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Abstrakt

Naér ett barn insjuknar i diabetes typ 1 paverkas hela familjen. Modrar och fader
till barn som insjuknat upplever och hanterar beskedet pé olika sétt beroende pé
familjens individuella forméga till anpassning av det nya vardagslivet.

Syftet med studien var att undersdka inverkan pé familjens hélsorelaterade
livskvalitet 6 manader efter att deras barn insjuknat i diabetes typ 1, samt
undersdka om det finns ndgon skillnad mellan hur mddrar och fiader pdverkats
av barnets sjukdom. Friageformulédret PedsQL™ Family Impact Module
skickades ut till 140 fordldrar till 70 nyinsjuknade barn, varav 120 modrar och
fader besvarade frageformuléret och dr inkluderade i studien. Resultatet visade
att barnets insjuknande har inverkan pé familjernas hélsorelaterade livskvalitet.
Vissa signifikanta skillnader fanns mellan modrar och faders upplevelser, dock
visar resultatet pa att modrarna genomgaende 1 studien skattade sin livskvalitet
lagre 4n faderna.
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Problembeskrivning

Da ett barn insjuknar i en kronisk sjukdom som diabetes typ 1 paverkas hela familjen. Det
finns beskrivet psykosociala konsekvenser for barnet och familjen som t.ex. upplevelser av
stress 1 samband med insjuknandet, upplevelser av problem i vardagen samt oro for barnets
anpassning infor framtiden, i skola och pa fritid (Hagglof, 2008; Nurmi & Stieber-Roger,
2012). Forskning idag visar att familjer med barn som insjuknat i diabetes typ 1 upplever och
hanterar beskedet pa olika sitt beroende pa familjens individuella formaga att hantera den
fordndring det innebér. Gemensamt dr dock att alla familjer beskriver tre teman, som upplevs
vid insjuknandet samt vid anpassningen till det nya livet; ridsla, stress samt paverkan pa

livskvaliteten (Jonsson, Hallstrom & Lundqvist, 2010; Nurmi & Stieber-Roger, 2012).

Hur familjen péverkas over tid nér ett barn 1 familjen insjuknar i1 diabetes typ 1 1 Sverige ar
sparsamt beskrivet (Wennick & Hallstrom, 2007; Wennick, Lundqvist & Hallstrom, 2008).
Genom att undersoka hur familjen paverkas, under de forsta 6 ménaderna, kan hélso- och
sjukvarden fa viss kunskap om kvaliteten pa den inledande varden och det kan ocksé vara ett
sdtt att identifiera omvardnadsomrdden som behdver utvecklas ytterligare for att béttre svara
upp mot den enskilda familjens behov. Ett nationellt vardprogram (Sjoblad, 2008) styr
behandlingen idag vilket kan vara en brist for de familjer som &r i behov av mer individuellt
anpassad information och utbildning. Fortsatt forskning ar déarfor viktig och nddvéndig for att
upprétthilla den kvalitet som redan finns och for att ytterligare kunna forbittra, utveckla och

sakra vardkvalitet for den enskilda familjen.

Bakgrund
Diabetes typ 1 — definition och etiologi

Diabetes typ 1 definieras som en sjukdom med absolut insulinbrist och 4r den diabetestyp som
ar insulinberoende och drabbar barn och ungdomar. Sjukdomen tillhér gruppen autoimmuna
sjukdomar och ér en av de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn. Betacellerna 1 pankreas,
som bildar insulin, attackeras av kroppens eget immunsystem vilket leder till en stord

insulinutsondring och diarmed till ett forhdjt blodsocker 1 blodet. Forskning har visat att dven



vissa omgivningsfaktorer som t.ex. akuta infektioner, snabb tillvixt i puberteten eller andra
former av stressreaktioner kan ha en inverkan péa den autoimmuna attacken. Dessa faktorer
ger 1 sig ett 0kat insulinbehov och tros kunna paskynda forstoringen av betacellerna i pankreas
med f6ljd att diabetes typ 1 bryter ut. Vanliga symtom som da kan ses &r trotthet, torst, stora
urinméngder, avmagring samt ett forhdjt p-glukos (Dahlquist & Sjoblad, 2008; Curtis &
Hagerty, 2002).

Etiologin till diabetes typ 1 dr endast delvis klarlagd. Den genetiska faktorn dr en viktig
komponent som bidrar till den dkade risken att insjukna. Efter Finland 4r Sverige det land dar
forekomsten av diabetes typ 1 dr storst i virlden (Curtis & Hagerty, 2002; Dahlquist &
Sjoblad, 2008). Antalet nyinsjuknade 6kar kontinuerligt utan forklarliga skél. Incidensen av
antalet nyinsjuknade barn i Sverige beréknas vara 43/100 000 barn och ar. I Skandinavien
finns cirka 94 000 barn och ungdomar med diabetes typ 1 och antalet forvéntas oka till

160 000 ar 2020 (Patterson, Dahlquist, Gyliriis, Green & Saltész, 2009). Antalet nyinsjuknade
barn med diabetes typ 1 1 vérlden kan uppskattas till 70 000 per ar. For insjuknandet &r
forpubertet den vanligaste aldern, dock ses numera en 6kning hos allt yngre barn, fraimst

under fem &r (Dahlquist & Sjoblad, 2008).

Behandling och dess malsattning

D4 ett barn insjuknar i diabetes typ 1 och ldggs in for sjukhusvérd paborjas véard enligt ett
nationellt virdprogram (Sjoblad, 2008) som utgér fran de rekommendationer som ar
framtagna av International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes [[SPAD] (ISPAD,
2006). Mélsittningen med all diabetesvard ar att ge barn och ungdomar en god livskvalitet, en
god hilsa samt ett socialt vilbefinnande (a.a.). Det innebir att barnet inte skall ha nagra
symtom av sin sjukdom, skall utvecklas normalt samt att det skall finnas ett vardlag kring
barnet med sirskild kompetens for att kunna ge de bésta forutsédttningarna till att leva med
diabetes. Enligt Larsson (2008) bor rekommendationerna besta av allt fran allmidnna rad kring
vardprogram, patientinformation och utbildning, till specifika mal som att reducera
komplikationer av sjukdomen. For att uppnd malsédttningen &r det lika viktigt att familjen och
barnet far utbildning kring sjukdomen, som att familjen och barnet har en aktiv roll i

utbildningen.



Vid behandling av diabetes typ 1 dr det viktigt att uppna en god metabol kontroll. En
forutséttning for det dr en optimal insulinbehandling for att upprétthélla tillfredsstdllande
glukosnivaer i blodet. Faktorer som styr kroppens behov av insulin ar t.ex. tillvdxthastighet,
hormonella férandringar 1 puberteten, fysisk aktivitet, kroppsvikt samt trauma eller
infektioner. Med hjélp av regelbundna métningar av blodsockernivaer i blodet och
medelblodsocker (HbA 1c) ungefir var tredje ménad far barnet hjélp att anpassa behovet av
insulin till de aktuella fysiologiska behoven (Ludvigsson, Sjéblad, Ortqvist & Hands, 2008).
En annan viktig del 1 behandlingen vid diabetes typ 1 dr kostintaget. Insulinnivéer, kostintaget
samt forbrukning av energi skall tillsammans balansera varandra. De kostrekommendationer
som ingar i dagens behandling dr gemensamma med de sunda generella rekommendationerna
som ges till ovrig befolkning och kan dirfér anvéndas av hela familjen (Samulesson et al,
2008). Slutligen, fysisk aktivitet, dr vid sidan av insulin och kost betydelsefullt 1
behandlingen. Det har visat sig att regelbunden fysisk aktivitet har en positiv effekt pa
HbA ¢, minskar risken for kardiovaskulér sjukdom samt leder till 6kat vilmaende. Typ av
aktivitet, intensitet samt aktivitetens duration dr avgorande faktorer for diabetesregleringen,

diabetes skall inte vara en begransning i valet av fysisk aktivitet (Adolfsson, 2008).

Definition av begreppet familj

Wright, Watson och Bell (2002) definierar begreppet familj som en grupp ménniskor vilka
binds samman av starka emotionella band, en kénsla av samhorighet och ett starkt 6msesidigt
engagemang 1 varandras liv. I litteraturen beskrivs familjer som langvariga och engagerade
relationer dér enskilda individer forhaller sig till och bryr sig om varandra. Definitionen av
familjebegreppet stricker sig utanfor traditionella granser sdsom blodsband och dktenskap och
innebdr att den enskilda individen likvél kan inkludera en betydelsefull person sdsom en
granne eller vin 1 familjen (a.a.). Wennick, Lundqvist och Hallstrom (2009) tar 1 sin artikel
upp vikten av att inkludera familjen i1 varden kring det diabetessjuka barnet da forskning visar
att stodet fran familjen har en god inverkan pa de diabetesrelaterade faktorer som paverkar
barnet. For sjukvéardpersonal, som arbetar med barn som insjuknat 1 diabetes typ 1, ar det
viktigt med en tydlig definition av hur en familj kan se ut. Ett sddant synsitt dr betydelsefullt
for att kunna ge barnet och de som inkluderas i1 barnets familj, den individuella vard som

behovs vid barnets insjuknande (Wright, Watson och Bell, 2002).



Genusperspektiv

I Sverige under 1970-talet borjade omsorgsansvaret for barnen laggas pa bada kdnen och
barnen var inte langre sjilvklart enbart moderns ansvarsomrade (Platin, 2001). Mellstrém
(2006) menade att trots att mannen idag vérderar familjeliv och arbetsliv lika hogt delas
omsorgsarbetet kring barnen i praktiken inte lika mellan mddrar och fader. Orsaken till det dr
mannens ofta hogre 16n samt de biologiska egenskapsskillnaderna (a.a.). Vidare visar
forskning idag att modern ar Gverrepresentativ i varden kring barnet och att det &r hon som tar
pa sig mer ansvar och ddrmed kénner storre rddsla och oro kring barnets sjukdom (Smaldone

& Ritholtz, 2011).

Utbildningsprocessen nar ett barn insjuknar i diabetes typ 1

I samband med insjuknande i diabetes typ 1 har Sverige en ldng tradition av sjukhusbaserad
vérd, vérdtiden har varierat fran 1-3 veckor mellan olika sjukhus (Tiberg, Hallstrom &
Carlsson, 2010). Utbildningen i Sverige ges av ett barndiabetesteam bestdende av barnlidkare
och barnsjukskoterska specialiserade 1 diabetes typ 1, kurator, eventuellt psykolog och en
dietist (Jonsson, 2011). S& snart diagnosen ar bekréftad startar pd sjukhuset ett genomténkt
pedagogiskt och psykologiskt omhéndertagande av hela familjen enligt ett nationellt
vardprogram (Sjoblad, 2008). Huvudsyftet med vardprogrammet (a.a.) &r att ge barn och
ungdomar med diabetes en god livskvalitet genom att erbjuda ett medicinskt och psykosocialt
omhéndertagande samt att forebygga komplikationer (Dahlquist, 2008). Ytterligare ett syfte
ar att uppnd egenvard (Jonsson, 2011; Sjoblad, 2008). Det nationella vardprogrammet
(Sjoblad, 2008) bestar av en checklista som foljs stegvis 1 behandlingen och appliceras pd alla
familjer. Checklistorna skall vara ett stod vid information for att sékerstélla att teoretiska och
praktiska omrdden har gatts igenom, men skall inte vigleda samtalet eller bockas av” efter
viss given information. Anledningen till det dr att information oftast méste upprepas da
familjen ar i en chockfas. De dr dd sémre mottagliga for information och har sdmre forstielse

for den information som ges (a.a.).

Sjukhusvéarden kan ses som en intensiv utbildning i syfte att forbereda familjen for att i
hemmet kunna hantera diabetesbehandlingen. Under sjukhusvistelsen dr malet darfor att hela

familjen ska delta s& mycket som mojligt kring den egna varden fOr att pé sé sitt kdnna
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trygghet och kontroll infér hemgang och den nya livssituationen. (Jonsson, Hallstrom &

Lundqvist, 2010; Tiberg, 2012).

