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Sammanfattning

Bakgrund: Typ 1-diabetes ar en kronisk autoimmunsjukdom som ofta drabbar barn,
dar kroppens egen insulinproduktion ar delvis eller helt nedsatt. | Sverige insjuknade
979 barn med typ 1-diabetes ar 2021 och insjuknandet dkar for varje ar. Insjuknandet
sker snabbt och végen till diagnos kan se olika ut. Nar ett barn insjuknar drabbar det
aven foraldrar som ofta &r narvarande och delaktiga i sitt barns vard. Syfte: Att beskriva
foraldrars upplevelse i samband med sitt barns typ 1-diabetesdiagnos. Metod: Denna
beskrivande litteraturstudie har baserats pa tolv studier med kvalitativ ansats och
sammanstallts enligt Aveyards tematiska analys. Huvudresultat: Utifran syftet
identifierades fyra teman: Kanslor relaterat till diagnos, Relationer till
sjukvardspersonalen, Information och utbildning pa sjukhuset, Okat ansvar i
foraldraskapet. Majoriteten av foréldrar upplevde chock vid diagnos, andra kénslor som
framkom var sorg dver forlusten av sitt barns halsa och att bristande kunskaper om
sjukdomen kunde ge skuldkanslor. Foraldrarnas upplevelse av sjukvarden skiljde sig at,
dar vissa foraldrar beskriver vardtiden som trygg medan andra upplevde brist pa stod
och empati fran vardpersonal. Utbildningen om diabetes upplevdes olika, dock
framkom det att flertalet foraldrar kdnde en informationsoverbelastning. Under
tidsperioden pa sjukhuset beskriver foraldrar ett forandrat ansvar i deras roll som
foralder. Slutsats: Om vardpersonal bistar foraldrarna med individanpassad
information, &r narvarande och ger stéttning kan det skapa forutsattningar som kan bidra
till att foraldrarna lattare kan forsta och hantera sjukdomen.

Nyckelord: Diagnostiserad, Foréldrar, Typ 1-diabetes, Upplevelser.



Abstract

Background: Type 1-diabetes is a chronic autoimmune disease that often affects
children, where the body's own insulin production is partially or completely impaired.
In the year 2021, 979 children were diagnosed with type 1-diabetes in Sweden, and the
incidence increases every year. The disease occurs quickly and the path to diagnosis can
look different. When a child falls ill, it also affects parents who are often present and
involved in their child's care. Aim: To describe parents' experience in relation to their
child's type 1-diabetesdiagnosis. Method: A descriptive literature study based on twelve
qualitative studies and was assembled with Aveyards thematic analysis. Main results:
Based on the aim four themes were identified: Feelings related to diagnosis, Relations
with the healthcare staff, Information and training at the hospital, Increased
responsibility in parenthood. The majority of parents experienced shock at diagnosis
and other emotions that emerged were sadness at the loss of their child's health, feelings
of guilt and also a lack of knowledge about the disease. The parents’ healthcare
experience varied, some parents described the time in hospital as safe, while others
experienced a lack of support and empathy with healthcare staff. Education about
diabetes was experienced differently, however, it appears that the majority of parents
felt an overload of information. During the period in the hospital, parents describe a
changed responsibility in their role as a parent. Conclusion: If healthcare professionals
assist the parents with individually tailored information, are present and provide
support, it can create conditions that can contribute to the parents being able to

understand and manage the disease more easily.

Keywords: Experience, Diagnosed, Parents, Type 1-Diabetes
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1. Introduktion

1.2 Diabetes
1.2.1 Definition av diabetes och utbredning

Sjukdomen diabetes mellitus definieras som en kronisk hyperglykemi, alltsa att blodet
har en for hog glukosniva, samt rubbningar i kroppens fett-, kolhydrat- och
proteinomsattning. Diabetes mellitus klassificeras utifran fyra olika kategorier, typ 1-
diabetes, typ 2-diabetes, graviditetsdiabetes eller andra specifika typer (Dammen
Mosand & Stubberud 2011), foreliggande litteraturstudie fokuserar endast pa typ 1-
diabetes. Typ 1-diabetes drabbar ofta barn men kan dven uppsta i dldre alder. | Sverige
ar 2021 insjuknade 979 barn i typ 1-diabetes och man kan se att insjuknandet okar for
varje ar (Nationella diabetesregistret 2022). Dammen Mosand och Stubberud (2011)
forklarar att typ 1-diabetes ar en autoimmun sjukdomen, déar kroppens egna antikroppar
har angripit bukspottkértelns insulinproducerande betaceller. Vid typ 1-diabetes &r det
nedsatt produktion eller absolut brist pa insulin som medfor att kroppens celler inte far

tillrackligt med energi, glukosnivan i blodet stiger och @mnesomsattningen forandras.

1.2.2 Végen till diagnos

Barn och ungdomar insjuknar ofta snabbt vid typ 1-diabetes. Tidiga symtom pa typ 1-
diabetes kan vara 6kade urinmangder, 6kad torst, viktnedgang samt dimsyn (Tiberg
2015). For att faststalla diagnos kravs nagra av ovanstaende symtom, provtagning for att
se om det finns glukos i blodet samt provtagning av urin for kontroll av glukos och
ketoner (Mulder 2017). Ofta ar det en lakare som stéller diagnos efter en bedémning av
patientens sjukdomstillstand, diagnosen fungerar som en utgangspunkt for att patienten
ska fa ratt vard och behandling (Socialstyrelsen 2021). I Rankins et al. (2014) artikel
fran Storbritannien deltog 54 foraldrar till barn med typ 1-diabetes dar de beskriver hur
vagen till diagnos kunde vara snabb eller sen. Dér végen till snabb diagnos ofta kunde
bero pa kunskap hos foraldrar som kéande igen tidiga symtom pa sjukdomen. Medan
vagen till sen diagnos kunde bero pa okunskap om typ 1-diabetes hos fordldrarna, sma
barns oférmaga att kommunicera, att symtomen kunde forvaxlas med barns normala
utvecklingsstadier eller okunskap hos vardpersonal dar foraldrar sokt hjalp men blivit
ifrdgasatt (Rankins et al. 2014).



1.2.3 Behandling vid typ 1-diabetes

Efter diagnos har stallts véntas en tid pa sjukhus dar snittiden ar cirka 1-3 veckor, enligt
Forsanders (1995) studie som handlar om olika behandlingsstrategier vid typ 1-diabetes.
Dahlquist (2008) betonar hur den enskilda familjens vardtid maste anpassas till deras
behov, samtidigt kan en val nyttjad vardtid vid diabetesdebuten bidra till minskade
vardbehov i framtiden. Alvarsson, Brismar, Viklund, Ortqvist och Ostenson (2010)
skriver om kroppens olika celler och hur de anvénder glukos som en energikalla. For att
cellen ska kunna ta upp glukos behévs hormonet insulin. Insulin produceras och lagras i
bukspottkortelns betaceller som frisatts nar glukosnivan i blodet stiger. Bristen av den
egna insulinproduktionen maste kompenseras genom att tillfora insulin i form av
injektion eller pump for att uppratthalla stabil glukosniva dygnet runt (Alvarsson et al.
2010). Enligt Tiberg (2015) anvands oftast en insulinpenna vid injektioner, dar en nal
skruvas fast pa pennan vid varje injektionstillfalle och dessa tillfallen sker ungefar 5-6
ganger per dag. Vanliga injektionsplatser for insulin &r buken, yttre och Gvre delar av
laren samt hoften (Tiberg, 2015). Vidare ar det viktigt att behandla typ 1-diabetes med
bra kostvanor for att halla en normal glukosniva i blodet. En bra kosthallning har ocksa
en betydelse for att motverka sena komplikationer (Aas 2013). Det innebér att kosten
ska vara fettbalanserad, rik pa fibrer och innehdlla rétt kolhydrater. Kosten ar individuell
och ska balanseras efter individens energibehov och matvanor (Ericson och Ericson
2012).

1.2.4 Akuta komplikationer

Ericson och Ericson (2012) ndmner olika akuta komplikationer vid diabetes och
hypoglykemi ar en av dessa. Det innebdr att glukoshalten ar 1ag pa grund av att det finns
for mycket insulin i blodet. Hypoglykemi kan bland annat orsakas av for hog dos av
insulin, fysisk aktivitet, forsenad maltid eller stort alkoholintag. Det upptrader i olika
svarhetsgrader och symtom kan vara darrighet, svettningar, irritation, sluddrigt tal,
medvetandesankning eller medvetsloshet. Ericson och Ericson (2012) beskriver en
annan komplikation, hyperglykemi, dar glukoshalten i blodet istéllet ar forhojd.
Tillstandet upptrader nar det ar brist pa insulin, exempelvis vid en obehandlad diabetes
eller nar diabetessjukdomen inte ar tillrackligt behandlad. Aven hyperglykemi upptrader
i olika svarhetsgrader och ger olika symtom. Okad urinméngd, illaméaende, latt
medvetandesankning eller djup medvetsloshet ar nagra av dessa (Ericson & Ericson
2012). Ett allvarligt hyperglykemiskt tillstand som kan uppsta ar ketoacidos, den kan
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potentiellt vara livshotande. Bristen pa insulin bidrar till att kroppen maste forbranna
fett istallet for kolhydrater som leder till 6kad méngd ketonkroppar, &ven kallat
acetonkroppar, som i sin tur gor att blodet blir surt. Ketoacidos drabbar oftast barn och
utvecklas snabbt, vanligen inom ett dygn. Om tillstandet inte behandlas kan en sallsynt
men livshotande komplikation uppsta, en djup medvetsloshet, aven kallat diabeteskoma
(Ericson & Ericson 2012; Dammen Mosand & Stubberud 2011).

