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Abstrakt

Syftet med detta litteraturarbete var att belysa livet med typ 1-diabetes utifran ett
ungdomsperspektiv. Typ 1-diabetes kan forsvara den naturliga utvecklingen att
ungdomar vill separera sig fran sina foraldrar och bli sjalvstandiga. Arbetet inkluderade
12 kvalitativa studier, fran 2007 och framat, som bedomdes vara av hog eller medelhdg
kvalité baserat pa SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier. Studien belyser
ungdomars upplevelser av att diagnostiseras med diabetes, ungdomars upplevelser av
diabetes i det dagliga livet samt ungdomars upplevelser av vagen till sjalvstandighet. |
resultatet framkom att manga ungdomar kande sig annorlunda och att sjukdomen
skapade hinder och barriarer som forsvarade véagen till att sjalvstandigt skota sin
egenvard. Vidare framkom att kopplingen mellan dessa upplevelser & ena sidan, och
depression och nedstamdhet & den andra, ar stark vilket indikerar att diabetesvarden bor
vara uppméarksam pa dessa fynd for att om mojligt forekomma dem.
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Introduktion

Problemomrade

Typ 1-diabetes (T1D) ar det vanligaste kroniska metabola syndromet hos barn och vuxna
(Schulman & Daneman 2010) och anses vara en bade psykologiskt och beteendemassigt
pafrestande sjukdom (Guo, Whittemore & He, 2011). Behandlingen, som till storsta del skéts
av den egna individen, &r bade komplex och kravande och innebér inte enbart att individen
haller ordning pa blodsockerkontroller och insulinadministrering utan dven pa en méangd
andra parametrar (ibid.). Diabetesdiagnosen stélls ofta i nara anslutning till den alder da
individen gar in i puberteten (Maahs, West, Lawrence & Mayer-Davis, 2010), vilket redan ar
en omvalvande tid for manga ungdomar, kantad av stora fysiska och psykiska omstallningar
(Costa Flora & Henriques Gameiro, 2016). Under puberteten borjar ungdomen utforska sin
identitet i stravan att uppna ett mer sjalvstandigt liv. For ungdomar med T1D &r vagen mot
sjalvstandighet en komplex resa eftersom egenvarden kraver bade ansvar och stora
uppoffringar, nagot alla ungdomar inte ar redo att hantera (ibid.). Tidigare studier har aven
visat att ungdomar med T1D I6per dubbelt sd hdg risk att drabbas av psykiska problem

jamfért med ungdomar utan diabetes (Hood et al., 2006).

Enligt ovanstaende resonemang ar det viktigt att sjukvarden arbetar personcentrerat for att pa
ett individanpassat satt hjalpa ungdomar med T1D hantera den pafrestande dvergangen
mellan barn- och vuxenliv. For att underlatta detta arbete kravs en bredare forstaelse for
ungdomars upplevelser av livet med T1D, nagot denna studie amnar belysa.

Bakgrund

Typ 1l-diabetes

T1D &r en autoimmun sjukdom déar kroppen bildar antikroppar som angriper de
insulinproducerande betacellerna i pankreas. (Ericson & Ericson, 2012). Nar detta sker blir
foljden hyperglykemi (forhojd blodsockerhalt) som orsakats av en insulinbrist i blodet.
Insulinet behdvs for att sockret ska kunna ta sig in i kroppens celler. Saknas insulin stannar

sockret i blodet och ger forhojda blodsockervarden istallet. Orsaken till varfoér manniskor far



diabetes &r idag inte kdnd men arftlig bendgenhet i kombination med en utlgsande faktor,
exempelvis infektion eller skada tros spela en viss roll i utvecklandet av sjukdomen. Vid T1D
ar risken att ocksa drabbas av andra autoimmuna sjukdomar som till exempel celiaki eller

ulcerds kolit hogre (ibid.).

T1D &r den vanligaste formen av diabetes hos barn och ungdomar (Ericson & Ericson, 2012).
Insjuknandet sker snabbt och vanliga akuta symtom ar polydipsi (6verdriven torst), polyuri
(stora urinméngder), viktminskning, torra slemhinnor och trétthet. Diagnosen stalls genom ett
blodprov som visar glukosvardet i plasma. Fastevéarden 6ver 7 mmol/l vid upprepade
kontroller visar pa diagnosen T1D. Normala varden hos en frisk person ligger vanligtvis

mellan 3,5 och 8,0 mmol/l oberoende pa matintag, fysisk aktivitet eller fasta (ibid.).

Behandling for T1D syftar till att halla patientens blodsockervarden pa en niva dar patienten
ar symtomfri och risken for langsiktiga komplikationer ar sa liten som mojlig (Ericson &
Ericson, 2012). Sena komplikationer som kan uppsta ar bland annat retinopati, forhojt
blodtryck med risk for hjart- och kérlsjukdomar, njurskador och neuropati. Dessa
komplikationer forebyggs pa bésta séatt genom att god metabol kontroll efterstravas
(Ludvigson & Tuvemo, 2005). Vid T1D maste insulin tillféras exogent da kroppen helt
saknar produktion av detta hormon. Tillforseln kan ske via injektioner eller via en
insulinpump som tillfor insulinet kontinuerlig 6ver dygnet. Om en person injicerar for mycket
insulin, ater mindre an planerat eller aktiverar sig kraftigt kan hypoglykemi (for lag
blodsockerhalt) uppsta. Personen far da en insulinkanning dar symtom som hunger,
svettningar, blekhet, forvirring, aggressivitet kan forekomma och i svara fall aven
medvetsldshet och insulinkoma. For att hava en insulinkanning tillfors kolhydrater for att pa
sa satt sakerstalla en normal blodsockerniva. Tillfors for mycket kolhydrater kommer
personen istallet att hamna i hyperglykemi som innebér en forhojd blodsockerhalt likt den
som upptréder vid sjukdomsdebut. Symtomen ar aven hér polydipsi, polyuri och i vérsta fall

diabeteskoma. Tillstandet havs genom insulintillforsel (ibid.).

