vard starks relationen mellan dem (Loos & Kelly, 2006). Litteraturoversiktens resultat
visar dven att relationerna inom familjen blivit sdmre efter att barnet insjuknade i diabetes.
Foraldrar &r oense om behandlingen vilket leder till brak, barnet involveras i detta genom
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att foraldrar standigt paminner om blodsockervérden och insulin. Bade foraldrar och barn
upplever detta som pafrestande vilket leder till att relationen paverkas negativt och riskerar
att forsamras. Silverstein et al. (2005) menar att diabetes kan vara orsak till konflikter inom
familjen vilket kan leda till att situationen upplevs pafrestande. Mellin et al. (2004) tar upp
att de flesta konflikter hos familjer dér ett barn har diabetes handlar om behandlingen av
sjukdomen. En annan vanlig underliggande orsak till konflikter &r foraldrars standiga
paminnelser som upplevs som tjat, detta ar samstammigt med litteraturéversiktens resultat.
Silverstein et al. (2005) beskriver att konflikter kan forebyggas genom att alla i familjen
inkluderas i varden fran borjan. Detta visar pa att familjerelationer forandras till foljd av att
ett barn i familjen har diabetes. Det &r viktigt att sjukskoterskan har kannedom om de
forandrade relationerna for att kunna bemoéta varje familjemedlem och forsta att hela
familjen &r viktig i sammanhanget.

Nér ett barn i familjen insjuknar i diabetes typ 1 okar foréldrarnas ansvar eftersom barnet
kraver en stdndig Overvakning. Detta ansvar upplevs som o6vervéldigande i borjan.
Hummelinck och Pollock (2006) menar att foraldrar till barn med olika kroniska
sjukdomar vill ha information fran vardpersonal angaende barnets sjukdom. Detta for att
hitta sétt att hantera samt kdnna kontroll och trygghet i den nya situationen. Ayala, Howe,
Dumser, Buzby och Murphy (2014) visar pa att diabetesteamet har en viktig funktion for
att stirka familjen i denna situation. Sjukskoterskan ar en viktig del av diabetesteamet. Nar
sjukskaterskan ar forstdende och tar sig tid med familjen kanner foréldrar sig trygga
(Howe, Ayala, Dumser, Buzby & Murphy, 2012). Féraldrar vardesatter nar sjukskoterskan
skapar en relation med familjen. Denna relation innebar att sjukskéterskan fokuserar pa
barnet och familjens hélsa snarare an sjukdomen. Insulander och Bjorvell (2013) menar att
empowerment innebér ett samspel mellan sjukskoterska och patient. Foréldrar till barn med
diabetes menar att empowerment ar viktigt for att de ska kénna sig involverade i barnets
vard (Howe et al., 2012). Det handlar om att sjukskéterskan starker foraldrar att hantera
diabetes genom att lara familjen utifran deras individuella behov av kunskap. Foraldrar
starks nar sjukskoterskan ser dem som experter pa sin situation och tillvaratar deras
kompetens att uppratthalla barnets halsa (Howe et al., 2012). Detta liknar det Benzein et al.
(2012) beskriver som familjecentrerad vard vilket innebar att familjen satts i fokus. Genom
familjecentrerad vard involveras hela familjen och deras kunskap tillvaratas. Eftersom
familjen &r viktig for barnet med diabetes (Viklund, 2012) &r det av stor betydelse att
sjukskoterskan involverar hela familjen i omvardnaden. Genom att kombinera
empowerment och familjecentrerad vard kan fokus laggas pa hela familjen istéllet for
endast pa barnet.

Resultatet visar att fordldrar kanner oro och har svart att lita pa att skolpersonal har
tillrdcklig kunskap for att ta ansvar for barnet med diabetes. Denna oro minskar ndr
foréldrar upplever att skolpersonal har kunskap och tar ansvar. Thorstensson, Froden,
Vikstrom och Andersson (2015) menar att fordldrar och barn med diabetes kanner sig
tryggare da de har god kontakt och samarbete med skolskoterskan. Skolskoterskor ser
vikten av ett gott samarbete med foraldrar eftersom de innehar mest kunskap om barnet
och dess behov. Information till skolpersonal och klasskompisar ses av skolskéterskor som
en viktig del av att skapa en trygg omgivning fér barnet i skolan (Thorstensson et al.,
2015). Aven barn uttrycker att skolskoterskan har en viktig betydelse for att barnet ska
kdnna trygghet i skolan. Barnets vanner har ocksa en betydelsefull funktion for barnets
valbefinnande. Nar vannerna har kunskap om sjukdomen beskriver barnen att de k&nner
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stod (Herrman, 2006). Detta visar pa omgivningens viktiga betydelse for att barnet och
foraldrarna ska kanna sig trygga under barnets skolgang.