1.2.5 Sena komplikationer

Om en person med typ 1-diabetes har en ojamn blodsockerniva under flera ar kan sena
komplikationer uppsta (Dammen Mosand & Stubberud 2011). Vid langvarig
hyperglykemi, alltsa en forhojd glukosniva, kan nerv- och blodkarlsskador uppkomma,
aven kallat angiopati. Angiopati delas in i tva grupper: makroangiopati och
mikroangiopati. Vid makroangiopati drabbas kroppens storre blodkarl, sa som hjartat
och hjarnans blodkéarl som i sin tur kan leda till stroke eller hjartinfarkt. Medan vid
mikroangiopati drabbas kroppens mindre blodkarl, exempelvis njurarnas, 6gonen och
nervceller. Dessa komplikationer kan leda till nedsatt njurfunktion, forsamrad syn eller

minskad kansel (Ericson & Ericson 2012).

1.3 Barnens upplevelse av att diagnostiseras med typ 1-diabetes

Ofta ar foraldrar narvarande och delaktiga i sitt barns vard, darav ar det viktigt att
utbilda, handleda och stddja bade barn och féraldrar (Hallstrom 2015). Férenta
nationernas konvention om barnets rattigheter (SFS 2018:1197) definierar barn som en
person under 18 ar och enligt Regeringskansliet (2015) ska barnet minst ha en ansvarig
vardnadshavare och ofta ar detta en foralder. DeCosta, Grabowski och Skinners (2020)
systematiska litteraturdversikt har sammanstéllt 32 studier som undersoker upplevelser
av barn med typ 1-diabetes. I artikeln framkommer det att barnen upplevde rédsla och
oro vid sjukhusinlaggning nér de fick sin diagnos. Barnen beskrev att de kande radsla
for den frammande sjukhusmiljon samt att se andra sjuka barn pa avdelningen gav ett
starkt intryck. Vidare visar DeCosta, Grabowski och Skinners (2020) resultat att angest
for nalar och injektioner inte var ovanligt bland barnen och att sta infor en kronisk
sjukdom kéandes som en stor utmaning. Nagra barn beskrev en kénsla av hoppléshet och
tankar pa att vilja do uttrycktes. Medan andra barn beskrev en radsla for att dé och
undrade “varfor just jag?” blev drabbad. For att minska radsla var en bra relation till

vardpersonalen betydelsefull for barnen och deras syn pa sjukvardsmiljon. Det var
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ocksa tydligt att barnen markte hur effekten av diagnosen paverkade deras foraldrar.
Aven i den fenomenologiska studien fran Norge dar Ruberg Ekra och Gjengedal (2012)
har intervjuat och observerat nio barn som drabbats av typ 1-diabetes, framkommer det
att barnen upplevde sjukhusmiljén som fraimmande och skrdmmande. Barnen beskriver
att de saknade familj och vénner under sjukhusinlaggningen men att en foralder alltid
var pa plats och det var nagot som barnen tog for givet.

1.4 Halsa och individ

Huvudomradet for omvardnaden kan delas in i de barande begreppen individ, hélsa,
miljo och vardande enligt Bentling (2013). | foreliggande studie lyfter forfattarna fram
begreppen halsa och individ. Willman (2019) skriver att begreppet hélsa kan ses fran
olika perspektiv och ha olika betydelser. Litteraturen beskriver tva begrepp for att forsta
hélsa, det biomedicinska och det humanistiska. Forsta begreppet beskriver halsa och
sjukdom som tva motsatser till varandra. Detta ses framst i sjukvardens medicinska
perspektiv dar sjukdom forsoker aterstallas genom att lindra och bota. Det andra
begreppet beskriver hur hela ménniskan ses genom kropp, sjal och ande. Gemensamt
skapar dessa perspektiv en forstaelse for manniskans halsa och ohalsa (Willman 2019).
Begreppet individ innefattar bland annat att se manniskan ur ett helhetsperspektiv och
inte bara som patient, individen har olika forutsattningar och ska bemdotas darefter
(Bentling 2013). Upplevelse av hélsa &r individuellt, darav maste sjukskoterskan méta
den unika manniskan och deras egna forutséttningar. Det kan innebdra att lyfta det
friska, inge hopp, vagleda patienten men ocksa att bevara patientens vérdighet, integritet
samt autonomi (Willman 2019). Enligt SBU (2015) &r upplevelser hédndelser man &r

med om som kan berdra ens satt att tdnka, kdnna och vara.

1.5 Sjukskoterskans roll i varden

Svensk sjukskoterskeforening (2023) grundades 1910 och &r en ideell férening som
foretrader kunskapsomradet omvardnad och i deras kompetensbeskrivning skriver de
hur den legitimerade sjukskoterskans specifika kompetens ar omradet omvardnad, dar
sjukskoterskan leder och ansvarar for omvardnadsarbetet. En sjukskéterska arbetar dven
utifran flera olika lagar, en av dessa ar Halso- och sjukvardslagen (2017:30), den lagger
fokus pa att varden ska bedrivas med respekt mot manniskans lika varde och
sjukskaterskan ska prioritera efter patientens vardbehov. Vidare forklarar Svensk
sjukskaterskeforening (2023) att en god omvardnad innebér att sjukskoterskan behover
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kunskap inom vardvetenskap och det medicinska omradet for att kunna arbeta
evidenshaserat, personcentrerat, ge en saker vard samt framja hélsa. Personcentrerad
vard innebér att se den unika manniskan, dar personens egna varderingar, forvantningar
och behov lyfts fram. Likaval ska patientens narstaende bemétas och involveras i
varden. Detta menar dven Ross, Tod och Clarke (2015) som intervjuat 14
sjukskoterskor i Storbritannien, artikeln undersokte deras erfarenheter av
personcentrerad vard och betydelsen att skapa vard av hog kvalitet. Sjukskéterskorna
upplevde att de kunde astadkomma detta genom att skapa relationer med patienter,
narstaende och kollegor. Andra faktorer var att ta vara pa personalens olika kvaliteter
och kunskaper samt att se till den unika ménniskan. Svensk sjukskdoterskefdrening
(2023) beskriver att sjukskoterskan arbetar i team och samverkar med olika professioner
dagligen samtidigt som sjukskoterskan leder omvardnadsarbetet. | Jackson, Maben och
Anderson (2022) studie fran Storbritannien dar 20 sjukskdterskor medverkat beskriver
sjukskoterskorna att de inte upplever sitt arbete som fasta uppgifter utan snarare som en

roll dar de anpassar sig standigt efter patienten och de narstaendes behov.

Vidare beskriver Svensk sjukskoterskeforening (2023) hur pedagogiska moment ingar i
sjukskoterskans arbete, dar inte bara kollegor ska utbildas utan &ven patienter och deras
narstaende for att uppna en god och saker vard. Sjukskoterskan ska anvanda begrepp
och termer for att sakerstélla patientsikerhet. Likasa skriver Skagerstrom, Ericsson,
Nilsen, Ekstedt och Schildmeijer (2017) i en studie fran Sverige dar de intervjuat 19
sjukskoterskor som beskriver att en god dialog med patienten var viktig for
patientsakerheten. Bjuda in patienten till samtal, vara aktiv i dialogen men ocksa ta sig
tid och lyssna pa patienten beskrevs som en viktig komponent for att undvika
missforstand eller misstag. Sjukskoterskorna betonar vikten av att spraket ska vara pa
patientniva dar medicinska termer ska undvikas. Informationen ska vara individuellt

anpassat och kan behdva upprepas vid flera tillfallen (Skagerstrém et al. 2017).

1.6 Teoretisk referensram - KASAM

Aaron Antonovskys levde under aren 1923-1994 och utvecklade det salutogena
synsattet som lagger fokus pa halsans ursprung. | jamforelse med det patogena
perspektivet fokuserar det salutogena perspektivet pa friskfaktorer, dock behdver
synsatten inte utesluta varandra. | den holistiska modellen beskrivs begreppet KASAM -

kansla av sammanhang, dar malet ar att framja halsa, valbefinnande samt livskvalitet
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(Antonovsky 1979; Antonovsky 2005). KASAM grundas pa tre viktiga komponenter:
begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begriplighet syftar till en persons
uppfattning av omvérlden, dar det kan handla om handelser som paverkar personen
sjalv eller nagon i dess omgivning, medan hanterbarhet syftar till hur en person hanterar
olika handelser och hur personen utnyttjar de resurser som finns tillgangliga.
Meningsfullhet beskrivs som den viktigaste komponenten av dessa tre, dar en persons
motivation och engagemang uppskattas. Det kan handla om hur en person upplever
meningsfullhet trots motgangar och dar personens egen vilja att ta sig an en utmaning
trotsas (Antonovsky 1979; Antonovsky 2005). Aaron Antonovskys modell valdes for att
diskutera foréaldrarnas upplevelser i samband med sitt barns typ 1-diabetesdiagnos. Hur
foraldrarnas upplevelse kan kopplas till kdnslan av sammanhang vid den diagnos som

ofta kommer plotsligt och den tillnérande tiden pa sjukhus.

1.7 Problemformulering

Nar ett barn drabbas av typ 1-diabetes kan det framkomma manga kanslor. Angest,
irritation, ilska och radslor dver injektioner ar nagra av dessa. FOr barnet kan diagnosen
innebdra en livsomstallning, dock drabbas inte enbart barnet utan dven foraldrar behover
anpassa sig till den kroniska sjukdomen som behdver kontrolleras och behandlas dygnet
runt. Samtidigt kan det ses att insjuknandet av typ 1-diabetes fortsatter att 6ka och ar
2021 diagnostiserades 979 barn med typ 1-diabetes i Sverige. Dérav valde forfattarna
till denna litteraturstudie att studera foraldrars upplevelser i samband med sitt barns typ
1-diabetesdiagnos, samt att det saknas en nyligen utford litteraturstudie kring omradet.
Litteraturstudien kan bidra till 6kad kunskap hos sjukskoterskan och vagleda
sjukskoterskor i bemdtandet av dessa foraldrar. Vidare kan arbetet ses som ett stod till

foraldrar vars barn drabbats av typ 1-diabetes.