I en studie av Jonsson, Hallstrom och Lundqvist (2010) intervjuades 16 personer, med olika
funktioner inom diabetesteamet, fran tre olika sjukhus. Personerna intervjuades utifran fyra
olika omraden som berdorde samarbetet inom teamet, kommunikationen inom teamet och med
familjen, inom vilka omraden de behovde stottning samt hur familjerna involverades i
utbildningsprogrammet. Liksom i Jonsson, Hallstrom och Lundqvist (2012) visade i sitt
resultat att familjen tog sjukhusets rutiner med sig hem efter utskrivning och pa sa vis var
familjerna inte forberedda pa hur det dagliga livet skulle se ut efter utskrivning fran sjukhuset.
Liknande resultat framkom i studien av Wennick & Hallstrom (2006), hir visade resultatet att
den teoretiska kunskap som getts under sjukhusvistelsen inte var anvindbar i vardagen 1
hemmet. Det medforde att familjen kinde sig oforberedd och osédker infér omhéndertagandet

av sitt barn efter utskrivning fran sjukhuset.

Sjukdomens inverkan pa moédrar och faders halsorelaterade livskvalitet

Naér ett barn insjuknar i diabetes typ 1 paverkas hela familjens livsmonster och livskvalitet
(Smaldone & Ritholtz, 2011). Livskvalitet dr ndgot subjektivt och handlar om det vérde
individen upplever att tillvaron kan ge. Det dr inte den uppmatta graden av t.ex. sjukdom eller
andra situationer 1 livet som avgor livskvaliteten. Istéllet dr det den egna individens
upplevelser som har betydelse for vad som ar livskvalitet for just denne (Kuyken, 1995).
WHO:s holistiska definition kring begreppet livskvalitet lyder: “Livskvalitet omfattar
individens uppfattning om sin situation i tillvaron utifran den kultur och det
viardesammanhang som hon befinner sig i och i relation till personliga mél, forvéntningar,
normer och intressen. Det &r ett vitt begrepp som paverkas av individens fysiska hilsa och
psykologiska tillstdnd, grad av oberoende, sociala forhdllanden och relationer till

betydelsefulla hiandelser i livsmiljon” (Kuyken, 1995 s 1405).

Hilsorelaterad livskvalitet innefattar de omraden inom begreppet livskvalitet som direkt
paverkar individens hélsa sdsom fysiska, psykiska, sociala samt generellt vdlbefinnande. Att

maéta hdlsorelaterad livskvalitet dr viktigt inom sjukvédrden idag dd befolkningen 1 allt storre



utstrdckning drabbas av kroniska sjukdomar (Burstrom, 2002).

Modrar och fiader beskriver kinslor av tvivel infor att kunna anpassa sig till den nya
livssituationen och att 1 hemmet klara av att skota diabetesvarden kring sitt barn. De beskriver
vikten av att vara ett team tillsammans med den andra partnern nir de kommer hem for att
inte kdnna att hela ansvaret ligger pa en av dem (Smaldone & Ritholtz, 2011; Wennick &
Hallstrdm, 2006). Curtis och Hagerty (2002) visade i sin studie att mddrarna och faderna
upplevde det svart och utmanande att hantera sitt barn med diabetes typ 1 i vardagen. De
upplevde att det var av stor vikt med tillfredstdllande information och undervisning for att de
skulle kunna uppné god kontroll 6ver sjukdomen i hemmet. Liknande resultat framkom i den
svenska studien av Wennick & Hallstrom (2006). I studien av Palmer et al (2010) framkom att
familjen littare kunde sldppa kontrollen dver barnet ju mer ansvar barnet sjdlv kunde ta over
sin sjukdom. Diabetesteamet tillsammans med familjelédkaren hade en viktig roll 1 att
uppmuntra barnen till att sjilv kontrollera sin sjukdom och samtidigt delta i normala

aktiviteter (a.a.).

Modrar och fader till barn som insjuknar i diabetes typ 1 drabbas i olika grad av stress vilket
kan uttrycka sig 1 sorgsenhet, dngest, irritabilitet och gratanfall. Reaktionerna varierar hos
olika familjer och avtar vanligen inom sex till nio ménader (Curtis & Hagerty, 2002).
Familjerna beskriver stress over den nya livssituationen som barnets insjuknande inneburit,
dels relaterat till det &ndrade levnadsmonster som behdvs for att fé in nya sunda rutiner for
barnet, dels over att f4 kontroll 6ver behandlingen av sjukdomen. Stress uttryckte sig i form
av t.ex. somnsvarigheter samt irritation i vardagen. Familjen upplevde att fordldraskapet till
barn med diabetes typ 1 innebar ett behov av att vara konstant vaksam och hela tiden kdnna
ansvar for den metabola kontrollen samt att forebygga tillstind med hypoglykemi (Grey,
Jaser, Whitteremore, Jeon & Lindemann 2011). Det har dven visat sig att ju battre médrarna
och faderna klarade av att hantera stressen vid diabetessjukdomen desto béttre anpassade sig
aven barnet och resten av familjen till sjukdomen. Familjens sammanhéallning och formaga till
anpassning har visat sig ha ett starkt samband med en jimnare blodsockerniva hos barnet.

(Smaldone & Ritholtz, 2011).

Forskningen idag beskriver att mddrar och fader reagerar med rédsla da deras barn insjuknar i

diabetes typ 1. Smaldone och Ritholz (2011) genomférde en studie i samband med ett



diabetesldger i New York. Deltagarna bestod av modrar och fader till barn som var 5 ar eller
yngre och som insjuknat i diabetes typ 1. I studien beskrev familjerna kénslor av radsla i
samband med diagnostisering, de kdnde sig otillrackliga for barnet samt rddda infor
framtiden. Det var dock framst mddrar som upplevde rddsla och de relaterade det till att de
ofta var ensamma med barnet nir diagnosen stélldes och d& upplevde ett otillrackligt stod.
Familjer till de barn som diagnostiserades av en specialistldkare blev tryggare snabbare &n de

familjer som tréffade mer oerfarna barnlékare déar diagnosen forsenades (a.a.).

Det har ockséd framkommit i tidigare forskning att modrar gett uttryck for att de upplevde sig
isolerade efter att deras barn insjuknat i diabetes typ 1. Isoleringen relaterade till att de inte
langre kdnde sig fria eller kunde lata barnet leva sa fritt och sjéalvstindigt som tidigare
(Smaldone & Ritholz, 2011). Mddrarna och faderna kénde en stark riddsla over att sjukdomen
forvandlade deras barn till smdbarn igen med ett behov av stindigt 6vervakande. En stor del
av radslan hos familjerna berodde pa oron dver hur de skulle kunna léra sig att lita pa att
omgivningen noterade och agerade for tecken hos barnet som kunde innebéra att akut hjélp

behovdes (Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Smaldone & Ritholz, 2011).

En annan faktor har visat sig vara kénslan av tillit till omgivningen d& barnet t.ex. befinner sig
i skola, hos vénner eller pa kalas. Tidigare forskning har visat att mddrar och fader forstétt att
de inte alltid kunde vara med sitt barn utan att de var tvungna att 1dra upp de nérmsta 1
omgivningen samt lita pd att de sedan kunde hantera det. Familjernas forhoppning var att
barnen i sd stor utstrickning som mojligt skulle kunna, trots sin nya sjukdom, integreras 1
skolan samt kdnna samma gemenskap som tidigare. (Nurmi & Stieber-Roger, 2012; Smaldone
& Ritholz, 2011). Wennick, Hallstrém, Lindgren och Bolin (2011) tog 1 sin studie upp vikten
av att tidigt stirka barnets mdojlighet att na och att uppné en god utbildningsniva. Resultatet i
deras studie visade att barn som diagnostiserats med diabetes typ 1 i barndomen uppnédde en

lagre utbildningsniva och skattade sin livskvalitet 14gre dn befolkningen i stort i samma alder.

Da barnet vistas 1 skolan dir mddrarna och faderna inte har kontroll finns en stor oro hos dem
att barnet ska drabbas av hypoglykemi, vilket beskrivs i1 studien av Barnard, Royle, Noyes och
Waugh (2010). Enligt studien var oron for hypoglykemi som storst d4 barnen var i skolan
samt nér de sov. Barnen i studien drabbades av hypoglykemi tre till fem génger i veckan och

en tredjedel av alla barn 1 studien hade upplevt minst en allvarlig hypoglykemi. Studien



visade vidare pa att det inte var antalet gdnger barnet drabbats av hypoglykemi som oroade
familjerna utan svarighetsgraden, samt kdnslan av att eventuellt inte vara ndrvarande nér det
skedde (a.a.). Barnard, Royle, Noyes och Waugh (2010) visade ocksa att depression var mer
vanligt forekommande hos de familjer som upplevde stor ohanterlig oro for sitt barn, studien
visade dven att modrar som var hogutbildade hade en bittre copingférmaga att hantera

livssituationen kring sin oro (a.a.).

Barn med diabetes dr barn forst och framst, diabetessjukdomen maéste passa in i deras
vardagliga liv men skall helst inte vara en kontrollerande faktor livet (Curtis & Hagerty,
2002). Jonsson, Hallstrom och Lundqvist (2010) belyser vikten av fortsatt forskning for att
ytterligare kunna individualisera det nationella utbildningsprogrammet for familjen och pa sa
vis bittre tillgodose den enskilda familjens behov och utbildning infér hemgéng och fortsatt

anpassning till den nya situationen.

Syfte

Syftet med studien dr att undersdka vilken inverkan barnets insjuknande i diabetes typ 1 har
pa familjens hédlsorelaterade livskvalitet, 6 minader efter insjuknande, specifikt om det finns

nagon skillnad i hur modrar och fader paverkats.

Metod

Foreliggande studie har sin grund i prospektivt insamlad data med ett longitudinellt
perspektiv. Materialet ingdr 1 en storre studie dér familjer till barn som diagnostiserats med
diabetes typ 1 foljdes under tva &r med datainsamling vid 6, 12 och 24 méinader efter barnets
insjuknade. Forfattarna till foreliggande studie tilldelades en fardigstilld databas med redan

inlagda enkétsvar som berdrde svaren 6 manader efter barnets insjuknande i diabetes typ 1.

Urval av undersokningsgrupp
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Ett konsekutivt urval genomfordes bestdende av modrar och fader (N=140) till barn (N=70)
som insjuknat i diabetes typ 1 (se figur 1). Barnen insjuknade och diagnostiserades mellan
mars 2008 och augusti 2011 och fick traditionell behandling enligt Nationellt vardprogram for
barn med nyinsjuknad diabetes (Sjoblad, 2008). De inkluderades péa barnklinikerna vid
Skanes Universitetssjukhuset i Lund samt ldnssjukhuset i Helsingborg. Inklusionskriterier var;
mddrar och féder till barn mellan tre och femton ar som diagnostiserades med diabetes typ 1
och inte hade nagon annan svér kronisk sjukdom. Ytterligare inklusionskriterier var att barnen
skulle leva i ett svensktalande hem dér det inte fanns syskon med diabetes typ 1 och de skulle

inte vara omhéindertagna for samhéllsvérd.