Tankar pa sjukdomen finns standigt hos familjen och skapar oro och radsla. Det handlar
om oro och radsla att barnet ska drabbas av saval kortsiktiga som langsiktiga
komplikationer. Foraldrar till barn med sjukdomen epilepsi uttrycker liknande oro och
radsla for barnet (Mu, 2008). De beskriver en standig oro dar tankar pa barnets halsa
upptar vardagen. De ar framforallt rddda att barnet ska drabbas av krampanfall, i samband
med detta upplever foraldrar hjalploshet eftersom de inte kan géra nagot for att forhindra
eller stoppa anfallet (Mu, 2008). Till skillnad fran epilepsi kan foraldrar till barn med
diabetes till viss del paverka sjukdomen genom blodsockermatning, insulininjektioner, kost
och fysisk aktivitet. Eftersom diabetes innebar noggrann kontroll och behandling oroar sig
foraldrar for hur barnet ska klara sig i framtiden. Detta gor att foraldrar har svart att slappa
kontrollen och avgdéra nar barnet &r redo att ta ansvar. Viklund (2012) menar att barn kan
uppleva att foraldrar tar over deras vard vilket leder till svarigheter for barnet att ta
ansvaret for varden. Barn med diabetes uttrycker att de vill bli sjalvstandiga och ta ansvar
over sjukdomen men upplever Gvergangen som en pafrestande period (Babler &
Strickland, 2015). Overgangen till att bli mer sjalvstandig paverkas av olika faktorer.
Foraldrars attityd och vilja att sldppa taget, i kombination med att barnet &r redo att ta
ansvar framjar barnets sjalvstandighet. Daremot hindras sjalvstandighet om foraldrar inte
slapper in och later barnet vara delaktig i behandlingen (Babler & Strickland, 2015). Detta
visar pa foraldrars viktiga uppgift att starka barnet att ta Over ansvaret for att barnet ska
lara sig att hantera sjukdomen. Bade barn och foraldrar uttrycker att sjukskoterskan har en
viktig roll for att starka dem i denna Gvergang. Det ar av stor vikt att sjukskoterskan har
forstaelse for att Overgangen ar en jobbig period for hela familjen. Genom att se
familjemedlemmarnas enskilda forutsattningar okar sjukskoterskans mojlighet att stddja
familjen i denna process (Polfuss, Babler, Bush & Sawin, 2015).

Konklusion

Det har framkommit att hela familjen paverkas nar ett barn i familjen har diabetes typ 1.
Nar barnet insjuknar forandras livet i manga olika avseenden. Med den nya situationen
kommer ett 6kat ansvar for familjen. Det stéller krav pa att familjen anpassar livet med
hansyn till barnet eftersom sjukdomen &r kronisk och medfor stdndig kontroll och
Overvakning. Det krévs &ven kunskap om diabetes och dess behandling eftersom det kan
medfdra battre kontroll Gver sjukdomen, vilket &r avgorande for att uppratthalla barnets
halsa. Diabetes medfor att familjen kénner oro och radsla for att nagot ska handa barnet.
Framforallt tankar pa att barnet ska drabbas av komplikationer samt att omgivningen inte
ska kunna agera om nagot intraffar, skapar oro och réadsla hos familjen. Sjukvarden har en
stor betydelse for att stodja familjen i denna situation.

Kliniska implikationer och forslag till vidare forskning

Kunskap om familjens erfarenheter ar betydelsefull for sjukskoterskor eftersom moten med
bade barn med diabetes och deras familjer kan ske pa flera stallen inom varden. Genom att
sjukskoterskor har forstaelse for familjens erfarenheter av hur det ar att leva med ett barn
som har diabetes dkar mojligheten att kunna maéta familjens behov. Denna forstaelse ger
aven forutsattningar for en battre anpassad vard for hela familjen. Det ar viktigt att ha i
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atanke att familjens erfarenheter inte alltid behover vara desamma som barnets
erfarenheter, darfor kan denna litteraturdversikt vara till nytta for sjukskoterskor. Vidare
forskning inom omradet skulle kunna vara empiriska studier med fokus pa familjecentrerad
vard. | samband med detta kan det vara av intresse att undersoka bade sjukskoterskors och
familjers upplevelser av att varda respektive vardas utifran familjecentrerad vard.
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