1.8 Syfte

Att beskriva foraldrars upplevelse i samband med sitt barns typ 1-diabetesdiagnos.

1.9 Fragestéallning

Vad upplever foéraldrar i samband med sitt barns typ 1-diabetesdiagnos?



2. Metod
2.1 Design

Studiens design ar en beskrivande litteraturstudie enligt Polit och Beck (2021).

2.2 SOkstrategi

Sokningen utfors i PubMed da Polit och Beck (2021) beskriver databasen som
anvandbar for sjukskoterskor eftersom databasens artiklar och dess innehall syftar till
vardvetenskap. For att finna relevanta artiklar och svara pa litteraturstudiens syfte
valdes s6korden: parents, perception, experience, T1D, type 1 diabetes, diabetes type 1,
being diagnosed och newly diagnosed. Enligt Willman, Bahtsevani, Nilsson och
Sandstrém (2018) finns det tre olika booleska termer ”AND, OR eller NOT”” som
anvands for att skapa sokblock, bredda sékningen eller avfarda artiklar i en
databassokning. | denna databassdkning kombineras litteraturstudiens sékord med den
booleska termen "AND” for att skapa sokblock och den booleska termen "OR” for att

ge en bredare sokning, se sokstrategi i tabell 1.

| PubMed skrivs sokorden som fritext (all fields) for att utoka och bredda sékningen da
PubMed sjalv soker och inkluderar alla omraden for sokordet samt MesH-termer.
Medical Subject Headings, dven kallat MesH, &r ett &mnesord som omfattar
underordnade termer synonymt eller varianter till sokordet (Polit & Beck 2021). Vidare
begransades sokningen med 15 ar” och “English” som genererade totalt 222 artiklar i
slutsokningen. Genom att begransa sokningen menar Polit och Beck (2021) att
irrelevanta artiklar kan undvikas, dock papekas det att begransningar ska anvandas med
viss forsiktighet da artiklar som svarar pa syftet kan ga till miste. Darav valdes
begrinsningen 15 ar” for att generera ett stort antal traffar och inkludera relevanta
studier som svarar pa arbetets syfte och begriinsningen “English” anvindes di
forfattarna till litteraturstudien beharskar engelska som sitt andra sprak, se sokstrategi i
tabell 1.



Tabell 1. Sokstrategi

Databas Begrinsningar Soktermer Antal Antal Antal valda
sokdatum triffar mojliga artiklar
artiklar
PubMed 15 éar, engelska, Parents AND 222 30 12
2023-08-29 (Diabetes type 1 OR
T1D OR Type 1
Diabetes) AND
(Perception OR
Experience) AND
(diagnosed OR
newly diagnosed)
TOTALT 222 30 12

2.3 Urvalskriterier

Nar litteraturstudiens forfattare beslutade vilka artiklar som skulle beddmas och
inkluderas i litteraturstudien skapades inklusionskriterier och exklusionkriterier.
Kriterierna ar ett stod for att kritiskt vardera artiklarnas innehall och dess betydelse
(Willman et al. 2018). Ett av inklusionskriterierna var att artiklarna ska kunna svara pa
arbetets syfte ”Att beskriva foréaldrars upplevelse i samband med sitt barns typ 1-
diabetesdiagnos”. Detta innebar att artiklarna skulle studera foraldrar till barn som
diagnostiserats med typ 1-diabetes samt tiden pa sjukhuset, for att finna artiklar med
upplevelser valdes studier med en kvalitativ ansats. Kvalitativa studieansatser kan
anvandas med fordel for att fanga upp deltagarnas upplevelser eller kanslor (Polit &
Beck 2021). Artiklarna skulle innehalla IMRaD-struktur: introduktion, metod, resultat
och diskussion, som enligt Polit & Beck (2021) ar ett standardformat for vetenskaplig
evidens. Vidare skulle artiklarna vara originalstudier. Artiklar som inte motsvarade

inklusionskriterierna uteslots.

2.4 Urvalsprocess

De 222 identifierade artiklarna bedémdes av forfattarna till foreliggande litteraturstudie
utifran urvalskriterierna, dar samtliga 222 artiklar domdes utifran titel och 53 artiklar
bedémdes utifran bade titel och abstract. Totalt exkluderades 192 artiklar pa grund av
att de inte svarade pa foreliggande litteraturstudies inklusionkriterier. Det resulterade i
30 mojliga artiklar som bedémdes med hjélp av Gavle Hogskolas

relevansgranskningsmall, se bilaga 6.1. Efter genomgangen relevansgranskning féll 16
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artiklar bort av anledning till att de inte svarade mot syftet, innehéll en kvantitativ

ansats eller att forfattarna inte hade tillgang till fulltext. De 14 resterande artiklarna

kvalitetsgranskades med Gavle Hogskolas kvalitetsgranskningsmall, se bilaga 6.2, dér

ytterligare 2 foll bort pa grund av att de inte stamde Gverens med syftet, ett exempel pa

detta var att artikelns fokus lag pa att studera hur féraldrar som upplever utbrandhet

beskriver sitt fordldraskap till ett barn med typ 1-diabetes. De slutgiltiga 12 artiklarna

som inkluderades gick alla igenom relevans- och kvalitetsgranskningen samt de valda

inklusionskriterierna, se flodesschema i figur 1.
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2.5 Dataanalys

Enligt Polit och Beck (2021) ska en tematisk analys anvéndas vid en
litteratursammanstallning for att identifiera gemensamma teman i artiklarna. Forfattarna
till foreliggande litteraturstudie skrev ut de inkluderande artiklarna pa artikelns
originalsprak och den svenska Gversattningen for att sedan lasas enskilt. Det som har
plockats ut fran artiklarnas resultatdel &r endast upplevelser vid diagnostik samt tiden pa
sjukhus. Till denna litteraturstudie valde forfattarna att anvanda Aveyard (2014)
tematiska analysmodell. Det forsta steget i Aveyards (2014) tematiska analysmetod ar
att skapa en overblick dver utvalda artiklar. Forfattarna till foreliggande litteraturstudie
astadkom detta genom att sammanstélla artiklarnas innehall i tabeller, se tabeller i
bilaga 6.3 och 6.4. Det andra steget i Aveyards (2014) tematiska analys var att
identifiera teman, dar forfattarna enskilt har summerat resultaten genom att fargmarkera
fynd utifran foreliggande litteraturstudies syfte. Darefter jamfordes och sammanstalldes
forfattarnas fynd gemensamt for att sedan skapa teman, under detta steg kunde man se
att forfattarna hade 6verensstammande fynd. Nésta steg i analysmetoden var att utveckla
teman (Aveyards 2014), dar forfattarna klippte ut de fargmarkerade fynden som sedan
delades upp utifran liknande resultat, under processen hade forfattarna originalstudien
intill for att kontrollera att de identifierade fynden var korrekt placerade. Forfattarna
numrerade artiklarna med siffrorna 1-12 for att lattare kontrollera vilken artikel
urklippen tillhorde. Vidare skriver Aveyard (2014) hur forstaelsen 6ver resultaten kan
komma att andras under tidens gang, darav namnger forfattarna identifierade teman med
provisoriska namn som sedan faststélldes langre fram. Majoriteten av foreliggande
litteraturstudie har arbetats gemensamt av forfattarna, det ar endast vid identifiering och

summering av fynden i de inkluderade artiklarnas resultat som har utforts enskilt.

2.6 Forsknings- och forskaretiska 6vervaganden

Infor och under arbetets gang har forfattarna standigt beaktat forskaretiska
stallningstaganden som enligt Sandman och Kjellstrom (2018) pagar under hela arbetets
gang. Forfattarna till foreliggande litteraturstudie har haft for avsikt att halla ett
objektivt forhallningssatt genom att ldgga egna varderingar och asikter at sidan. Aven
Birkler (2022) skriver om objektivitet och dess betydelse vid datainsamling, om
forskningsresultatet kan aterskapas av andra uppnas en vetenskaplig objektivitet.

Genom att foreliggande litteraturstudie utfors av tva forfattare kan risken for att
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fordomar paverkar arbetet minskas. For att summera data av god kvalitet analyserades
resultaten i forsta hand enskilt for att sedan jamforas och sammanstéllas gemensamt,
vilket Polit och Beck (2021) skriver &r ett satt att uppna objektivitet. Forfattarna till
foreliggande litteraturstudie har last artiklarna pa bade engelska och svenska for att
undvika feltolkning eller fabrikation. For att presentera sanningsenligt resultat har
forfattarna undvikit att vélja bort oonskade data, samt att citat och referat hanteras enligt
riktlinjer for att undvika plagiat.
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3. Resultat

Syftet med foreliggande litteraturstudie var att beskriva foraldrars upplevelser i
samband med sitt barns typ 1-diabetesdiagnos. Resultatet baseras pa de tolv inkluderade
artiklarna dar samtliga studier hade en kvalitativ studieansats. Artiklarna var skapade i
ldnderna Danmark, Kina, Mauritius, Saudiarabien, Storbritannien, Sverige och USA.
For mer ingaende information, se metodtabell bilaga 6.3. Vidare identifierade
forfattarna till foreliggande studie fyra teman utifran de inkluderade artiklarnas resultat:
Kéanslor relaterat till diagnos, Relationer till sjukvarden, Information och utbildning pa

sjukhuset, Okat ansvar i foraldraskapet. Se teman i tabell 2.

Tabell 2. Teman

Teman

Kénslor relaterat till diagnos

Relationer till sjukvardspersonalen

Information och utbildning pa sjukhuset

Okat ansvar i foraldraskapet

3.1 Kanslor relaterat till diagnos

| det forsta temat presenteras foraldrarnas ké&nslor kring barnets nydebuterade typ 1-
diabetes da det har framkommit flera gemensamma kénslor hos foréaldrarna.