Figur 1. Flodesschema avseende inkluderade foraldrar samt antal som besvarat enkaten vid 6 mana-
der

Antal inkluderade barn Antal inkluderade foraldrar
N=70 N= 140

Antal foraldrar som besvarade
enkéten vid 6 manader
N=120

Antal modrar Antal fader
N=63 N=57

Forskningstradition och valt undersékningsinstrument

En kvantitativ ansats valdes for att besvara syftet. Datainsamlingen skedde med stod av ett
strukturerat frageformuldr, PedsQL™ Family Impact Module, ett frageformuldr som maéter
hilsorelaterad livskvalitet, se bilaga 1 (Varni, Sherman, Burwinkle, Dickinson & Dixon,
2004). Att méta olika aspekter inom hélsorelaterade funktioner med hjélp av ett instrument &r
ett sitt att strukturerat utvirdera hur personer skattar sin livskvalitet. Ett strukturerat
frdgeformuldr gor att alla inkluderade respondenter besvarar samma frdgor och den paverkan

som individuella intervjuer kan ha i form av att frdgorna t.ex. stélls pa ett varierande satt vid
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intervjutillfiallet minimeras (Kylén, 2004).

Instrumentet bestar av 36 pastdenden, fordelade pé atta funktionsomraden; fysisk funktion,
kdnsloméssig funktion, social funktion, kognitiv funktion, kommunikation, bekymmer/oro
samt dagliga aktiviteter och familjerelationer (se tabell 1). En femgradig skala 0-4 anvinds for
att besvara varje pastdende dér 0 &r lika med “aldrig ett problem” och 4 &r lika med “néstan

alltid ett problem”(Varni et al, 2004).

Instrumentet dr utformat for att specifikt mata hur modrar och féders samt familjens
livskvalitet paverkas da det deras barn insjuknar i en kronisk sjukdom. Att médta hilsorelaterad
livskvalitet dr enligt Tiberg & Hallstrom (2009) ett centralt sdtt att utvdrdera den vard som ges
och kan dven vara ett sétt att identifiera de familjer som behover ett utdkat stod. Instrumentet
har ursprungligen utformats av Varni et al (2004) med stod av fokusgruppsintervjuer samt
genom enskilda intervjuer av fordldrar och genom olika pilottester av instrumentet. Dock
framkommer det inte hur dessa pilottester utforts. Instrumentet har testats i en amerikansk
studie dér syftet var att testa reliabiliteten och validiteten av livskvalitetsinstrumentet (Varni et
al, 2004). Studien utfoérdes pa familjer till barn med kroniska sjukdomar vilka inte var
nirmare specificerade. Reliabiliteten berdknades med Cronbach's Alfa dér 0,7 eller mer
rdknades som tillforlitligt. Resultatet av studien visade pa en god tillforlitlighet av

instrumentet da det totala resultatet visade ett Cronbach's Alfa pa 0,97.

I instrumentet (se tabell 1) beskriver Varni et al (2004) tre olika sétt att berdkna hélsorelaterad
livskvalitet. Den ena delen utgér fran de tjugo fragor som beskriver fordldrafunktioner
(inbegriper de fyra forsta funktionsomrddena), 1 foreliggande studie bendmnt som fordldrars
hdlsorelaterade livskvalitet, den andra delen frén de atta fragor som fokuserar
familjefunktioner (inbegriper de tva sista funktionsomradena), hir benimnts som
familjerelaterad livskvalitet. Déaremellan finns funktionerna kommunikation och
bekymmer/oro vilka tillsammans bestar av atta fragor, dock anser Varni et al (2004) inte att de
ska ingd i berdkningen av de ovan ndmnda begreppen utan enbart nér en total berdkning (total

genomsnittsumma) av instrumentet gors.

Instrumentet dr Gversatt och testat till en svensk version av Tiberg och Hallstrém (2009).

Oversittningen av instrumentet foljde rekommenderade riktlinjer for forward- backward
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Oversittning (Streiner & Norman 2008) och testades direfter i en pilotstudie dar 109 forildrar,
eller annan vuxen, fick tillgang till instrumentet i samband med ett besok pa en
barndiabetsmottagning. Av de utlimnade formuldren aterlimnades 103. Den svenska
versionen visade pa lika god tillforlitlighet som ursprungsversionen. Instrumentet som helhet
visade en Cronbach’s Alfa pa 0,97, {for respektive frigeomrade varierade Cronbachs Alfa

mellan 0,74 och 0,95 dar kommunikationen stod for den ldgsta tillforlitligheten.

Genomforande av datainsamling

I samband med barnens insjuknande tillfragades bade mddrar och féder av personal pé
avdelningen eller av ndgon i diabetesteamet om att delta i studien. De erh6ll ocksa muntlig
och skriftlig information om studien (bilaga 2-5). De individer som samtyckte till att delta i
studien, kontaktades av en forskningssjukskoterska for vidare information om studien. Sex
manader efter barnets insjuknande ombads de att besvara frageformulir som skickades med
frankerat svarskuvert till hemmet. Ett av frageformulédren var The PedsQL™ Family Impact
Modul (se bilaga 1). Frigeformuldren fylldes i individuellt av modrar respektive fiader och

atersidndes via post. Tva paminnelser skickades ut till familjerna.

Genomforande av databearbetning

En kvalitetsgranskning av materialet genomfordes innan databearbetningen paborjades. I
samband med att ofullstdndigt inskannade frageformuldr uppticktes vid genomgéingen av
databasen utfordes en kontroll mot originalmaterialet i form av en jimforelse mellan enkéten
och det inskannade fradgeformuléret. Infor databearbetningen gjordes en sammanslagning av
databaserna for modrar och fader. Efter det genomfordes en kvalitetskontroll av var 10:e
deltagare dar den sammanslagna databasen jimfordes med de bdda individuella.

Analys av data genomfdrdes med hjilp av statistikprogrammet SPSS™

(Stastistical Package
for the Social Sciences) version PASW statistics 18. Resultatet presenteras deskriptivt, i form
av absoluta och/eller relativa frekvenser, medelvérde, median (MD) och spridningsmaétt

(Standardavvikelse = SD och Interkvartilavstdnd = IQR), med hjélp av tabeller samt i 16pande
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text. Jaimforelser mellan grupper (modrar och fader) utfordes med t-test da det ar pa det sétt
som ursprungsforfattarna (Varni et al, 2004) och dven tidigare studier analyserat
gruppjamforelser. Hypotestestning genomfordes och utgick fran nollhypotesen, det vill sdga

att inga skillnader foreldg. Signifikansnivan beslutades till < 0,05 (Bjork, 2008).

Databearbetningen genomfordes utifran frageformuldrets atta funktionsomraden, se tabell 1.
Vid berdkning av individernas sjilvskattade hilsorelaterade livskvalitet anvindes de 20 fragor
som, i enlighet med Varni et al (2004), beskriver fordldrafunktioner. De atta fragor som
omfattar familjefunktioner anvéndes for att berdkna inverkan pa hela familjens
hilsorelaterade livskvalitet (a.a.). Enligt Varni et al-’s (2004) riktlinjer utférdes en
transformation till en 0-100 poédng skala (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0), ju hogre
poédng/virde desto béttre livskvalitet upplevde mddrarna respektive fdderna. Podngen
adderades sedan per fraga och dividerades med antal fragor 1 dimensionen. Om mer &n 50 %
av fragorna inte var besvarade av en individ inom ett funktionsomrdde rédknades hela

dimensionen som ett internt bortfall i enlighet med ursprungsforfattarnas rekommendationer.

Etisk avvagning

Tillstind inhdmtades fran aktuella verksamhetschefer (se bilaga 4, 5) och regionala
etikprovningsndmnden i Lund (Dnr 2007/305). Familjen fick, ndgon till ndgra dagar efter att
barnet fatt sin diagnos, muntlig och skriftlig information om studiens innehéll och syfte av
diabetes- lakare/sjukskdterska alternativt personal pa avdelningen. Bdde modrarna och
faderna tillfrigades om informerat samtycke, de fick dven information om att deltagandet i
studien var frivilligt och att de nédr som helst utan att ange ndgot skél kunde avbryta sitt
deltagande (SFS 2003:460). Familjerna tillfragades av en oberoende person vilket innebar att
ndgon paverkan frdn den ansvariga for studien inte forekom. Familjerna informerades dven
skriftligt om att svaren kom att behandlas konfidentiellt det vill séiga att deras identitet inte
skulle r6jas och att uppgifter inte kunde kopplas till enskilda personer. Slutligen inhdmtades
ett skriftligt informerat samtycke fran mddrar och féder till att delta 1 studien (SFS 2003:460).
De kodade svaren forvarades atskilt frdn kodlistan och i 1ast och brandsékert utrymme. For att
garantera deltagarnas konfidentialitet fick enbart de som var ansvariga for den stora studien

tillgang till kodnyckeln.
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Det kan finnas en risk att familjerna kénde sig tvingade att delta i studien dé de tillfrdgades i
samband med barnets insjuknande. For att motverka detta tillfragades de inte av ndgon av
forskarna utan av en person som inte var involverad i studien samt att frivilligheten
betonades, bade muntligt och skriftligt. Det atgick en viss tid for dem att besvara
frageformuldret vilket de informerades om innan de tackade ja. Nyttan med studien for de
modrar och fader som ingatt ar att de fatt mojlighet att dela med sig av sina upplevelser.
Studiens resultat kan &ven komma framtida foréldrar till nytta da resultatet kan ge
forutséttningar for kvalitetsutveckling i omhéndertagandet av barn och familjer som insjuknat

1 diabetes.

Resultat

Resultatet av frageformulérets tjugo forsta fragor (de fyra forsta funktionsomrdden)
presenteras under avsnittet fordldrars hélsorelaterade livskvalitet. Enligt Varni et al (2004)
bor de ingé nér fordldrars hélsorelaterade livskvalitet ska presenteras. De atta avslutande
fragorna, (de tva sista funktionsomradena) presenteras under avsnittet familjens
hélsorelaterade livskvalitet, da de beskriver hur fordldern skattar familjens livskvalitet. De tva
funktionsomrdden kommunikation och bekymmer/oro presenteras gemensamt under ett eget
avsnitt da de enligt Varni et al (2004) inte bor inga i de tva begreppen forildrar- respektive
familjens hélsorelaterade livskvalitet utan enbart nér det totala genomsnittsvardet for
instrumentet berdknas. I tabell 1 presenteras en samlad beskrivning av instrumentet (Varni et

al, 2004), fritt dversatt av forfattarna till foreliggande studie.

Bakgrundsvariabler

Totalt skickades 140 enkéter ut (70 familjer), varav 120 fordldrar besvarade frageformuléret
(se figur 1), vilket gav en svarsfrekvens pa 85,7%. [ 90 % av familjerna svarade bada
fordldrarna pa frageformuléret och 1 6vriga 10 % besvarade endast en av fordldrarna
frdgeformuldret. Bakgrundsdata for fordldrarna redovisas i tabell 2. Studien har ett externt

bortfall pd 20 forildrar. Det interna bortfallet redovisas 1 bilaga 6. Inga frageformulir
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exkluderades ur studien. Barnens &lder vid insjuknandet varierade mellan 3 och 15 &r [MD

=10 &r, IQR=13-6], 6vriga bakgrundsvariabler redovisas i tabell 3.

Foraldrars halsorelaterade livskvalitet

Resultatet som presenteras beror fordldrarnas individuella upplevelser och den inverkan
barnets sjukdom hade pé deras livskvalitet inom de olika funktionsomréddena samt deras totala

hilsorelaterade livskvalitet (summering av de fem ingaende funktionsomradena).

Fysiska funktioner

Resultatet visade att bdde modrar och fader upplevde en god livskvalitet avseende fysiska
funktioner. Mddrar skattade sin livskvalitet till 70,7 medan motsvarande virde for fader var
74,93. En del i funktionsomrddet beror fordldrarnas upplevelse av att kdnna sig trétt. I den
specifika fragan, “att kiinna sig for trott for att géra saker de tyckte om att gora”, uppvisade
modrar (61,9 %) respektive fader (73,6 %) att de ndstan aldrig eller aldrig upplevde sig for
trotta att gora saker de tyckte om (se tabell 4).

Det framkom inga signifikanta skillnader mellan mddrars och faders upplevda livskvalitet

inom detta funktionsomrade [P=0,255] (se tabell 5).