Upprorande kanslor s som chock och fortvivlan ses hos foraldrar nar deras barns typ 1-
diabetesdiagnos faststélldes (Asaad, Forde, AlFares, Bin Abbas & Sturt 2022; Chan
Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising & Soderberg 2023; Lewis, Brower &
Narkewicz 2023; Marshall, Carter, Rose, & Brotherton 2009; Rankin et al. 2016;
Schmidt, Bernaix, Chiappetta, Carroll & Beland 2012; Thoft, Nielsen & Enggaard
2022). Sjukhusinlaggningen kunde upplevas som plétslig och kanslor som att ens varld
har vants upp och ner framkom (Smaldone & Ritholz 2011; Thoft, Nielsen & Enggaard
2022).
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Det foreldg viss okunskap hos foraldrar, en del hade aldrig hort talas om sjukdomen,
andra trodde att barnet kunde tillfriskna. Okunskapen kunde bidra till att foraldrar
upplevde det svart att acceptera sjukdomen till en borjan eller en tro pa att diagnosen
var ett missforstand. Samtidigt kunde det forstarka kanslan av chock hos forédldrarna nar
de forstod innebdrden av sjukdomen (Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut
2021; Holmstrom Rising & Soderberg, 2023; Marshall et al. 2009). Bristande kunskaper
om sjukdomen kunde aven ge skuldkanslor, da foraldrar trodde att de sjalva orsakat sitt
barn sin diabetes genom levnadsvanor (Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023;
Schmidt et al. 2012; Tong, Qiu & Fan 2022). Dock upplevde foraldrar som hade
tidigare kunskaper om sjukdomen en radsla for langtidskomplikationer (Thoft, Nielsen
& Enggaard 2022).

Vidare kunde kénslor av radsla och nedstdmdhet uppkomma hos foréaldrar vid diagnos.
En sorg 6ver forlusten av sitt barns hélsa och det liv de hoppats pa for sitt barn, men
ocksa forlusten av sin egen frihet kan ses. Radslor Gver att barnet kommer bli
diskriminerat eller att barnets mojligheter i livet kunde begrénsas (Asaad et al. 2022;
Holmstrom Rising & Soderberg 2023; Lewis, Brower och Narkewicz 2023; Marshall et
al. 2009; Schmidt et al. 2012; Smaldone & Ritholz 2011; Tong, Qiu & Fan 2022). Det
framkommer dven kanslor av ilska, orattvisa och funderingar pa varfor just "vi" blev
drabbade (Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Jespersen, Mikkelsen & Grabowski
2023; Marshall et al. 2009; Tong, Qiu & Fan 2022).

3.2 Relationer till sjukvardspersonalen

| andra temat presenteras foraldrarnas upplevelser av tiden pa sjukhus och deras

relationer till sjukvardspersonalen, dar det kan ses att relationerna kunde skilja sig at.

Positivt var att flera foréldrar beskrev sjukhustiden som en trygg, saker bubbla dar
vardpersonalens narvaro uppskattades. Vardpersonalens narvaro kunde skapa en kansla
av att foraldrar inte var ensamma i den nya ovissa situationen samt att foréldrar k&nde
att de kunde slappa pa ansvaret over sitt barns tillstand (Jespersen, Mikkelsen &
Grabowski 2023; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin & Hallstrom 2016; Thoft,
Nielsen & Enggaard 2022). Vardpersonalens kompetens och omtanksamma
forhallningssatt ingav en kansla av trygghet och tog bort kénslan av skuld dar de

bekréftade att det inte var foraldrar som orsakat sjukdomen. Flera foraldrar beskrev att
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traffa samma vardpersonal och fa den manskliga kontakten kunde lindra deras oro. Nar
vardpersonalen tog sig tid for bade barn och foraldrar uppfattades de som vénliga,
hjalpsamma och professionella (Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023; Thoft,
Nielsen & Enggaard 2022). Foréldrar uppskattade nar sjukskdterskan visade empati,
ingav lugn och hade forstaelse for deras nya situation. Andra egenskaper som
uppskattades var nar sjukskdéterskan anpassade spraket till personniva, gav
uppmuntrande ord eller trost. Alla dessa egenskaper kunde gemensamt skapa en stark

och positiv inverkan pa hur familjen anpassade sig till diagnosen (Schmidt et al. 2012).

Samtidigt framkom negativa upplevelser dar vissa foraldrar beskrev att kdnslomassigt
stod fran vardpersonalen saknades under sjukhusvistelsen. Brist pa empati och stod
kunde forsvara foraldrarnas forstaelse for diagnosen och dess allvarliga konsekvenser.
(Asaad et al. 2022; Rankin et al. 2016). Foraldrar kénde sig utelamnade nar
sjukvardpersonalen inte upprattholl integriteten, da de gav kanslig information infor
andra familjer i samma sjukhussal (Sparud-Lundin & Hallstrom 2016).
Diabeteskompetensen kunde skilja sig & mellan vardpersonalen och detta kunde leda
till minskad tillit och férsamrad inlarning. Vissa foraldrar upplevde att vardpersonalen
inte gav tillrackligt med stod vid de traumatiska och plagsamma injektionerna (Rankin
et al. 2016; Sparud-Lundin & Hallstrom 2016).

3.3 Information och utbildning pa sjukhuset

| det tredje temat presenteras foraldrarnas upplevelse av sjukvardens information och
utbildning angaende typ 1-diabetes. Flera foraldrar upplevde informationen och
utbildningen som viktig da sjukdomen maste hanteras dygnet runt men samtidigt

framkommer en informationsoverbelastning.

Under sjukhusvistelsen fick foraldrar diabetesutbildning och kunde successivt forsta
sjukdomen och dess paverkan pa deras och barnens liv. Innehallet i utbildningen kunde
vara att lara sig hantera sjukdomen, se symtom pa akuta komplikationer men ocksa ldra
sig ge injektioner, detta kunde ske bade i muntlig och skriftlig form. Nagra foraldrar
upplevde att kunskap gav 6kad kontroll éver sjukdomen och i hanteringen av den
kaotiska situationen (Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising &
Soderberg 2023; Rankin et al. 2016). En del foraldrar beromde sitt barns kliniska vard

och de instruktioner de fatt angaende injektioner, blodsockernivaer och tecken pa akuta
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komplikationer. Det uppskattades nér sjukskoterskan anvande ett lattare och anpassat
sprak till bade barn och vuxna (Rankin et al. 2016; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022).
Vidare uppskattades det nar sjukskoterskan larde ut praktiska moment, svarade pa
fragor samt var narvarande vid évning. Det kunde skapa en trygghet hos féraldrar och
utbildningen gav en forsékran om att de kunde hantera barnets sjukdom i hemmet
(Schmidt et al. 2012).

Samtidigt beskrev flera foraldrar hur de upplevde att tiden var begransad i forhallande
till den storre mangden information. Dock forstod foréaldrar att utbildningen var
nodvandig och behovde ske snabbt da sjukdomen maste hanteras dygnet runt. De
upplevde att 6verbelastningen av information kunde leda till en férsamrad inlarning,
kanslor av maktloshet och trotthet samt att det var svart att tillgodogora sig
informationen. Inlarningen forsamrades ytterligare nér vardpersonalen anvéande
medicinska termer (Holmstrom Rising & Soderberg 2023; Rankin et al. 2016; Sparud-
Lundin & Hallstrom 2016; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). | brist pa information fran
vardpersonalen fanns det foraldrar som tog stod genom att séka kunskap om sjukdomen

pa natet eller sociala medier (Asaad et al. 2022; Holmstrém Rising & Soderberg 2023;).

3.4 Okat ansvar i foraldraskapet

| det fjarde och sista temat presenteras upplevda perspektiv i fordldraskapet, dér det kan

ses ett Okat ansvar hos foraldrarna under sjukhusvistelsen.

Foraldrar upplevde det jobbigt att se barnets smarta vid injektioner som vardpersonalen
eller de sjalva utforde, kluvna kénslor 6ver injektionerna och instinkten att vilja skydda
sitt barn framkom men samtidigt forstod foraldrar att det kravdes for barnets 6verlevnad
(Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Marshall et al. 2009). Foraldrar beskrev hur snabbt
de behovde lara sig ge injektioner, dér vissa upplevde det som nagot utav de svaraste att
hantera. Nagra foraldrar tvivlade pa sin injektionsteknik och drog sig for barnens
negativa respons. Vissa beskrev injektionerna och kénslan av att skada sitt barn som
forkrossande (Asaad et al. 2022; Schmidt et al. 2012; Thoft, Nielsen & Enggaard
2022;). Foraldrar beskrev att de ville vara starka och visa ett modigt ansikte infor sina
barn, nar de sedan behdvde slappa fram kéanslorna och bryta ihop behdvdes en privat
plats (Lewis, Brower & Narkewicz 2023). Foraldrar tvivlade pa sig sjalva och sin

formaga att kunna ta hand om sitt barn och den kroniska sjukdomen, detta skapade en
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bristande sjalvkansla. Det fanns en enorm radsla och fruktan dver att k&nna ansvar for
sitt barns 6verlevnad (Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Tong, Qiu & Fan 2022).

Foraldrar upplevde att de lattare kunde hantera den nya situationen genom att ta stod pa
olika satt. Nagra gjorde det genom att ta en dag i taget, vissa tog stéd av sina anhériga
medan andra fann trést i sin tro (Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021,
Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023). Foraldrar upplevde ocksa att de kunde ta
stdd genom att se andra inneliggande familjer som gick igenom samma situation.
Foraldrar jamforde sig gentemot barnens alder eller hur langt man kommit sedan
diagnos, foréldrar beskrev detta som ett satt att lattare hantera sjukhusvistelsen
(Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023; Lewis, Brower & Narkewicz 2023).

Manga foraldrar sag fram emot att f& komma hem, medan vissa uttryckte en ovilja 6ver
att aka hem. Detta pa grund av radslor, kanslor av okunskap och att vara oférberedd i
hanteringen av situationen utan stod fran vardpersonal (Jespersen, Mikkelsen &
Grabowski 2023; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin & Hallstrém 2016; Thoft,
Nielsen & Enggaard 2022).
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4. Diskussion

4.1 Huvudresultat

Syftet med denna litteraturstudie &r att beskriva foréldrars upplevelse i samband med
sitt barns typ 1-diabetesdiagnos. Utifran syftet delades resultatet upp i fyra teman:
Kéanslor relaterat till diagnos, Relationer till sjukvarden, Information och utbildning pa
sjukhuset, Okat ansvar i foraldraskapet, se teman i tabell 2. Majoriteten av foraldrar
upplevde chock vid diagnosen och att véarlden vandes upp och ner. Andra kanslor som
framkom var skuldkanslor, sorg 6ver forlusten av sitt barns halsa och framtid. Aven
bristande kunskaper om sjukdomen identifierades. Foraldrarnas upplevelse av
sjukvarden skiljde sig at, dar vissa foraldrar beskrev tiden pa sjukhuset som en saker
bubbla och att sjukvardpersonalens narvaro kunde skapa trygghet, medan andra
foraldrar upplevde brist pa stod och empati fran vardpersonalen. Positiva egenskaper
hos sjukskoterskan enligt foraldrar var nér sjukskoterskan visade empati, ingav lugn, var
uppmuntrande och anpassade spraket till personniva. Diabeteskompetens kunde skilja
sig at mellan vardpersonalen och detta kunde leda till minskad tillit och forsamrad
inlarning hos foraldrarna. Diabetesuthildningen under sjukvardstiden uppfattades olika
av foraldrarna, dér det ofta blev en informationséverbelastning som gav en kénsla av
maktloshet. Samtidigt forstod foréaldrar att utbildningen behdvde ske snabbt och att det
var nodvandigt. Nagra foraldrar upplevde att de lattare kunde hantera situationen genom
att ta stod av anhoriga eller andra inneliggande familjer. Nya perspektiv och tkat ansvar
| foraldraskapet framkommer. Trots radslor visade foraldrar upp ett modigt ansikte for

sina barn.

4.2 Resultatdiskussion

I denna litteraturstudie framkommer det att majoriteten av foréldrar upplever chock vid
diagnos (Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising &
Soderberg 2023; Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Marshall et al. 2009; Rankin et al.
2016; Schmidt et al. 2012; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). Forfattarna till
foreliggande litteraturstudie menar att chocken skulle kunna ha en koppling till det
Tiberg (2015) ndmner i sin litteratur, att barn insjuknar snabbt och att
sjukhusinlaggningen blir plotslig. I Lowes, Lyne, och Gregory (2004) studie undersoker

de foréldrars erfarenheter av att hantera sitt barns typ 1-diabetes hemma under det forsta
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aret, i studien deltog 38 brittiska foraldrar. Det framkommer dven hér, att vid tidpunkt
for diagnos upplevde foraldrar sitt barns typ 1-diabetes insjuknande som hastig och att

behandlingen var bradskande.

Andra kanslor hos foraldrarna kring diagnosen kunde vara radsla och nedstdmdhet
(Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Schmidt et al. 2012; Smaldone & Ritholz

2011). Detta resultat 6verensstamde med Streisand et al. (2008) artikel fran USA dar
102 foraldrar sags ha en okad risk att drabbas av angest eller depression, nar deras barn

nyligen diagnostiserats med typ 1-diabetes.

Tidigare kunskaper om typ 1-diabetes kunde skilja sig at mellan foraldrarna. Foraldrar
som hade en lagre kunskapsniva kunde inte forsta allvaret i sjukdomen till en borjan da
vissa trodde att sjukdomen var évergaende (Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano &
Dowlut 2021; Holmstrom Rising & Soderberg, 2023; Marshall et al. 2009). Enligt
Antonovsky (2005) kan bristande kunskap bidra till en forsamrad forstaelse och
begriplighet som &r en av de viktiga komponenterna for att skapa en kansla av
sammanhang — KASAM. Det visade sig hur bristande kunskaper ocksa kunde bidra till
skuldkanslor da foraldrarna trodde att de sjalva orsakat sitt barns diabetes genom
levnadsvanor (Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023; Schmidt et al. 2012; Tong, Qiu
& Fan 2022).

En sorg Over forlusten av sitt barns hélsa, dess framtid och en orattvisa Over att just de
blev drabbade uttryckte nagra foraldrar i foreliggande litteraturstudies resultat (Asaad et
al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising & Soderberg 2023;
Lewis, Brower och Narkewicz 2023; Marshall et al. 2009; Schmidt et al. 2012;
Smaldone & Ritholz 2011; Tong, Qiu & Fan 2022). Dessa kanslor styrks &ven i
Whittingham, Wee, Sanders och Boyds (2013) artikel vars syfte var att undersdka
foréldrars upplevelse av sitt barns kroniska sjukdom, cerebral pares. | studien deltog
102 australienska och brittiska foraldrar som bland annat upplevde sorg Over sitt barns
forlorade potential samt en kénsla av oréattvisa och funderingar pa varfér ens nagon ska
behdva drabbas av detta. Likasa skriver Somanadhan och Larkin (2016) i en artikel dar
8 irlandska foraldrar till barn med kronisk MPS-stérning, mukopolysackaridos,
uttrycker k&nslor som oro och forddelse infor sitt barns framtid, samt en fortvivlan 6ver

att deras barn forlorat ett normalt liv.
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I Antonovskys (2005) teori beskrivs hur k&nslan av sammanhang utgors av tre
komponenter, dar begriplighet och hanterbarhet ar tva av dessa. | foreliggande
litteraturstudies resultat framkommer de tva komponenterna i relationen mellan
foraldrarna och vardpersonalen. En god relation med narvaro och stéttning fran
vardpersonalen kunde vara betydande for foraldrarnas uppfattning och hantering av den
frammande situation (Asaad et al. 2022; Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023;
Rankin et al. 2016; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin & Hallstrom 2016;
Thoft, Nielsen & Enggaard 2022).

Nagra foraldrar upplevde brist pa kanslomassigt stod nar vardpersonalen inte visade
empati, som i sin tur forsvarade foraldrarnas uppfattning av sjukdomen och dess
innebdrd (Asaad et al. 2022; Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023; Rankin et al.
2016), medan andra foréldrar upplevde sjukhustiden som trygg, en period dar de fick
stottning och narvaron av sjukvardspersonalen uppskattades (Jespersen, Mikkelsen &
Grabowski 2023; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin &

Hallstrom 2016; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). Power och Francks (2008)
systematiska litteratursammanstallning grundades pa 26 studier,
litteratursammanstallningen lyfter fram hur vardpersonalen kan ha en inverkan i varden
for bade barn och foraldrar. Syftet var att studera foraldrarnas delaktighet i varden av
sitt sjukhusinlagda barn. De identifierade olika behov hos foréldrarna: de 6nskade att fa
vara narvarande hos sitt barn, bli kontinuerligt informerade om barnets vard samt fa
praktiskt och emotionellt stod fran vardpersonal. Det framkommer &ven att foraldrarna
kunde kanna behov att fa en paus fran situationen, med en forsakran om att
sjukskoterskan tillfalligt tog foraldrarollen och ansvaret 6ver barnet (Power & Francks
2008).

Utifran foreliggande litteraturstudies resultat kan det tyda pa att foraldrarnas halsa
framjades nar sjukskoterskan visade empati, lugn och forstaelse 6ver situationen. Vidare
kan det ses hur &ven den enskilda individen frdmjades nér sjukskoterskan anpassade
spraket och undervisningen till personniva. En anpassning av spraket kunde innebara att
sjukskoterskan inte anvande sprak med medicinska termer utan i stallet utnyttjade ett
lattare sprak som bade vuxna och barn kunde forsta (Rankin et al. 2016; Schmidt et al.
2012; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). Aven i J6nsson, Hallstrém, och Lundqvist
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(2012) artikel dar 18 svenska foraldrar till barn med typ 1-diabetes intervjuats, kunde
det ses en énskan om individanpassad information och uthildning, men ocksa tid for
sorg och chock. Likasa beskriver Svensk sjukskoterskeforening (2023) hur anpassning
av spraket ar en del i patientséakerheten men aven ett satt att involvera patient och
narstaende i varden. Samtidigt visar resultatet i foreliggande litteraturstudie att dven
sjukhusmiljon kunde ha en inverkan pa upplevelsen av sjukvarden. Foraldrar beskrev att
integriteten utmanades nar de fick ta emot kanslig information pa en delad sjukhussal
och en kansla att vara utelamnad kunde uppsta (Sparud-Lundin och Hallstrom 2016).
Svensk sjukskoterskeforening (2023) understryker ansvaret sjukskoterskan har for att
bedriva omvardnaden i samarbete med bade patient och narstaende, samtidigt som

integritet och vérdighet ska bevaras.

I denna litteraturstudie kan det ses att foraldrar upplever diabetesutbildningen som
nddvéndig kunskap men majoriteten beskriver en dverbelastning av information,
mycket kunskap pa begransad tid gav en kansla av trotthet och en forsamrad inlarning.
Trots detta upplevde nagra foraldrar att utbildningen gav en kénsla av att ha kontroll
over situationen. Foraldrar som upplevde bristande utbildning sokte kunskap pa natet
eller sociala medier for att forsoka forsta sjukdomen och situationen pa egen hand
(Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising & Soderberg
2023; Rankin et al. 2016; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin & Hallstrém 2016;
Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). | Boogerd, Maas-van Schaaijk, Noordam, Marks och
Verhaak (2015) studie deltog 39 nederlédndska foréldrar till barn med typ 1-diabetes. |
artikeln ses det att nar foraldrar sokte information pa natet sjélv, och laste om
sjukdomens komplikationer och andra diabetesrelaterade problem, kunde det bidra till

en okad kansla av stress och angest hos foréaldrarna.