Kénsloméssiga funktioner

Inom detta funktionsomrade framkom signifikanta skillnader mellan modrars och faders
upplevda livskvalitet (P=0,032). Fader skattade sin livskvalitet hogre jaimfort med mddrar (se
tabell 5). I resultatet framkom att 75 % av modrarna ibland, ofta eller ndstan alltid kénde sig
oroliga for sitt barn. Siffran kan jdmforas med faderna dér 40 % upplevde oro for sitt barn, se

tabell 6.

Sociala funktioner
Resultatet i detta funktionsomrade, som fokuserar problematik kring att kiinna sig isolerad, fa

stod frn andra samt ha tid och energi for sociala aktiviteter, visade pa att mddrar ansdg sig ha
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en god livskvalitet (79,8). Modrar tog sig tid for aktiviteter samt ansag sig ha goda sociala
relationer. Aven fider skattade sin livskvalitet hogt i det hér funktionsomridet motsvarande

84,5 vilket talar for att de aldrig eller ndstan aldrig upplevde problem i sociala funktioner (se

tabell 5).

Det framkom inga signifikanta skillnader mellan mddrars och faders upplevelser avseende

sjalvskattad livskvalitet inom det héar funktionsomradet [P=0,146] (se tabell 5).

Kognitiva funktioner

Det avslutande funktionsomradet inom den forsta delen av frigeformuliret som beror
fordldrars hélsorelaterade livskvalitet handlar om problem med kognitiva funktioner, se tabell
2. Resultatet visade pa signifikanta skillnader (P=0,032), dir fader skattade sin livskvalitet
hogre jamfort med modrar. Féders livskvalitet motsvarade 83,9 vilket innebar att de aldrig
eller ndstan aldrig upplevde problem i kognitiva funktioner. Motsvarande siffra for modrar var
76,5. I resultatet framkom att mer dr dubbelt s4 ménga modrar som féder ofta eller ibland

upplevde problem med att minnas vad ménniskor berittat for dem (se tabell 7).

Summering av foéréldrars hélsorelaterade livskvalitet

Resultatet av de 20 forsta fragorna som ingar 1 frigeformuldret, fordldrars hilsorelaterade
livskvalitet, visade att det forekom signifikanta skillnader mellan fordldrarnas upplevda
hilsorelaterade livskvalitet (P=0,039). Mddrarna skattade sin livskvalitet till 72,8 vilket
innebar att de néstan aldrig upplevde nagra problem inom de olika funktionsomradena.
Fédernas uppskattning uppgick till 78,7, vilket innebar att de ansag sig ha en hogre

hélsorelaterad livskvalitet jamfort med modrarna.

Familjens halsorelaterade livskvalitet

Familjens hélsorelaterade livskvalitet visar den inverkan barnets sjukdom hade pa familjens

livskvalitet inom de bdda funktionsomraden dagliga aktiviteter och familjerelationer.
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Avslutningsvis presenteras utfallet av den totala familjecentrerade livskvaliteten (summering

av de tva ingdende funktionsomridena).

Dagliga aktiviteter

Modrar skattade sin livskvalitet till 69,84 vilket kan Oversittas till att de ibland eller néstan
aldrig anség sig ha problem inom det hér funktionsomradet som berdr tid och kraft till
familjeaktiviteter samt till hushéllsarbete. Fiderna skattade sin livskvalitet hogre med ett
viarde motsvarande 72,95, vilket innebar att majoriteten svarade att de néstan aldrig hade
problem inom funktionsomrédet. Det framkom inga signifikanta skillnader mellan mddrars

och féaders uppskattade livskvalitet inom det har funktionsomradet [P=0,444] (se tabell 5).

En frdga inom funktionsomradet berdrde huruvida familjerna upplevde att de hade tid och
kraft for familjeaktiviteter. Det framkom att hilften av modrarna, 6 ménader efter barnets
diagnos, upplevde att familjeaktiviteter tog mer tid och kraft av familjen. Jamforelsevis visade
fadernas resultat att 60 % inte tyckte att barnets diagnos paverkade familjen (se tabell 8).

Dock uppgav 40 % av faderna att de upplevde att familjeaktiviteter nu tog mer tid och kraft.

Familjerelationer

Resultatet visade att bada fordldrarna upplevde en god livskvalitet utan problem med de
omraden som beror familjerelationer (se tabell 2). Modrar skattade sin livkvalitet till 72, 94

medan motsvarande siffra for fader var 78,51.

I resultatet framkom att 60 % av modrar respektive 70 % av fader aldrig eller néstan aldrig
ansdg att barnets diabetesdiagnos paverkade familjerelationerna negativt (se tabell 9). Trots
det uttryckte 30 % respektive 40 % av mddrarna och fidderna att diagnosen péaverkade

familjerelationerna negativt.

Det framkom inga signifikanta skillnader mellan mddrars och faders upplevelser avseende

deras sjilvskattade livskvalitet [P=0,125] (se tabell 5).

18



Summering av familjens hélsorelaterade livskvalitet

Resultatet av de atta avslutande fragorna i frageformuléret (familjens hélsorelaterade
livskvalitet) visade att majoriteten av mddrarna och faderna inte ansag att barnets nya diagnos
inverkat negativ pa familjen som helhet. Forédldrarna ansdg att familjen fungerade vil, bade
modrar och fiader skattade sin livskvalitet som hog, se tabell 5. Dock visade resultatet att en

stor andel av mddrarna och faderna dnda upplevde en negativ inverkan pa familjelivet.

Avseende familjens hilsorelaterade livskvalitet framkom inte ndgra signifikanta skillnader

mellan hur modrar och fader skattade familjens livskvalitet [P=0,18] (se tabell 5).

Kommunikation och Bekymmer/oro

Som tidigare ndmnts ingdr inte kommunikation respektive bekymmer/oro i det som Varni et al
(2004) definierar som forédldrars- respektive familjens hélsorelaterade livskvalitet utan enbart
nér totala genomsnittsvirdet for frdgeformuldret berdknas. Dock anses de inte kunna uteslutas
ur redovisningen av resultatet eftersom funktionsomradena ingar i frageformuléret, med sina
atta pastdenden, och visar pd forédldrars upplevelser kring hur de hir funktionerna har

paverkats av barnets diagnos. Resultatet presenteras gemensamt i 16pande text.

I funktionsomrédena var och en for sig uppvisas ett signifikant resultat (kommunikation
visade 0,041 och bekymmer/oro visade 0,015) mellan mddrars och faders skattade
livskvalitet. Under den del som handlar om kommunikation uppvisade mddrarna att de aldrig
eller néstan aldrig hade nigra problem avseende kommunikation (79,1). Fiderna visade pé
liknande resultat med en siffra pa 84,9 som innebér att de upplevde &n mindre problem inom

den hér funktionen.

Vad giller bekymmer/oro skattade mddrarna sig lagre (64) jamfort med dvriga

funktionsomraden i frageformuléret. Motsvarande varde for faderna var 72.
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Summerat genomsnittsvarde avseende livskvalitet

Det summerade genomsnittsvardet visade hur mddrar respektive fider, utifran hela
instrumentet (de 36 ingéende fragorna) bedomde sin livskvalitet, sex ménader efter att deras
barn insjuknat i diabetes typ 1. Sammanfattningsvis visade resultatet att det fanns en god
upplevd livskvalitet hos bada fordldrarna men att mddrarna skattade sig nagot lagre inom de
olika funktionsomrddena. Det summerade genomsnittsvardet for modrar visade pa 71,8, vilket
av det anvédnda instrumentet (Varni et al, 2004) kan Gversittas till ett kvalitativt svarsalternativ
som innebir att modrarna ibland eller néstan aldrig upplevde problem inom de olika
funktionsomradena. Féddernas genomsnittsvérde visade pa 77,8, vilket innebar att fader
upplevde en hdgre livskvalitet jamfort med modrar i1 den hér studien. Fidernas vérde kan
enligt Varni et al (2004) dversittas till att de aldrig eller ndstan aldrig ansag att barnets

sjukdom inverkade pa deras upplevda livskvalitet.

Gemensamt {or fordldrarna 1 studien var att de skattade sig 1dgst 1 funktionsomréadet
kénslomissiga funktioner, vilket innebar att det var har fordldrarna upplevde mest problem
och en sdmre livskvalitet jaimfort med de dvriga funktionsomradena. De omraden som berors

under detta funktionsomréade &r oro, sorg, frustration och hjilploshet (se tabell 1).

Resultatet i studien varierade avseende signifikanta skillnader mellan modrars och féders
skattade hélsorelaterade livskvalitet inom de olika funktionsomradena respektive inom de
bada omradena fordldrars- respektive familjens hélsorelaterade livskvalitet (se tabell, 5). Dock
framkom, nir hela instrumentets resultat sammanfattades, en signifikant skillnad mellan

modrars och faders totalt skattade livskvalitet (se tabell 5).

Diskussion

Diskussion av vald metod
Urvalet 1 studien bestod av fordldrar till barn som 6 médnader tidigare diagnostiserats med

diabetes typ 1 och som uppfyllde dvriga inklusionskriterier. Enligt Bjork (2010) beskrivs

bristande intern validitet som forvéxlingsfel, informationsfel eller urvalsfel. Urvalet i
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foreliggande studie far anses representativt for studiens syfte dock finns en risk att de
tillfrigade som valt att inte delta i studien skattar sin livskvalitet annorlunda jamfort med dem
som deltagit. Det kan innebéra att resultatet kunde sett annorlunda ut om samtliga tillfrdgade
deltagit. Urvalsgruppen i studien upplevs dock heterogen eftersom modrarna och fadernas
alder och utbildningsniva varierar, vilket talar for att materialet bestar av familjer fran olika
samhdllsklasser och aldersgrupper. Frageformuléret ar vil anvint inom olika omraden vilket
talar for att det dr anviandarvinligt och darmed bor risken for informationsfel anses som liten

(Bjork, 2010).

Svarsfrekvensen i foreliggande studie uppgick till 85,7 %. Svarsfrekvensen bor enligt
Ejlertsson (2005) ligga pa omkring 80 % om det anvédnda frageformuléret 4r vl forberett och
genomarbetat. Svarsfrekvensen i den hér studien tyder pé att det &r ett vdl sammansatt och
beprovat frageformulir som anvénts. Frageformuléret bor enligt Ejlertsson (2005) inte
innehalla mer &n 40-50 fragor for att inte ta for lang tid att besvara, da studiens frageformular
innehaller 36 frdgor kan dven det vara en anledning till den goda svarsfrekvensen. Samtidigt
visar en studie av Jenkinson, Coulter, Reeves, Bruster & Richards (2003) att frdgeformulérets

omfattning i relation till svarsfrekvensen inte har ndgon signifikant betydelse.

I det aktuella frageformuléret ges individerna inget utrymme att utrycka sig fritt i 6ppna
frdgor vilket kan ses som en brist. Ett alternativ till en enkéatstudie kunde varit en
intervjustudie som ger mdjlighet till att fa mer djupgaende svar eftersom intervjuaren har

mojlighet att stilla foljdfragor (Ejlertsson, 2005).

Av de 120 deltagarna som ingétt i studien var 90 % mddrar och fiader frdn samma familj. I
resterande familjer besvarade endast en av fordldrarna frdgeformuléret. Sex av de ingdende
individerna i studien uppgav att de var ensamstdende och tre av fordldrarna uppgav att de var
skilda (se tabell 2). Totalt nio av de ingdende familjerna var inte sammanboende vilket kan
vara en forklaring till att enbart en av forédldrarna besvarade frdgeformuldret, d& det kan vara

lattare for den fordlder som har barnet hos sig att besvara formuléret.