Barriarer som erfarits ur foreliggande litteraturstudies resultat &r att
diabeteskompetensen kunde variera mellan vardpersonalen. Vid brist pa kompetens
upplevde foraldrar en forsamrad inlarning och en minskad tillit till vardpersonalen
(Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021; Holmstrom Rising & Soderberg
2023; Rankin et al. 2016; Schmidt et al. 2012; Sparud-Lundin & Hallstrom 2016; Thoft,
Nielsen & Enggaard 2022). Svensk sjukskoterskeforening (2023) understryker att
sjukskoterskan behdver kunskap inom vardvetenskap och det medicinska omradet for

att kunna arbeta evidensbaserat, ge en saker vard och framja hélsa. Vidare beskrev
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foraldrar de plagsamma injektionerna och att saknades tillrackligt stod fran
vardpersonalen (Rankin et al. 2016; Sparud-Lundin & Hallstrom 2016). Daremot
uppskattade foraldrar nar sjukskoterskan larde ut praktiska moment, svarade pa fragor
samt var narvarande vid 6vning. Detta kunde skapa en kénsla av trygghet men ocksa en
forsékran att sjalvstandigt kunna hantera sjukdomen (Schmidt et al. 2012). Dessutom
upplevde foréldrar att kunskapen som lardes ut kunde 6ka kanslan av kontroll Gver
sjukdomen och den kaotiska situationen (Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021;
Holmstrom Rising & Soderberg 2023; Rankin et al. 2016). Utifran resultatet fran de
inkluderande artiklarna bedémer forfattarna till foreliggande litteraturstudie att
sjukskoterskans narvaro och goda kompetens inom omradet kan bidra till en trygg
vardtid, starka inlarningen hos foraldrarna och darmed 6ka deras begriplighet och
hanterbarhet. Sjukskoterskans insats kan &ven starka foraldrarnas motivation och
engagemang, det vill sdga k&nslan av meningsfullhet. Som &r den viktigaste
komponenten i KASAM enligt Antonovsky (2005).

Det fanns foraldrar som upplevde en bristande sjalvkansla och tvivlade pa sin formaga
att hantera sitt barns diabetesdiagnos (Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Tong, Qiu &
Fan 2022). Nagra foraldrar beskrev en radsla i att behova ta ett storre ansvar over sitt
barn och sjukdomen, men trots radslor visade foraldrar upp ett modigt ansikte for sina
barn (Lewis, Brower & Narkewicz 2023; Marshall et al. 2009). Vissa foraldrar tog stdd
av ndrstaende, andra fann trost i sin tro medan nagra féraldrar jamforde sig med andra
inneliggande familjer (Asaad et al. 2022; Chan Sun, Ramano & Dowlut 2021;
Jespersen, Mikkelsen & Grabowski 2023). Utifran ovanstaende resultat skulle det kunna
tyda pa hur foraldrarna trots bristande sjalvkansla och radslor accepterar
livsomstallningen, hanterar situationen utefter sin egen férmaga och anvander sig utav
resurser som finns tillgangliga. Detta gemensamt kan vara ett satt att 6ka ké&nslan av
sammanhang som ar malet i Antonovskys (2005) teori.

Foraldrar sag ofta fram emot att komma hem, men det var vissa foraldrar som uttryckte
en ovilja att aka hem pa grund av radslor, en kénsla av att vara oférberedd eller att ha
bristande kunskaper i hanteringen av den nya situationen och sjukdomen (Jespersen,
Mikkelsen & Grabowski 2023; Smaldone & Ritholz 2011; Sparud-Lundin & Hallstrom
2016; Thoft, Nielsen & Enggaard 2022). Samtidigt beskrivs det i H&lso- och

sjukvardslagen (2017:30) hur varden ska bedrivas utefter den enskilda manniskan och
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dess behov. Forfattarna till foreliggande litteraturstudie bedémer att utifran resultatet
har utbildningen och stodet fran vardpersonalen brustit till flera foraldrar under

vardtiden samt att Halso- och sjukvardslagen inte har tillampats.

4.3 Metoddiskussion

Forfattarna till foreliggande studie valde en beskrivande design, aven kallat deskriptiv
design. Detta kan vara att foredra nar nagons erfarenheter, upplevelser eller kanslor ska
beskrivas (Polit & Beck 2021). En styrka i foreliggande litteraturstudie &r att utvalda
artiklar har sokts fram i Pubmed, som enligt Polit och Beck (2021) &r en av databaserna
som &r inriktade mot vardvetenskap, vilket aven foreliggande studie syftar till.
Sokningen i PubMed gav 30 mgjliga artiklar vilket gjorde att forfattarna inte gjorde en
ytterligare sokning i en annan databas. Detta kan vara en svaghet i studien da artiklar
fran andra databaser kan ha gatt till miste. Forfattarna anvande sig av utvalda s6kord
och med hjélp av booleska termer for att utdka och avgrénsa, vilket ar ett satt att
specificera sokningen enligt Willman et al. (2018). Vidare gjordes sokningen i fritext,
da PubMed automatiskt inkluderar MesH-termer, vilket ocksa ger en bredare sékning
enligt Polit och Beck (2021). Polit och Beck (2021) beskriver hur forfattarna kan
smalna av sin sokning genom att vélja det sprak de beharskar samt en begransad tidsram
for att fa fram aktuell forskning, dar de menar att 15 ar &r en rimlig gréans. Déarav
beslutade forfattarna till foreliggande litteraturstudie att begransa sokningen till
engelska for sprakkunskaper samt 15 ar for en bredare sokning och fler relevanta
artiklar. For att forfattarna skulle kunna vélja ut relevanta artiklar som skulle svara pa
syftet skapades urvalskriterier. Studier av kvalitativ ansats inkluderades for att fa fram
foraldrarnas egenupplevda héndelser, samt skulle studierna vara originalstudier och
innehalla en IMRaD-struktur. Enligt Polit och Beck (2021) kan IMRaD-strukturen
underlatta att se artikelns innehall och dess evidens. Forfattarna till foreliggande studie
valde ut delar i artiklarnas resultat som enbart svarade mot litteraturstudiens syfte, dar
fokus lag pa foraldrarnas upplevelse av sitt barns typ 1-diabetesdiagnos och tiden pa
sjukhuset. Det kan vara en svaghet att nagra studier intervjuade foraldrarna efter en
langre tid, ibland flera ar, efter att diagnosens faststalldes. Vidare kan det ses en styrka i
att de samtliga 12 inkluderade artiklarna grundligt granskades med hjélp av relevans-
och kvalitetsgranskningsmallar for att bedéma artiklarnas tillamplighet utifran
foreliggande litteraturstudies syftet. Aveyards tematiska analysmetod anvande

forfattarna for att kunna identifiera olika teman. En styrka kan vara att forfattarna laste
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samtliga studier enskilt och gemensamt, pa bade engelska och svenska for att undvika
feltolkningar eller missa fynd. For att sékerstalla en struktur genom arbetets gang
numrerades artiklarna och de fargmarkerade fynden. For att presentera sanningsenligt
resultat i litteraturstudien har forfattarna undvikit att vélja bort odnskade data, samt att
citat och referat hanteras enligt riktlinjer for att undvika plagiat. Enligt Polit och Beck
(2021) uppnas trovardighet nar forfattarna drar slutsatser med hjalp av flera referenser,

som tillsammans kan uppna sanningsenligt resultat.

4.4 Kliniska implikationer for omvardnad

Forfattarna till foreliggande litteraturstudie anser att det som framkommit i resultatet
kan ha en betydelse for sjukskoterskors kliniska arbete. Varje ar insjuknar flera hundra
barn i Sverige i typ 1-diabetes och insjuknandet fortsatter att 6ka, darav ar sannolikheten
stor att som sjukskoterska mota dessa barn och &ven deras foraldrar. Sjukskdterskan ska
bland annat arbeta personcentrerat och evidensbaserat for att kunna ge en god och séker
vard samt framja hélsa. Sjukskoterskan har ett ansvar att kunna lara ut pedagogiska
moment till bade patient och narstaende, dar spraket och informationen ska anpassas till
mottagarens olika forutsattningar. Utifran resultatet i féreliggande studie visar det att
foraldrarna till barn med nydiagnostiserad typ 1-diabetes k&nde ett behov av anpassad
information och uthildning men ocksa stéd och narvaro fran vardpersonal.

Genom att synliggora foraldrars upplevelser nér deras barn diagnostiserats med typ 1-
diabetes, kan sjukskoterskan fa en dkad forstaelse och kunskap om den unika
situationen. Darav kan sjukskoterskan anpassa varden efter individen, ge information
och stod for att skapa forutsattningar som kan bidra till att foraldrarna lattare kan forsta

och hantera sjukdomen.

4.5 Forslag till fortsatt forskning

| foreliggande litteraturstudie framkommer det att behovet av stod fran vardpersonal var
stort men kunde variera och ge olika forutséttningar hos foraldrarna. Som forslag pa
fortsatt forskning bedomer forfattarna att mer ingaende undersoka hur svenska
grundutbildade sjukskoterskor upplever motet med dessa foraldrar. Vad
sjukskoterskorna har for kompetens inom diabetesomradet och vilka egenskaper hos

sjukskoterskan som kan ha en inverkan pa foraldrarnas upplevelser, och dar igenom
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identifiera brister eller vad som har fungerat i motet mellan sjukskoterskan och
foraldrarna. Det kan tydliggora och hjélpa sjukskoterskor i hur de ska bemdta och stddja

foraldrarna, som i sin tur kan skapa en forbattrad upplevelse av varden.

4.6 Slutsats

I denna litteraturstudie kan det ses att foraldrarna upplevde chock, sorg och
skuldkanslor nér deras barn diagnostiserades med typ 1-diabetes. Stodet fran
vardpersonal varierade och det framkom att flera foraldrar upplevde en
informationsGverbelastning. Under tidsperioden pa sjukhuset beskriver foraldrar nya
upplevelser i foraldraskapet. Om vardpersonal bistar foraldrarna med individanpassad
information, &r narvarande och ger stottning kan det skapa forutsattningar som kan bidra

till att foraldrarna lattare kan forstd och hantera sjukdomen.

4.7 Tackord

Vi vill rikta ett stort tack till vara handledare Fanny Svartling och Maria Wejaker som
har kommit med goda rad och varit ett stort stod. Slutligen vill vi &ven skicka ett stort
tack till vara klasskamrater i handledningsgruppen som har gett oss gladje, motivation

och stéttning under arbetets gang.
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6. Bilagor

Bilaga 6.1 relevansgranskningsmall

Ja

Delvis

Nej

Ar det som studeras i granskad
originalstudie! relevant i forhallande
till syftet i litteraturstudien®?

Ar de deltagare som ingar i granskad
originalstudie! relevanta i
forhallande till syftet i
litteraturstudien??

Ar det sammanhang (kontext) som
studeras i granskad originalstudie?
relevant i forhallande till syftet i
litteraturstudien??

Ar granskad originalstudies! ansats
och design relevant i forhallande till
syftet i litteraturstudien??

Sammanvégd bedémning: bor
granskad originalstudie inkluderas
for kvalitetsgranskning i
litteraturstudien??




Bilaga 6.2 kvalitetgranskningsmall

Ja, med motiveringen Delvis, med Nej, med motiveringen | Gar ej att bedéma,
att... motiveringen att... att... med motiveringen att...
Syfte
Ar den granskade studiens syfte och
eventuella fragestallningar tydligt
formulerade?
Metod

Ar designen lamplig utifran studiens
syfte?

Ar deltagarna relevanta i forhallande till
studiens syfte?

Ar urvalsmetoden samt
inklusionskriterier och eventuella
exklusionskriterier beskrivna?

Ar det sammanhang (kontext) i vilket
forskningen genomfors beskrivet?

Ar datainsamlingsmetoden relevant i
forhallande till studiens syfte?

Ar analysmetoden redovisad och tydligt
beskriven?

Ar trovardighetsaspekter for studien
beskrivna? (Observera att detta kan
finnas beskrivet i en artikels metoddel
och/eller i dess diskussionsdel.)




Ar forskningsetiska fragor for studien
beskrivna?

Resultat

10.

Ar det resultat som redovisas relevant i
forhallande till studiens syfte samt ar det
tydligt beskrivet?

Diskussion

11.

Diskuteras studiens resultat i forhallande
till tidigare forskning samt eventuellt
ocksa teori?

12.

Diskuteras den kliniska betydelse som
studiens resultat kan ha?

13.

Diskuteras studiens styrkor och
svagheter vad galler metod samt ocksa
eventuellt forskningsetik? (Observera att
delar av detta kan finnas beskrivet i en
artikels metoddel.)




Bilaga 6.3

Metodtabell
Forfattare Titel Ansats och Undersoknings- grupp | Datainsamlingsmetod Dataanalysmetod
+ publikationsar/ Design
studieland
Asaad, M., Forde, R., Experiences and Kvalitativ ansats, Elva modrar Semistrukturerade Finner fenomen genom
AlFares, A., Bin Abbas,| needs of Saudi  |beskrivande fenomenologisk intervjuer Giorgis 5-stegsmetod
B., & Sturt, J. mothers when a child design. (2005)
or adolescent is
2022, Saudiarabien. |diagnosed with type 1
diabetes mellitus: a
qualitative study.
Chan Sun, M., Ramano, | Lived experience of Kvalitativ ansats, Elva modrar Intervjuteknik Utvecklade teman enligt

V., & Dowlut, T. A. S.

2021, Mauritius

mothers having a
child diagnosed with
type 1 diabetes in
Mauritius: A
phenomenological
study.

beskrivande fenomenologisk
design.

Moustakas (1994).

Holmstrom Rising, M.,
& Soderberg, S.

2023, Sverige.

Experiences of
transitions in daily
life for parents of
children with type 1
diabetes: An
interpretive
description.

Kvalitativ studieansats med
beskrivande design.

Tio foraldrar

Kvalitativa intervjuer med
Oppna fragor

Tolkningsbeskrivning
enligt Thorne (2008).




Jespersen, L. N.,
Mikkelsen, K. Z., &
Grabowski, D.

2023, Danmark

It's All about
Calculations-But
There Are No
Definite Results.

Kvalitativ studieansats.

Longitudinell studiedesign.

Trettiotre foraldrar

Semistrukturerade
intervjuer

Tematisk analys enligt
Malterud (2012)

Lewis, L. F., Brower, P.
M., & Narkewicz, S.

2023, USA.

"We Operate as an
Organ": Parent
Experiences of

Having a Child With
Type 1 Diabetes in a
Rural Area.

Kvalitativ studieansats.

Elva foraldrar

Semistrukturerade
intervjuer.

Tematisk analys enligt
Braun och Clarke (2021)

Marshall, M., Carter, B.,
Rose, K., & Brotherton,
A.

2009, Storbritannien

Living with type-1
diabetes: preceptions
of children and their

parents

Kvalitativ studieansats
Fenomenologisk design

Elva foraldrar

Konversationsintervjuer

Tematisk analys enligt
Van Manen (1990)

Rankin, D., Harden, J.,
Waugh, N., Noyes, K.,
Barnard, K. D., &
Lawton, J.

2014, Storbritannien

Parents' information
and support needs
when their child is

diagnosed with type 1

diabetes: a qualitative

study

Kvalitativ studieansats.

Grounded theory desgin.

Femtiofyra foréaldrar

Semistrukturerade
djupintervjuer

Tematisk analys enligt
Strauss och Corbin
(1990)

Schmidt, C. A., Bernaix,

L. W., Chiappetta, M.,

Carroll, E., & Beland,
A.

In-hospital survival
skills training for
type 1 diabetes:

Kvalitativ studieansats med

beskrivande design.

Tjugofem foréldrar.

Kvalitativ skriftlig
undersokning med Gppna
fragor.

Teman plockas ut, enligt
Knafl och Webster
(1988).




2012, USA

perceptions of
children and parents.

Smaldone, A., &
Ritholz, M. D.

2011, USA

Perceptions of
Parenting Children
With Type 1 Diabetes
Diagnosed in Early

Childhood.

Kvalitativ studieansats

Fjorton foraldrar

Intervju med
semistrukturerade fragor

Tematisk analys enligt
Krippendorf (1980) och
Neuendorf (2002)

Sparud-Lundin, C., &
Hallstrom, I.

2016, Sverige

Parents' Experiences
of Two Different
Approaches to
Diabetes Care in
Children Newly
Diagnosed With
Type 1 Diabetes.

Kvalitativ studieansats.

Grounded theory design.

Trettiosex foraldrar

Intervju med 6ppnafragor
samt stodjande fragor

Dataanalys enligt GT-
metod Charmaz (2006)
Corbin och Strauss
(2008)

Thoft, D. S., Nielsen, B.
K., & Enggaard, H.

2022, Danmark

To become an expert
within a week:
Children's and

parents' experiences

of the child being

diagnosed with type 1

diabetes and
receiving diabetes
education - A
qualitative interview

study.

Kvalitativ studieansats.
Tolkande desgin

Tjugo foraldrar

Semistrukturerade
intervjuer

Tematisk analys enligt
Braun och Clarke (2006,
2013)




Tong, H., Qiu, F., &
Fan, L.

2022, Kina.

Characterising
common challenges
faced by parental
caregivers of children
with type 1 diabetes
mellitus in mainland
China: a qualitative

study.

Kvalitativ studieansats.
Grounded theory design.

Tjugo foraldrar.

Semistrukturerade
intervjuer.

Kvalitativ dataanalys
enligt GT-metod Glaser
och Strauss (1967)




Bilaga 6.4

Resultattabell

Forfattare

Syfte

Resultat

Asaad, M., Forde, R.,
AlFares, A., Bin Abbas,
B., & Sturt, J.

Utforska erfarenheter hos Saudiska mddrar vars barn
har typ 1-diabetes och fa forstaelse for deras
copingstrategier och behov vid diagnossattning.

Maodrar upplevde brist pa stod och empati av vardpersonal vid diagnos,
vilket gjorde det svart att forsta konsekvenserna av tillstandet. | brist pa
kunskap fanns det modrar som hoppades att barnet skulle tillfriskna,
darav tog mddrar stod pa annat hall exempelvis sociala medier. Kénslor
som chock, fortvivlan och sorg framkom vid diagnos. Att trana pa att ge
injektioner var det svaraste, modrarna tyckte det var forkrossande.
Vissa mammor tog stod i form av bon eller tro for att hantera diagnosen.
Nagra médrar beskrev en stéttning fran maken.

Chan Sun, M., Ramano,
V., & Dowlut, T. A. S.

Utforska upplevelsen av modrar som har ett barn
med typ 1-diabetes i Mauritius.

Maodrar beskriver chock nar dem fick veta att deras barn fatt en obotlig
sjukdom, som de tidigare inte hort talas om. Vissa modrar upplevde det
svart att acceptera sjukdomen till en bérjan, uttryck som “varfor vi?”
framkom. Skuldkanslor 6ver att de kénner ansvariga dver diagnosen, att
de kunnat paverkat sjukdomsutvecklingen. Radsla 6ver att hantera
sjukdomen framkom. Genom sjukvarden erhalls kunskap, hantering av
sjukdomen, att se symtom pa akuta komplikationer samt injektionsteknik.
Tar sig an den nya verkligheten, tog stdd av familjen och deras tro.

Holmstrom Rising, M.,
& Soderberg, S.

Utforska och beskriva upplevelser av foréldrar vars
barn diagnostiserats med typ 1-diabetes och
overgangar till det dagliga livet.