Fordelarna med en enkétstudie dr att den kan genomforas pa ett stort antal informanter inom
ett stort geografiskt omrade. De som ingar i studien kan ocksd i lugn och ro besvara
frdgeformuldrets fragor. I en enkitstudie elimineras dven intervjuareffekten, det vill sdga da

den som intervjuas paverkas av intervjuarens sétt att stilla fragor och foljdfragor. Det dr ocksa
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positivt att deltagarna i en enkitstudie ges mojlighet till konfidentialitet, vilket inte kan ske i
en intervjuerundersokning dir forskaren oftast moter respondenterna i samband med
intervjutillfallet. Konfidentialiteten gor att svarsfrekvensen inom kénsliga omraden i ett
frageformuldr kan 6ka. Det negativa med en enkétstudie &r att risken for bortfall blir hogre dn
vid en intervjustudie, vilket beror pa att fordldrar till nydiagnostiserade barn upplevt
svarigheter att f tiden att rdcka till i den nya vardagen och dérav valt bort att besvara
frageformuldret (Ejlertsson, 2005; Eliasson, 2010). Ett sétt att minimera bortfallet &r att skicka
ut paAminnelser till de som tackat ja att delta men inte skickat in besvarade frageformular. I
den hér studien skickades tva pdminnelser ut till de som inte besvarat enkéten (Ejlertsson,

2005).

Det interna bortfallet i foreliggande studie ses som litet och kan koncentreras till enstaka

frdgeformuldr. Dé det interna bortfallet &r litet bor det inte ha paverkat resultatet 1 studien.

Resultatet 1 foreliggande studie presenterades med ett genomsnittligt virde, som ett
medelvirde péd hur familjerna skattat sin livskvalitet inom de olika funktionsomrédena.
Medvetenheten fanns att medelvarden inte bor anvédndas i studier som den hir da
svarsalternativen &r kvalitativa och inte kan omsittas till exakta numeriska matt. I
foreliggande studie valdes dock att f6lja de riktlinjer som Varni et al (2004) angett, vilket
ockséd gav en mgjlighet att jimfora resultatet med andra studier som anvint samma
instrument. I tva tidigare studier av Mazaheri, Rae-Seebach, Preston, Schmidt, Kountz-
Edwards, Field, Cassidy & Packman (2012) och Rahman, Mohamad, Imran, Ibrahim,
Othman, Aziz, Harith, Ibrahim, Ariffin & Rostenberghe (2011) har samma instrument anvénds
for att méta inverkan av barnets kroniska sjukdom och dven dér har analysen f6ljt

rekommenderade riktlinjer.

For att analysera gruppjamforelser (mddrar och fader) anvéndes t-test som analysmetod. Det
kan vara att fordldrarna besvarade frageformuléret tillsammans och da paverkade varandras
svar och ddrmed kom att betraktas som beroende. I sa fall skulle gruppjdmforelser dem
emellan kunnat utféras med Mc Nemans test i stillet for t-test (Bjork 2010). Det rader delade
meningar om mddrar och fdder ska ses som beroende av varandra dé de &r tvd olika individer
med skilda erfarenheter som kan uppleva den nya situationen pé olika sitt. Resultatet i studien
visar dock att modrar skattade sig ldgre @n fader vilken tyder pa olika upplevelser av

verkligheten trots att 90 % av mddrarna och faderna tillhérde samma familj. Det forekommer
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andra studier dir samma frageformulér har anvénts, dock har mddrar och féder i de studierna

inte sérskilts varfor de inte har kunnat jamforas med foreliggande resultat.

Instrumenten innehaller fem svarsalternativ ddr modrarna och fdderna fatt skatta sig genom en
siffra mellan 0-4, genomgaende i studiens resultat har modrarna lagt sig pa svarsalternativet i
mitten. Enligt Ejlertsson (2005) bor ett frageformulér innehélla lika ménga positiva som
negativa svarsalternativ, da 6vervdgande positiva eller negativa svarsalternativ kan leda till ett

resultat utan tickning for deltagarnas verkliga asikter.

Det har inte utforts nagon powerberdkning avseende antalet respondenter i enkétstudien varfor
en viss osdkerhet kan finnas avseende om antalet respondenter é&r tillrdcklig f6r att kunna dra
en statistisk sékerstilld slutsats. Att genomfora en powerberdkning ir en viktig del 1
planeringen infor ett forskningsprojekt. Det innebér att berdkna antalet individer som bor
inkluderas i de grupper som vill jamforas (Bjork, 2010). Resultatet i studien ger dock en god
bild kring fordldrarnas uppskattade livskvalitet och ocksa en inblick inom vilka omréden

fordldrarna upplever 6kade problem.

Diskussion av framtaget resultat

Inverkan pa familjens halsorelaterade livskvalitet sex méanader efter att deras barn insjuknat i
diabetes typ 1 visade att inverkan p4 modrar respektive fiader var liknande. Genomgéende
visade resultatet att majoriteten av modrarna och fiaderna upplevde en god hélsorelaterad
livskvalitet (72,8). Viktigt att beakta &r dock att genomforandet av studien ar gjord en kort tid
efter diagnostisering och det dr darfor viktigt att f6lja familjerna vidare vilket ockséd gors i den

stora studien som foreliggande studie 4r en del av.

I foreliggande studie framkom att det inom vissa funktionsomraden fanns signifikanta
skillnader mellan mddrar och fader vad géllde inverkan pd deras hélsorelaterade livskvalitet. I
kidnsloméssiga funktioner som Varni et al (2004) anser bor inga i1 berdkningen av
hilsorelaterad livskvalitet framkom att modrar upplevde en lagre livskvalitet jamfort med
fader. Det var ocksa inom det hir funktionsomradet som mddrar skattade sin livskvalitet som
nist lagst. Tidigare studier har visat att médrar och fader upplever problem med

kidnsloméssiga funktioner 1 samband med att deras barn insjuknar i diabetes typ 1. Curtis och
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Hagerty (2002) visade att mddrar och féder gav uttryck for oro, dngest och irritabilitet men att
reaktionerna vanligen avtog inom sex till nio manader. Da den hér uppfoljande studien dr
genomford 6 manader efter barnets insjuknande &r det rimligt att anta att familjerna inte
anpassat sig till den nya situationen och att reaktionerna fortfarande ér forhallandevis tydliga.
I en kvalitativ studie av Wennick och Hallstrém (2007) intervjuades familjer om sina
upplevelser ett ar efter att ett barn i familjen insjuknat i diabetes typ 1. Det framkom att
barnets sjukdom fortfarande paverkade familjen, de hade accepterat att barnet drabbats av en
kronisk sjukdom men var frustrerade &ver att de inte kunde paverka forloppet. Aven tidigare
studier har visat pd att det &r mddrar som reagerar starkast ndr ett barn insjuknar 1 diabetes typ
1. Smaldone och Ritholz (2011) beskrev att den rdadsla som mddrar kunde uppleva framst
kunde realteras till att de ofta var ensamma nér diagnosen stélldes. Det kan givetvis dven
forekomma 1 Sverige, dock ér det enligt det nationella vardprogrammet (Sjoblad, 2008)
viktigt att hela familjen fir utbildning kring sjukdomen varfor aven fader rekommenderas att

delta liksom eventuella syskon.

Aven i kognitiva funktioner framkom signifikanta skillnader mellan mddrar och fider och
aven i detta funktionsomrade skattade mddrar sin livskvalitet lagre jamfort med féder.
Kognitiva funktioner innefattar bland annat formégan till uppmirksamhet och minne vilket &r
av betydelse nér ny kunskap skall tas in. I en kvalitativ studie av Wennick och Hallstrom
(2006) undersoktes familjers upplevelser i samband med att deras barn diagnostiserades med
diabetes typ 1. Resultatet visade bland annat pa att familjerna upplevde svarigheter att ta in
vad diagnosen innebar samt att de hade minnessvarigheter. Ett resultat som till viss del kan
motsvara det som framkoomit i foreliggande studie. Det bor dock poéngteras att det kan vara
svart att fullt ut jimfora kvantitativa och kvalitativa studieresultat da kvalitativa resultat ger

storre majligheter till att stdlla mer uttdmmande fragor (Ejlertsson, 2005).

Enligt Varni et al (2004) 4r kommunikation ett av de funktionsomréden som inte bor ingd i
berdkningen av hélsorelaterad livskvalitet. I foreliggande studie var det inom det hér
funktionsomrddet som bade mddrar och fader skattade sin livskvalitet hogst vilket innebar att
det var inom det hiar omradet de upplevde minst problem. Modrar och faders tillfredsstéllelse
med vdarden har visat sig hora samman med kvaliteten p4 kommunikation och information
(Patterson, et al, 2009). Nar ett barn insjuknar i diabetes typ 1 foljer varden en faststdlld
checkista déir familjen fortlopande far information. Det dr mojligt att det positivt paverkar

familjernas upplevelse av kommunikation. En intressant jimforelse for den hér gruppen
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individer skulle samtidigt vara att undersdka hur deras tillfredsstillelse med varden var.

Varni et al (2004) anser vidare att det funktionsomrade som berdér bekymmer/oro inte heller
bor ingd 1 berdkningen av att méta hélsorelaterad livskvalitet. I foreliggande studie framkom
det dock signifikanta skillnader mellan modrar och fader inom det har omradet varfor det far
anses av vikt att lyfta fram det i resultatet. Det var dven inom det hir funktionsomradet som
den storsta skillnaden fanns mellan hur médrarna och fidderna skattade sin livskvalitet. Vidare
ar det inom det hir funktionsomradet som béda fordldrarna skattade sin livskvalitet lagst.
Funktionen tar upp fragor kring oron for barnets medicinska behandling, barnets framtid samt
paverkan av sjukdomen pa de ovriga familjemedlemmarna. Studien av Mazaheri et al (2012)
beskriver liknande upplevelser hos familjerna. Hir beskrivs kinslor som stress, &ngest och oro
Over den nya situationen och framtiden dé ett barn i familjen insjuknat i en kronisk sjukdom.
Resultat i foreliggande studie skulle till viss del kunna jdmf6ras med andra studier gjorda pé
familjer dér barn diagnostiserats med nagon form av kronisk sjukdom. Studien av Bjork,
Wiebe & Hallstrom (2005) genomfordes under en tio ménaders period med intervjuer av 17
familjer dir barnet i familjen nyligen fatt en cancerdiagnos. Aven om studien har en kvalitativ
ansats framkom ett liknande resultat av fordldrars upplevelser i foreliggande studie. Studien
av Bjork et al (2005) beskriver likvil fordldrarnas kédnslor av att tappa kontrollen, att vara
beroende av personer i omgivningen, sjukdomens inverkan pa vardagslivet samt kénslan av

ett stdndigt kontrollbehov dver situationen.

Resultatet i den hir studien visade genomgaende att modrar generellt skattade sin livskvalitet
ndgot lagre jaimfort med fader. Som tidigare ndmnda studier ger beldgg for kan det
framkomna resultatet bero pé att det frimst 4r modrar som tar pa sig det storsta ansvaret for
barnet frdn diagnostisering till att kiinna ett behov av att ha kontroll 6ver barnet (Smaldone &
Ritholz, 2011; Nurmi & Stieber-Roger, 2012). Mellstrom (2006) menar att &ven om faderna 1
dagens samhille numera prioriterar familjelivet lika hogt som arbetslivet dr praktiken dnda sa
att det storsta ansvaret kring omhéndertagandet av barnet tas av modern. Dock stravar det
nationella vardprogrammet (Sjoblad, 2008) efter att fanga upp och involvera hela familjen vid
det initiala omhandertagandet da ett barn insjuknar 1 diabetes typ 1 (a.a.). Dock visade
resultatet 1 foreliggande studie att modrarna och fadernas lagst skattade héilsorelaterade
livskvalitet kunde urskiljas inom samma funktionsomrdden, vilka var bekymmer/oro samt
dagliga aktiviteter. Det innebér att familjernas upplevelser av var problemen fanns och vilken

inverkan pa livskvaliteten barnets sjukdom inneburit stimde vil dverens.
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Forutom funktionen bekymmer/oro upplevde mddrarna och faderna storst problem inom
dagliga aktiviteter vilket visar pa att barnets insjuknande paverkade familjens tid for
familjeaktiviteter samt ork och tid for hushéllsarbete. Nér familjeaktiviteterna minskar
relaterat till barnets sjukdom péaverkas dven syskon. I studien av Wennick och Hallstrém
(2007) intervjuades 12 familjer med barn som nyinsjuknat i diabetes typ 1 och dér syskonen 1
studien beskriver att samtidigt som de tycker synd om sitt sjuka syskon kénner de frustration
over sjukdomen. De menar att sjukdomen har tagit kontroll 6ver familjelivet genom att
maltider och insulin numera styr familjens tider och att det ar svart att slutféra nagot som ar
paborjat. Da det finns lite undersokt om syskons reaktioner och upplevelser ér det ett omrade
som borde belysas mer. D4 studien &r utford 6 ménader efter insjuknandet &r det dock svart
att veta om fordldrarna upplevde problem for att de inte hunnit anpassa sig till nya
vardagsrutiner. Det skulle vara intressant att undersdka hur férdldrarna svarat om fragorna
stillts tidigare respektive hur de skattar sin livskvalitet vid 12 samt vid 24 ménader. Det ar

aven en viktig kunskap som vérdpersonal i framtiden kan ha nytta av.

Resultatet visar pé att barnets sjukdom péverkar familjens livskvalitet relativt lite da ett barn i
familjen insjuknat i diabetes typ 1. D4 insjuknandet innebér lang utbildningstid, anpassning av
den nya vardagen samt kriaver stdndigt korrekt livsstil fanns tankar hos forfattarna att
resultatet kunde sett annorlunda ut med en ligre skattad livskvalitet 4n vad som framkom 1
resultatet. Dock kan det framkomna resultatet vara ett svar pa att det initiala
omhéndertagandet i vrden underlattar fordldrarnas anpassning och att det fungerar

tillfredsstillande.
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Tabell 1. PedsQL Family Impact Module — beskrivning av funktionsomrddena

Antal

Foraldrafunktioner Fragor Frageinnehall

Fysiska funktioner 6 Problem med psykosociala funktioner inkluderar att kdnna
trotthet, ha eller fa huvudvark, kdnna sig svag och magproblem.

Kanslomassiga funktioner 5 Problem med kanslomassiga funktioner inkluderar oro, sorg,
kdnslan av att kdnna sig arg och frustrerad samt hjalpléshet
eller hoppléshet.

Sociala funktioner 4 Problem med sociala funktioner inkluderar kdnslan av isolering,
bekymmer med att fa stod fran andra och att hitta tid och energi
for sociala aktiviteter.

Kognitiva funktioner 5 Problem med kognitiva funktioner inkluderar svarigheter med
uppmarksamhet, komma ihag saker, samt att tanka snabbt.

Kommunikation 3 Problem med kommunikation inkluderar att andra inte forstar
familjesituationen, svarigheter att prata med andra om barnets
hélsotillstand samt kommunikation med vardpersonal.

Bekymmer/oro 5 Problem med bekymmer/oro inkluderar oro kring barnets
medicinska behandling och biverkningar, om andras reaktioner
pa barnets halsotillstand, hur barnets sjukdom paverkas 6vriga
familjemedlemmar samt oro kring barnets framtid.

Familjefunktionen Fragor Frageinnehall

Dagliga aktiviteter 3 Problem med dagliga aktiviteter inkluderar familjeaktiviteternas
tid och kraft samt svarigheter med att hitta tid och energi till att
slutféra hushallsarbete.

Familjerelationer 5 Problem med familjerelationer inkluderar kommunikation,

stress och konflikter mellan familjemedlemmarna samt
svarigheter att ta gemensamma familjebeslut och |6sa problem
i familjen.
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Tabell 2. Bakgrundsvariabler for foraldrar

Foraldrar till barn med diabetes

typ 1

(n=120)
Variabel Maodrar Fader
Kon: antal (%) 63 (52,5) 57 (47,5)
Alder 25-35 &r: antal (%) 9 (14,3) 3(5,3)
Alder 36-45 &r: antal (%) 47 (74,6) 35(61,4)
Alder 46-55 &r: antal (%) 7 (44,1) 16 (28)
Alder 56-65 &r: antal (%) 0 (0) 3(5,3)
Gift: antal (%) 47 (74,6) 46 (80,7)
Skild: antal (%) 2(3,2) 1(1,8)
Sambo: antal (%) 10 (15,9) 7(12,3)
Sarbo: antal (%) 0 1(1,8)
Ensamstaende: antal (%) 4 (6,3) 2 (3,5)
Grundskoleutbildning: antal (%) 49 (77,8) 44 (77,2)
Gymnasieutbildning: antal (%) 50 (79,4) 44 (77,2)
Hogskoleutbildning: antal (%) 37 (58,7) 20 (35,1)
Hemmarbete: antal (%) 13 (20,6) 2 (3,5
Yrkesarbete: antal (%) 50 (79,4) 53 (93)
Fodd i Sverige: antal (%) 57 (90,5) 54 (94,7)
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Tabell 3. Bakgrundsvariabler for barnet

N=67
Variabel Barnet
Alder 1-6 ar: antal (%) 20 (29,9)
Alder 7-12 &r: antal (%) 28 (41,8)
Alder 13-18 &r: antal (%) 19 (28,3)
Bor med biologiska foraldrar:
antal (%) 51 (76.1)
Bor med biologisk foralder i
nybildad familj: antal (%) 7(10,4)

Tabell 4. Fordldrars upplevelser av att kdnna sig for trott for att gora saker de tycker om att

gora.
Modrar Fader
Antal Procent Antal Procent

Aldrig 20 31,7 21 36,8
Nastan aldrig 19 30,2 21 36,8
Ibland 19 30,2 13 22,8
Ofta 3 4.8 2 3,5
Nastan alltid 2 3,2 0 0
Totalt antal 63 100 57 100
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Tabell 5. Deskriptiv tabell av médrars och faders upplevda livskvalitet

Modrar Fiader
Antal
Dimensioner  Friagor N Medelvirde SD N Medelvirde SD  P-virde
Total Impact
Score 36 63 71,8 16 57 77,8 12 0,026
Foréldrars
HRQOL 20 63 72,8 17 57 78,7 14 0,039
Fysiska 6 63 70,7 21 57 74,93 19 0,255
Funktioner
Kénsloméssiga 5 63 66,03 19 57 73,25 18 0,032
Funktioner
Sociala 4 63 79,76 20 57 84,54 16 0,146
Funktioner
Kognitiva 5 63 76,51 21 57 83,86 16 0,032
Funktioner
Kommunikation 3 63 79,1 19 57 84,94 11 0,041
Bekymmer/oro 5 63 63,97 20 57 71,93 16 0,015
Summa av 8 63 71,8 20 57 76,4 17 0,18
Familjefunktione
r
Dagliga 3 63 69,84 23 57 72,95 21 0,444
Aktiviteter
Familjerelationer 5 63 72,94 22 57 78,51 18 0,125
Tabell 6. Fordldrars upplevelser av att kdnna sig oroliga
Modrar Fider
Antal Procent Antal Procent
Aldrig 3 4.8 8 14
Niéstan aldrig 13 20,6 25 439
Ibland 34 54 19 33,3
Ofta 12 19 3 53
Nastan alltid 1 1,6 2 3,5
Totalt antal 63 100 57 100
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Tabell 7. Fordldrars svarigheter att komma ihdag vad mdnniskor berdttat for dem

Modrar Fider
Antal Procent Antal Procent

Aldrig 26 41,3 25 43,9
Nastan aldrig 15 23,8 23 40,4
Ibland 19 30,2 8 14
Ofta 3 4.8 1 1,8
Niéstan alltid 0 0 0 0
Totalt antal 63 100 57 100

Tabell 8. Familjens upplevelser av tid och kraft for familjeaktiviteter

Modrar Fader
Antal Procent Antal Procent
Aldrig 16 25,4 12 21,1
Nastan aldrig 17 27 22 38,6
Ibland 21 33,3 19 33,3
Ofta 6 9,5 2 3,5
Niéstan alltid 3 4.8 2 3,5
Totalt antal 63 100 57 100

Tabell 9. Familjens upplevelser av problem med konflikter med familjemedlemmarna

Modrar Fader
Antal Procent Antal Procent

Aldrig 17 27 17 29,8
Nistan aldrig 20 31,7 24 42,1
Ibland 22 34,9 14 24.6
Ofta 3 4.8 2 3,5
Nistan alltid 1 1,6 0 0
Totalt antal 63 100 57 100
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FORALDRARAPPORT

Anvisningar

Bilaga 1 I

[1Moder
(1 Fader

Barnfamiljer har ibland specielia belymmor eller svavigheter pa grund av barnets hilsotillstand. Ta
filjande sidor finns det en lista pa olika omréide som skulle Koo vara el problem (e dig. Beskriv
hur stort problcm varje omrade har varit tar dig imdor den senaste manmaden genom att markera

det alternativ som biist stimmer Gverens [Or dig.

om det aldrig dr cti problem

om Jet niistan aldrig 3r cit prohlem
om det ibkand #iv et problem

om duet efta de ot problem

om det nastan aled &r ett problem

Det finns inga rétta eller felaltiga svar.
Om du inte f6rstar nagon fraga, var vanlig och traga om hjilp.




Under den senaste manaden, med anledning av ditt barns hélsotillstand, hur stort

problem har du haft med ...
FYSISKA FUNKTIONER (problem med ... Aldrig l:;‘s:‘: Ibland | Ofta Ii‘:lst‘l;“
| 1. Jag kdnner mig trott under dagen O D O O O
2. Jag kdnner mig trott nér jag vaknar pd morgonen O D D O D
| 3. Jag kinner mig alltfor trott for att gora saker jag tycker om
; att gora D D E] D D
| 4. Jag fir huvudvirk O O O O O
| 5. Jag kdnner mig fysiskt svag D D D D D
‘ 6. Jag kdnner mig dalig i min mage O O O O O
- P W12 BN e e e
KANSLOMASSIGA FUNKTIONER (problem med ..) | Aldrig ]:?;:?; Ibland | Ofta 1:’::;2“
1. Jag kdnner mig orolig O Il O O O
|
| 2. Jag kéinner mig ledsen O O O O O
3. Jag kdnner mig arg D D D D D
| 4. Jag kinner mig frustrerad D D D D D
5. Jag kénner hjdlploshet eller hoppldshet D D D O D
SOCIALA FUNKTIONER (problem med ..) Aldrig l::‘;:; Thland | O li‘:]s;‘;“
| 1. Jag kdnner mig isolerad fran andra D D |:| D Il
2. Jag har bekymmer med att fa stod fran andra I:] D |:| I:] O
3. Det dr svart for mig att fa tid for sociala aktiviteter O O O O O
4. Jag har inte tillréickligt med energi for sociala aktiviteter D D |:| D D
' KOGNITIVA FUNKTIONER (problem med ... Aldog ’::‘;:’;‘;‘ Ibland | Ofta iﬁt‘i‘(‘i"
| 1. Det r svart for mig att att halla kvar min uppmirksamhet
pé saker och ting D D D D D
| 2. Det dr svart for mig att komma ihdg vad ménninskor berittar
| for mig o D D I:I o D D
3. Det dr svart for mig att komma ihag vad jag nyss horde D D |:| Il D
| 4. Det ar svart for mig att tinka snabbt ] D D ] D
5. Jag har problem med att komma ihdg vad jag nyss tinkte
. 0O, 0/ 0|0
KOMMUNIKATION (problem med ...) Aldrig I::‘;:’l’g“ Ibland | Ofta li’:ls::i“
| 1. Jag kénner att andra inte forstar min familjs situation D D |:| D D
\ 2. Det dr svért for mig att prata med andra om mitt barns N . '
| hélsotillstand O O O O O
|
| 3. Det dr svart for mig att beritta for likare och
sjukskoterskor hur jag kdnner mig D D D E! L 7D
26776



Under den senaste manaden, med anledning av ditt barns hélsotillstand, hur stort

problem har du haft med ...
BEKYMMER/ORO (problem med ...) Aldri Nistan | g | ofa | Nistan
. . Gl alltid
1. Jag oroar mig for om mitt barns medicinska behandling
fungerar eller inte O O 1 d ‘
2. Jag oroar mig for biverkningar av de likemedel/medicinska j
behandlingar som mitt barn har | 0 O O |
3. Jag oroar mig for hur andra manniskor kommer att reagera '
pé mitt barns halsotillsténd ] [ . L L
4. Jag oroar mig for hur mitt barns sjukdom paverkar Svriga | N B o
familjemedlemmar O O O O [
5. Jag oroar mig for mitt barns framtid D D D [:] |:|

Anvisningar

Nedan finns en lista med olika omrade som skulle kunna vara ett problem for din familj. Beskriv
for oss hur stort problem varje omrade har varit for din familj under den senaste manaden t

Under den senaste manaden, med anledning av ditt barns hélsotillstand, hur stort

problem har din familj haft med ...