Foraldrarna upplevde ké&nslor som sorg och forddelse vid diagnos. For de
flesta foraldrarna var typ 1-diabetes ett okant tillstand. Nagra foraldrar
forstod inte att typ 1-diabetes var en obotlig sjukdom. Under
sjukhusvistelsen fick foraldrarna utbildning och successivt forstod
sjukdomen och vad det innebar. Hur sjukdomen paverkar deras barn men
aven de sjalva. Foraldrarna upplevde en bra typ 1-diabetesutbildning men
hade en begrénsad tid for reflektion éver hur man hanterar sjukdomen.
Nar de ville fa snabba svar och i brist pa kunskap angaende sjukdomen

tog de hjalp av sociala medier eller google. Blandade kanslor angaende




inlarningsprocessen, dar vissa foréldrar kande att de tvingades léra sig
mycket pa kort tid men de férstod behovet. Nagra foraldrar upplevde att
kunskap leder till 6kad kontroll 6ver sjukdomen och hantering av den
kaotiska situationen.

Jespersen, L. N.,
Mikkelsen, K. Z., &
Grabowski, D.

Syftar till att undersoka foraldrars anpassning och
hantering av sitt barns diabetesdiagnos, detta under
den forsta manaden efter diagnos.

Foraldrarna upplevde sjukhustiden som en saker bubbla. Féraldrarna
uppskattade att ha personalens stod omkring sig, trivdes pa sjukhuset dar
foraldrarna inte kdnde sig ensamma i att hantera situationen. Personalen
beskrevs som kompetent samt visade empati. Foréldrar uttryckte kénslor
av sorg, oréttvisa och ilska. En misskommunikation mellan foréaldrar och
vardpersonal under vardtiden var att vardpersonalen gav kanslan av att
livet skulle vara som vanligt trots diagnos. Upplevde kanslor av skuld for
att foraldrar tror de givit sitt barn diabetes, men sjukvarden forsakrade de
att sa ej ar fallet, men kanslorna kunde finnas kvar anda.

Vissa foraldrar jamforde sig med andra familjer, att man kunde se det
positiva utifran sin situation, ex att sitt barn var aldre i jamférelse med
andra eller hur langt man kommit sedan diagnos. For att ta sig an den nya
situationen tog foraldrar en dag i taget. Men sag fram emot att fa komma
hem, men samtidigt en rédsla Over att vara sjalva.

Lewis, L. F., Brower, P.
M., & Narkewicz, S.

Utforska erfarenheter hos foraldrar med barn som
har typ 1-diabetes som bor pa landshygden.

Foréldrar beskrev kénslor som chock, fortvivlan, radslor och nedstdmdhet
kunde uppkomma vid diagnos. Manga var oroliga for hur deras barns
framtid skulle bli och sorjde det liv som det hade hoppats pa for sitt barn.
Vissa beskrev det som slutet pa sitt barns liv, krossade drémmar och en
kédnsla av att dorrar stangts. Jobbigt att se vardpersonalen utfora
plagsamma injektioner pa deras barn, men de forstod att det var for att
halla barnet vid liv. De ville vara starka for sitt barn och visa ett modigt
ansikte. For att sedan fly undan och bryta ihop” pé en privat plats. En
kénsla av att leva i réadsla och béra ett enormt ansvar for sitt barns liv.
Efter fem timmars traning ska vi kunna halla barnet vid liv. Rédsla 6ver
att doda sitt barn. Foréldrar tog stod av andra inneliggande som var i

samma situation.




Marshall, M., Carter, B.,
Rose, K., & Brotherton,
A.

Utforska och beskriva upplevelser av barn och deras
foraldrar som lever med typ 1-diabetes fran diagnos
och framat.

Foraldrar beskriver en chock dver diagnosen och vissa trodde att
diagnosen var ett missforstand. Foraldrar upplevde forlust av sin frihet
och sjalvfortroende. Samt kénna sorg 6ver forlusten av sitt barns halsa.
Foraldrar tyckte det var jobbigt att ’skada” sitt barn genom injektioner
men samtidigt forstod de att det skyddade sitt barn fran sjukdomens
komplikationer. Nagra fordldrar beskriver “varfor just vi blev drabbade?”

Rankin, D., Harden, J.,
Waugh, N., Noyes, K.,
Barnard, K. D., &
Lawton, J

Beskriva och utforskas foraldrars information och
stodbehov nér deras barn diagnostiserats med typ 1-
diabetes.

Foraldrar upplevde liknande kanslor vid diagnos, under sjukhusvistelsen
upplevde de upprorda kanslor 6ver diagnosen. Manga beskriver
Overbelastning av information och hade svart att tillgodogora
informationen de fatt, bade muntlig och skriftlig. VVardpersonalen kunde
anvanda facksprak/terminologi som var svar att forsta. Foraldrarna
berémmer sitt barns kliniska vard och de instruktioner de fatt angaende
injektioner, hantering av sjukdomen samt komplikationer. Kénslomassigt
stod saknades under sjukhusvistelsen. Traumatiska och plagsamma
upplevelser vid injektioner, de saknade stod av vardpersonalen om hur de
skulle hantera sitt barn. Nagon foralder upplevde det jobbigt pa grund av
nalfobi.

Schmidt, C. A., Bernaix,
L. W., Chiappetta, M.,
Carroll, E., & Beland, A.

Kunskap om barn och féraldrars uppfattningar om
inlaggningsperioden, inledande utbildningen och det
stod som erhallits fran sjukskoterskor.

Foraldrar upplevde en chock och radsla vid diagnos samt skuldkanslor
Over att de tror att de kan ha orsakat sjukdomen. Sjukskoterskans positiva
inverkan: svarade pa fragor, larde ut kunskap om sjukdomen, lugn
narvaro, ingav trygghet, lar ut praktiska moment och narvarar vid évning.
Sjukskoterskans positiva egenskaper: forstaende, talmodiga, gav trost,
visade empati och var uppmuntrande. Foréldrarna tyckte det var jobbigt
att skada sitt barn med deras daliga injektionsteknik samt barnens
negativa respons pa injektioner. Utbildningen gav en forsakran om att de
kunde hantera tillstandet hemma. Sjukskoterskan pratade sa att bade

foraldrar och barn forstod.




Smaldone, A., &
Ritholz, M. D.

Att utforska uppfattningar om psykosociala
anpassningar hos foréldrar till barn med typ 1-
diabetes, fran diagnos genom barndomen.

Radsla och tvivel beskrivs hos alla foréldrar vid diagnos. All information
beskrevs som mycket hjalpsam. Foréldrarna upplevde trygghet till
personalen. Upplever hur inlaggningen kom snabbt. Fruktan éver att halla
sitt barn levande, radda att doda sitt barn pa grund av injektionerna. Det
framkommer ovilja fran foraldrarna att Iamna sjukhuset och en radsla att
hantera sitt barns typ 1-diabetesdiagnos pa egen hand.

Sparud-Lundin, C., &
Hallstrom, 1.

Utforska foraldrars upplevelser av tva skilda
tillvagagangssatt till diabetesvard: sjukhusbaserad
vard och hemsjukvard hos barn med
nydiagnostiserad typ 1-diabetes.

Familjen fick dela rum med andra familjer, upplevde detta som bristande
integritet och utlamnad, att ta emot kénslig information infér andra.
Upplevde begransade aktiviteter pa sjukhuset och att maten inte var den
bésta samt upplevde foraldrarna en stress nar barnet inte at maten efter en
insulininjektion. Nagra foraldrar var ivriga att lara och manga sokte
sjalva information. Men de flesta upplevde informationsdverbelastning
dar informationen var vardefull men svart att ta in, det gjorde de trétta
och en kansla av maktldshet uppstod. Foraldrarna kande att de inte hade
fullt ansvar dver barnet pa avdelning pa grund av stodet fran personalen,
men diabeteskompetensen skiftades i personalen och detta kunde leda till
en frustation hos fordldrarna och minskad tillit och darmed en forsdmrad
inlarning. Manga féraldrar kande en radsla over att aka hem pa grund av
diabeteshanteringen.

Thoft, D. S., Nielsen, B.
K., & Enggaard, H.

Utforska barn och foraldrars upplevelser av att
barnet diagnostiserats med typ 1-diabetes och far
diabetesundervisning under sjukhusvistelse.

Tiden kring diagnosen skriver foraldrarna som kaotisk, kanslomassig och
overvaldigande, dar varlden vants upp och ner. Levde i en bubbla pa
sjukhuset. Nagra foraldrar hade kunskap om sjukdomen sedan innan,
medan andra inte forstod vad det innebar. Foréldrarna behévde hantera
alla kanslor samtidigt som de behdver lara sig om sjukdomen. Foréldrar
som kande till sjukdomen sedan tidigare var radda for
langtidskomplikationer. Personalen ingav trygghet och tog bort kéanslan
av skuld, bekraftade att det inte var de som orsakat

sjukdomen. Personalen beskrevs som véanliga, hjalpsamma och
professionella samt hade tid for bade barn och foraldrar. Att traffa samma

vardpersonal och fa den méanskliga kontakten kunde lindra deras oro.




Diabetesinformationen kdnns som dvervaldigande, de behévde léra sig
snabbt, detta beskrevs som béade positivt och negativt. Anda férstod
foraldrar att det behdvde ske snabbt, for att sedan kunna hantera
sjukdomen i hemmet och dygnet runt. Det uppskattades nér personalen
anvande ett latt sprak for att kunna lara sig. Nagra foraldrar upplevde att
de ej var redo att ga hem, eftersom den nya situationen upplevdes som
krévande.

Tong, H., Qiu, F., &
Fan, L.

Att kvalitativt undersdka uppfattningar av vanliga
utmaningar bland féraldrar vars barn har typ 1-
diabetes.

Kanslor som foraldrarna upplevde vid diagnos var angest, oro, ilska och
skuld. Angest och sorg med koppling till oséakerheten Gver sjukdomen.
Tankar pa att deras barn kan bli diskriminerade i framtiden. Foraldrar
tvivlade pa sig sjalva pa grund av bristande erfarenhet av kronisk
sjukdom. Det uppkom en brist pa sjalvkansla och foraldrar uttryckte att

de tvivlade pa sin formaga att kunna ta hand om sitt barn.