DAGLIGA AKTIVITETER (problem med ...) Aldrig I::‘j:;‘ Ibland Ofta li*;lst‘l‘:l“
| 1. Familjeaktiviteter tar mer tid och kraft ] a J | D
2. Svérigheter med att f3 tid till att slutfora hushalisarbete | | | U ]
3. Att kiinna sig for trott for att slutfora hushallsarbete O O N O o
FAMILJERELATIONER (problem med ...) Aldriz 1::‘;:?: Dbland | Ofa | Tasam |
1. Brist pa4 kommunikation mellan familjemedlemmar | n n ] ]
2. Konflikter mellan familjemedlemmar D O I ] n
3. Svérigheter med att ta gemensamma familjebeslut O ] [ ] ]
4. Svérigheter med att gemensamt 16sa familjeproblem | | 1 ] |
5. Stress och spanning mellan familjemedlemmar D D D D D
26776



Bilaga 2

2008-01-28

LUNDS UNIVERSITET Forildrainformation

Medicinska fakulteten

Hirmed tillfrigas ni om deltagande i en forskningsstudie vid barnkliniken i
Helsingborg. Just nu pagdr en studie dir vi undersdker barns och familjens
livskvalité samt eventuell paverkan pa familjen niir ect barn Br diabetes.

Vi kommer att be foréildrar och barn 6ver 8 3r fylla i en del frigeformuliir som
kommer att kriiva att en viss extra tid avsitts vid tidpunkten fr barnets
diagnos samt i samband med 6, 12 och 24 minaders kontrollerna. Dessutom
kommer vi att be nigra barn och forildrar medverka i en kortare intervju
(total tidsitging per tillfille beriknas till ca 20 minuter f5r barn och ca 60
minuter for forildrar). Nagra forildrar kommer atc tillfidgas om ate delta i en
lingre intervju vid sexmanaderskontrollen. Vi kommer dessutom att himea
vissa uppgifter pd gruppnivé frin SWEDIABKIDS, det nationella
kvalitetsregistret fr barn med diabetes. All information lagras i ett skyddat
register och all datahantering sker konfidentiellt dvs. alla uppgifter
avidentifieras s& ingen uppgift kan kopplas till enskild person. Informationen
ar tillganglig enbart for forskargruppen. Sammanstillda uppgifier kommer ate
presenteras i forskningsrapporter.

Deltagandet i studien #r frivillige och kan niir som helst avbrytas utan Du
behover redovisa anledningen eller befara att Ditt barn fir simre vérd.

o

Y / = // /7 ,/'" g G 2 S ~
}Z/uv /7&4,—,—6 A Yt [ e -

an Neiderud Inger Hallstrsm
Sektionschef Docent, projektledare
Barnkliniken Virdalinstitutet
Helsingborgs lasarett Lunds Universitet
046/222 18 96

Postadress Box 187, 221 00 Lund Bestksadress Baravigen 3 Telefon dir 046-222 19 32, vixel 046-222 00 00 Telefax 046-222 19 34



Jag har tagit del av mundig och skriftlig information om studien och
godkinner att mitt barn deltar i studien. Jag ir villig act sjilv medverka genom
att delta i de enkiter och intervjuer ett deltagande i studien forutsitter.
Samtycket omfattar dven den datoriserade behandling av personuppgifter som
ska utféras i studien.

Om bAida forildrarna 4dr virdnadshavare undertecknar bida formulirer

By 1 —

Y T Ty D oy T
Moderns namnteckning..................coeeennnnn. TS By
Faderns namnteckning......

Underskrift av den som inhdmrtar samtycke
Patuimiiccminsmsmmessmossesvssimvsicssesvamisssssseesersmssses

o L Y111 L ——




Bilaga 3

2008-01-14

LUNDS UNIVERSITET Faildrainformation

Medicinska fakultetan

Hifrmed dllfdgas ni om delupande i en forskningsstedic vid Barn ach
UngdomsSjubkse: | Lund, Tust na pgde en stuclie e vi nndersiiker vilien
behandlingsmodell, sjubkdwsbasesd vicd och hembaserad vird som & bese
hehandlingsmodell s cts bam G diubetes ur cee familje- och organisarions
perepekriv. [ dagskiper saknas sidan lkunskap. } bida behandlingsmodellerna (B bharne
madicingls hehandling ach omyvirdnad enligt Svenska Beenlilarfireningons
Larndiaberesselaions virdprogrom som 8r praxis § Sverige.

Blda behandlingsmeddierna startar med 2-3 dagar pd sjukhusce d3 barnets cllsiil
stabiliserass. Diirefter sindomiscras dvs, lottas slumpvis barnet och dess familj till en
av de bida behandiingsmodellerna,

Ben sjukhusbaserade modellen innebir aw all véid vch saliindermgande sker pa
sjukhuser ills barnet e firdiz arr shebvas ur Diirefrer sker upplsljning vid
batnsjulchusees diabetesmottagning, o bitgan med et kooooller som efter hand
glesas ut uill fuerbesivk var rredje mdnad, Den hennvirdsbaserade moddlen innelir ai
batnet och faniljen flytar 611 Ronald MeDanald hus pd siulkchusomrdder niir
sjukbiusvird inte lngre keivs fr Fortsatt vird och ombindenagande av
diabeiesteamet, N barnet skrivs ur sker uppfilining defs vid hembestk, dels vid
barnsjukhusets diabetesmottagning efter en individuells meforma sohema,

Wi komaer ace be fesldar ocls b dver 8 &r flla i en del frigeformnbir som
kommer kriiva act en viss extra tid avsiees vid dpunkeen fir barnets diaguos saru vid
B, 12 och 24 minaders leonrroller. Dhessurom kommer vi be st fnld e medverlear §
en interviu {rotal tddsiiging per dilBlle beriknas till ca 60 minuter), Nigra feildear
kommer aee eillfrdgas om arc delia i 2n Boagre intervi vid sexménaderskontrolen. Vi
kommer dessatom att himia vissa uppgifier pi groppnivd fin SWEDIABKIDS, der
nationella kyvaliveisregistrot for barn med diabetes. Al information lagras @ ent shyddar
register och all databaniering sker konfidendelie dvs. alla uppgifter avidentitieras 5§
ingen uppgift kan kopplas till enskild person, Tnformationen ar tillgingfie enbart For
forskargruppen. Sarnmansiillda wppgilier konnmer aw preseneras i
furskningsrapporter.

Dreltagander i studien dr helr Frivilligy och lan nér som helst avboytas uian du behiéver
redlovisa snledningen oller befaea arn di barn B smire vird, Om ni viiljer 2 inre
deltaga cller avbryr ert deltagande erhiller bamer den sjukhusbaserade véirden och

efterﬂ’:ljan_u.‘]e kontroller. )

4. i i It A L

: ! | A 3 : A 7

1 f ! I ,'_rf (/ o ."'r - ??J A -
: & | 1] d ' g AT AL S e
LA L ARG TR A
Annelie Carlsson Inger Hallstrém

Seltionschet for barndiabetes Dacent, projeloladare

Barn- ach uogdomssiubklused Yirdalinsarurar

Universiterssjukhunser i Lund Lunds Universieer

N46/222 18 96

Pactadeess Boec 197, 221 00 Lund Fasflsadimss Baravagen 3 Telefon oir 046 222 10 36 wixcl 046 222 03 00



Jag har tagit del av muntig och skriftlig information om studien och
godkinner att mitt barn delear i studien. Jag 4r villig act sjilv medverka genom
att delta i de enkiiter och intervjuer ett deltagande i studien fSrutsitter.
Samtycket omfattar dven den datoriserade behandling av personuppgifter som
ska utféras i studien.

Om bida forildrarna 4r vArdnadshavare undertecknar bada formulirer

Datumie.coviiiiiiiiiiiiiiiiennnn,

Barnets BamMD. . oviueee it e e e
Moderns nammteddaning covsvmvpmsmonpssss s B ——
Faderns namnteckning........... T ——

Underskrift av den som inhidmtar samtycke

Bt mosarsssmnsramrs e P— o — S — ’




Bilaga 4

2008-01-14

LUNDS UNIVERSITET Projektinformation

Medicinska fakuiteten

Just nu pigdr en studie diir vi understker vitken behandlingsmodell, sjukhusbaserad
vird och hembaserad vard som #r biist behandlingsmodell nir ett barn fir diabetes ur
eut familje- och organisations perspektiv. I dagsliget saknas sidan kunskap. I bida
behandlingsmodellerna fr barnet medicinsk behandling och omvardnad enligt
Svenska Barnlikarforeningens barndiabetessektions virdprogram som 4r praxis i
Sverige,

Béda behandlingsmodellerna startar med 2-3 dagar p3 sjukhuset d3 barnets tillstand
stabiliserats. Direfter randomiseras dvs. lottas slumpvis barnet och dess familj till en
av de bdda behandlingsmodellerna.

Den sjukhusbaserade modellen innebir att all vird och omhindertagande sker p3
sjukhuset tills barnet 4r firdigt att skrivas ut. Direfter sker uppfoljning vid
barnsjukhusets diabetesmottagning, frin borjan med tiita kontroller som efter hand
glesas ut till dterbessk var tredje minad. Den hemvérdsbaserade modellen innebir att
barnet och familjen flyttar till Ronald McDonald hus p sjukbusomradet nir
sjukhusvérd inte lingre krivs for fortsatt vird och omhindertagande av
diabetesteamet. Nir barnet skrivs ut sker uppféljning dels vid hembessk, dels vid
barnsjukhusets diabetesmottagning efter ett individuellr utformat schema.

Vi kommer att be forildrar och barn 6ver 8 ir fylla i en del frigeformuliir som
kommer kréva att en viss extra tid avsiitts vid tidpunkeen for barnets diagnos samt vid
6, 12 och 24 ménaders kontroller. Dessutom kommer vi be att frildrar medverkar i
en intervju {total tidsdtgdng per dilifille bersknas till ca 60 minuter). Nigra forildrar
kommer ate tilifrigas om ate delta i en lingre intervju vid sexminaderskontrollen, Vi
kommer dessutom att hiimta vissa uppgifter pd gruppniva frin SWEDIABKIDS, det
nationella kvalitetsregistret for barn med diabetes. All information lagras i ett skyddat
register och all datahantering sker konfidentiellt dvs. alla uppgifter avidentifieras s&
ingen uppgift kan kopplas il enskild person. Informationen ir tillginglig enbart for
forskargruppen. Sammanstillda uppgifter kommer ate presenteras i
forskningsrapporter.
P i
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Annelie Carlsson Inger Hallstrom
Sektionschef for barndiabetes Docent, projektledare
Barn- och ungdomssjukhuset Vérdalinstitutet
Universitetssjukhuset i Lund Lunds Universitet

046/222 18 96
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Bilaga 5
2008-01-17

Projektinformation

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakuiteten

Just nu pagar en studie dir vi undersdker barns och familjens livskvalité samt eventuell paverkan
pé familjen nir et barn Br diabetes.

Vi kommer att be forildrar och barn 6ver 8 &r fylla i en del frigeformulir som kommer att kriiva
att en viss extra tid avsites vid tidpunkeen for barnets diagnos same i samband med 6, 12 och 24
ménaders kontrollerna. Dessutom kommer vi att be ngra barn och forildrar medverka i en
kortare intervju (total tidsatgang per tillfille beriknas till ca 20 minuter fr barn och ca 60
minuter for forildrar). Nagra forildrar kommer att tillfrigas om att delea i en lingre intervju vid
sexmdnaderskontrollen. Vi kommer dessutom att himea vissa uppgifter p& gruppniva frin
SWEDIABKIDS, det nationella kvalitetsregistret f5r barn med diabetes. All informartion lagras i
ett skyddat register och all datahantering sker konfidentiell dvs. alla uppgifter avidentifieras s3
ingen uppgift kan kopplas till enskild person. Informationen ir tllginglig enbart for
forskargruppen. Sammanstillda uppgifter kommer att presenteras i forskningsrapporter.
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/ Jan Neiderud Inger Hallstrém
ckdionschef Docent, projektledare
/ /garnklinikcn Vardalinstitutet
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Frekvenstabell 6ver besvarade funktioner

Fysiska funktioner

Fragal Aldrig I:f‘;:f‘; bbland  Ofia "o Totalt M

Féader Antal 15 10 26 5 1 57 0
Procent 26,3 17,5 45,6 8.8 1,8 100 0

Modrar  Antal 10 14 28 11 1 63 0
Procent 15,6 21,9 43,8 17,2 1,6 100 0

Fraga 2

Fader Antal 14 10 19 11 3 57 0
Procent 24,6 17,5 333 19,3 53 100 0

Modrar  Antal 16 12 21 11 3 62 1
Procent 25 18,8 32,8 17,2 4,7 98,4 1,6

Fraga 3

Fader Antal 21 21 13 2 0 57 0
Procent 36,8 36,8 22,8 3,5 0 100 0

Modrar  Antal 20 19 20 3 1 62 1
Procent 31,3 29,7 31,3 4,7 1,6 98,4 1,6

Fraga 4

Fader Antal 28 16 11 2 0 57 0
Procent 49,1 28,1 19,3 3,5 0 100 0

Modrar  Antal 26 22 12 3 0 62 1
Procent 40,6 344 18,8 4,7 0 98,4 1,6

Fraga 5

Féader Antal 29 18 10 0 0 57 0
Procent 50,9 31,6 17,5 0 0 100 0

Modrar  Antal 26 22 12 2 1 62 1
Procent 40,6 34,4 18,8 3,1 1,6 98.4 1,6

Fraga 6

Féader Antal 32 17 7 1 0 57 0
Procent 56,1 29,8 12,3 1,8 0 100 0

Modrar  Antal 37 13 11 1 1 62 1
Procent 57,8 20,3 17,2 1,6 1,6 98,4 1,6

Totalt

57
100
63
100

57
100
63
100

57
100
63
100

57
100
63
100

57
100
63
100

57
100
63
100

Bilaga 6



Kiinslomissiga funktioner

Fraga 1 Aldrig I;Ila ;:fgl Ibland Ofta I\;?lst%n Totalt ]igifr‘:ﬁ Totalt

Féader Antal 8 25 19 3 2 57 0 57
Procent 14 43,9 333 53 3,5 100 0 100

Modrar  Antal 3 13 35 12 1 63 0 63
Procent 4,7 20,3 54,7 18,8 1,6 100 0 100

Fraga 2

Fader Antal 17 22 13 4 1 57 0 57
Procent 29,8 38,6 22,8 7 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 8 23 29 4 0 63 0 63
Procent 12,5 35,9 45,3 6,3 0 100 0 100

Fraga 3

Fader Antal 24 16 14 2 1 57 0 57
Procent 42,1 28,1 24,6 3,5 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 20 23 19 2 0 63 0 63
Procent 31,3 35,9 29,7 3,1 0 100 0 100

Fraga 4

Fader Antal 18 20 14 3 1 56 1 57
Procent 31,6 35,1 24,6 53 1,8 98,2 1,8 100

Modrar  Antal 18 17 22 7 0 63 0 63
Procent 28,1 26,6 34,4 10,9 0 100 0 100

Fraga 5

Fader Antal 25 24 6 2 0 57 0 57
Procent 43,9 42,1 10,5 3,5 0 100 0 100

Modrar  Antal 22 17 21 3 1 63 0 63
Procent 34,4 26,6 32,8 4,7 1,6 100 0 100

Sociala funktioner

Fraga 1 Aldrig I;Ila ;:flgn Ibland Ofta I\;?igzn Totalt ligtr:gﬁ Totalt

Fader Antal 44 11 2 0 0 57 0 57
Procent 77,2 19,3 3,5 0 0 100 0 100

Modrar  Antal 41 17 5 0 1 63 0 63
Procent 64,1 26,6 7,8 0 1,6 100 0 100

Fraga 2

Fader Antal 39 12 6 0 0 57 0 57
Procent 68,4 21,1 10,5 0 0 100 0 100



Modrar  Antal 37 17 7 2 1 63 0 63
Procent 57,8 26,6 10,9 3,1 1,6 100 0 100

Fraga 3

Féader Antal 27 15 11 3 1 57 0 57
Procent 47,4 26,3 19,3 53 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 25 14 19 3 3 63 0 63
Procent 39,1 21,9 29,7 4,7 4,7 100 0 100

Fraga 4

Féader Antal 24 17 14 1 1 57 0 57
Procent 42,1 29.8 24,6 1,8 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 26 18 14 5 1 63 0 63
Procent 40,6 28,1 219 78 16 100 0 100

Kognitiva funktioner

Friga 1 Aldrig I;Ila dsrtfl; Ibland  Ofta I\;ili‘;ilin Totalt égi;:ﬁ Totalt

Fader Antal 27 19 11 0 0 57 0 57
Procent 47,4 333 19,3 0 0 100 0 100

Modrar  Antal 21 22 19 2 0 63 0 63
Procent 32,8 34,4 29,7 3,1 0 100 0 100

Fraga 2

Fader Antal 25 23 8 1 0 57 0 57
Procent 43,9 40,4 14 1,8 0 100 0 100

Modrar  Antal 26 15 20 3 0 63 0 63
Procent 40,6 23,4 31,3 4,7 0 100 0 100

Fraga 3

Fader Antal 31 20 4 2 0 57 0 57
Procent 54,4 35,1 7 3,5 0 100 0 100

Modrar  Antal 29 15 18 2 0 63 0 63
Procent 45,3 23,4 28,1 3,1 0 100 0 100

Fraga 4

Féader Antal 32 19 6 0 0 57 0 57
Procent 56,1 333 10,5 0 0 100 0 100

Modrar  Antal 26 16 20 1 1 63 0 63
Procent 40,6 25 31,3 1,6 1,6 100 0 100

Fraga 5

Fader Antal 30 21 4 1 0 56 1 57
Procent 52,6 36,8 7 1,8 0 98,2 1,8 100

Modrar  Antal 30 14 20 0 0 63 0 63



Procent 46,9 21,9 31,3 0 0 100 0 100
Kommunikation

Fraga 1 Aldrig I;Ila ;rtfgn Ibland Ofta I\;?lst%n Totalt ]igifr‘:ﬁ Totalt

Fader Antal 11 25 18 2 1 57 0 57
Procent 19,3 43,9 31,6 3,5 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 14 19 22 7 2 63 0 63
Procent 21,9 29,7 34,4 10,9 3,1 100 0 100

Fraga 2

Fader Antal 40 16 1 0 0 57 0 57
Procent 70,2 28,1 1,8 0 0 100 0 100

Modrar  Antal 41 12 10 0 1 63 0 63
Procent 64,1 18,8 15,6 0 1,6 100 0 100

Fraga 3

Fader Antal 47 7 3 0 0 57 0 57
Procent 82,5 12,3 53 0 0 100 0 100

Modrar  Antal 44 10 8 2 0 63 0 63
Procent 68,8 15,6 12,5 3,1 0 100 0 100

Bekymmer/Oro

Fraga 1 Aldrig I;Ila ;:fgn Ibland Ofta I\;iligzn Totalt égtri;:ﬁ Totalt

Fader Antal 14 25 15 3 0 57 0 57
Procent 24,6 43,9 26,3 53 0 100 0 100

Modrar  Antal 12 26 20 4 1 62 1 63
Procent 18,8 40,6 31,3 6,3 1,6 98.4 1,6 100

Fraga 2

Fader Antal 16 20 18 2 1 57 0 57
Procent 28,1 35,1 31,6 3,5 1,8 100 0 100

Modrar  Antal 15 24 18 4 2 62 1 63
Procent 23,4 37,5 28,1 6,3 3,1 98,4 1,6 100

Fraga 3

Fader Antal 31 17 7 2 0 57 0 57
Procent 54,4 29.8 12,3 3,5 0 100 0 100

Modrar  Antal 26 14 21 2 0 62 1 63
Procent 40,6 21,9 32,8 3,1 0 98.4 1,6 100

Fraga 4

Fader Antal 25 18 12 1 0 56 1 57



Procent 43,9 31,6 21,1 1,8 0 98,2 1,8 100

Modrar  Antal 17 20 21 5 0 62 1 63
Procent 26,6 31,3 32,8 7,8 0 98,4 1,6 100

Fraga S

Féader Antal 5 10 31 10 0 56 1 57
Procent 8,8 17,5 54,4 17,5 0 98,2 1,8 100

Modrar  Antal 1 14 28 12 8 62 1 63
Procent 1,6 21,9 43,8 18,8 12,5 98,4 1,6 100

Dagliga aktiviteter

Fraga 1 Aldrig I;Ila dsrtfl; Ibland Ofta I\;ili‘;zn Totalt ]igft:tr‘:ﬁ Totalt

Féader Antal 12 22 19 2 2 57 0 57
Procent 21,1 38,6 33,3 3,5 3,5 100 0 100

Modrar  Antal 16 17 22 6 1 61 2 63
Procent 25 26,6 34,4 9,4 1,6 96,9 3,1 100

Fraga 2

Féader Antal 20 23 8 5 0 56 1 57
Procent 35,1 40,4 14 8,8 0 98,2 1,8 100

Modrar  Antal 24 19 18 2 0 62 1 63
Procent 37,5 29,7 28,1 3,1 0 98,4 1,6 100

Fraga 3

Féader Antal 21 20 15 1 0 57 0 57
Procent 36,8 35,1 26,3 1,8 0 100 0 100

Modrar  Antal 21 16 21 4 0 61 2 63
Procent 32,8 25 32,8 6,3 0 96,9 3,1 100

Familjerelationer

Friaga 1 Aldrig I;Ila ;:flgn Ibland  Ofta I\;?igzn Totalt ligtr:gﬁ Totalt

Féader Antal 24 19 12 2 0 57 0 57
Procent 42,1 33,3 21,1 3,5 0 100 0 100

Modrar  Antal 19 22 22 0 0 62 1 63
Procent 29,7 34,4 34,4 0 0 98,4 1,6 100

Fraga 2

Féader Antal 17 24 14 2 0 57 0 57
Procent 29,8 42,1 24,6 3,5 0 100 0 100

Modrar  Antal 17 20 23 3 0 62 1 63
Procent 26,6 31,3 35,9 4,7 0 98,4 1,6 100

Fraga 3
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