Ungdomar och typ 1-diabetes

Canadian Paediatric Society (2003) har publicerat en definition av begreppet
adolescens/ungdomstid dar perioden beskrivs starta vid normal pubertetsdebut och sluta da
individen uppnatt en vuxen identitet. Utifran denna definition kan inget direkt aldersspann

séttas utan bedomningen blir flexibel och anpassas efter den enskilda individen (ibid.). World
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Health Organization [WHO] (2017) definierar adolescens eller ungdomstid som unga

méanniskor mellan 10 och 19 ér.

Puberteten intraffar vanligen da individen ar mellan 10 och 12 ar gammal (1011 ar for
flickor, 11-12 ar for pojkar) och varar upp till mellan 20 och 25 ars alder (Ludvigson &
Tuvemo, 2005). Under puberteten forsvaras den metabola kontrollen pa grund av de
hormonella férandringar som sker i kroppen (Bang, 2008). Tillvaxthormonet GH (growth
hormone) 6kar vilket leder till att cellernas insulinké@nslighet minskar, vilket i sin tur leder till
att det kan uppsta svarigheter med att halla blodsockret pa en acceptabel niva (ibid.). Under
puberteten sker stora kroppsliga och mentala forandringar (Broberg, 2015), och en stor del av
utvecklingen gar ut pa ungdomens frigorelse fran foraldrarna. Denna process leder ofta till
konflikter och forhandlingar kring praktiska saker som exempelvis stadning, gransdragningar
och ansvar. Samtidigt som frigorelsen pagar ar foraldrarna en viktig trygghet i ungdomens liv
(ibid.). Enligt Bang (2008) ar identitetsutvecklingen ett av de storsta psykologiska malen
under ungdomstiden. D& ungdomar ofta &r sjalvkritiska, inte séllan upplever utanforskap och
kan ha svarigheter med sin sjalvbild, kan en kronisk sjukdom forsvara ungdomens
identitetsutveckling och leda till kriser som kan innebé&ra sjukdomsfornekelse, depression,
atstorningar och sjalvskadebeteende (ibid.).

Pa grund av det stora vardbehov T1D innebar star ungdomar med sjukdomen ofta i stark
beroendestéllning till sina foraldrar. Detta kan leda till svarigheter i ungdomens stravan att
frigora sig och bli sjalvstandig (Ludvigson & Tuvemo, 2005). Samtidigt kan foraldrar till
ungdomar med T1D ha svarigheter att lagga Over ansvaret pa sitt barn pa grund av oron éver
att mista kontrollen (ibid.). Trast (2014) belyser vikten av att foraldrar under pubertetsfasen
successivt overlater ansvaret for egenvarden till ungdomen. Overlatandet kan dock vara
problematiskt eftersom det sker under en period da individen genomgar manga kroppsliga och
kanslomassiga forandringar, vilka i sin tur kan paverka hur processen fortgar. For att
ungdomen ska kunna starta utvecklingen av sin sjalvstandighet &r det viktigt att ansvaret

flyttas fran foraldrarna till ungdomen trots att detta upplevs problematiskt (ibid.).

Identitetsutveckling under ungdomsaren
Ungdomsaren kan betraktas som en dvergangsperiod da ungdomen gar fran barndomen in i
vuxenlivet (Berg Kelly, 2008). Individen strévar dels efter att bli sjalvstandig och dels efter att

utveckla sin identitet. Denna utveckling innebdr utvecklingspsykologiska krav som
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exempelvis innebér att ungdomen med ett vuxet synsatt ska kunna hantera sin livssituation
och sin egenvard relaterat till T1D. Den kognitiva férmagan och fantasin utvecklas mycket
under ungdomsaren och har stor betydelse for den intellektuella utvecklingen. For att
utvecklas behdver ungdomar ocksa maéjligheten att utforska och experimentera.
Experimenterande kan dock innebéra risker nar det sker inom omraden som exempelvis
alkohol och droger (ibid.). Alkoholkonsumtion kan for en diabetiker dka risken for
hypoglykemi (Nordfeldt, 2008). Detta beror pa att produktionen av glukos och upplagring av
glykogen hammas da kroppen istéllet fokuserar pa att gora sig av med alkohol. Vid
alkoholpaverkan ar det dven svarare att uppfatta symtom pa laga blodsockervérden vilket
innebér risk for att svara hypoglykemier uppstar (ibid.). Av ovan namnda anledning ar det
darfor viktigt att vardpersonal och narstdende vuxna kan informera och paverka ungdomen
positivt for att sa langt det &r mojligt minimera dessa risker (Berg Kelly, 2008). Trast (2014)
belyser vikten av att diabetesteamet har samtal med ungdomen kring utmaningar och
svarigheter med alkohol och droger for att pa basta satt forbereda ungdomen och minimera de

risker som finns.

Egenvard

Egenvarden sker till storsta del utanfor sjukhus. Nationalencyklopedin (u.d.) definierar
egenvard pa foljande sétt: “atgdrder som den enskilde sjdlv kan vidta vid enkla och vanliga
symtom, sjukdomar och skador”. Behandlingen av T1D bygger pa ett samarbete mellan
patient och det vardteam som hen ar knuten till (Berne & Sorman, 2005). Livet med diabetes
innebar ibland akuta och kroniska komplikationer och stéller hdga krav pa individen nér det
kommer till egenvard. En viktig aspekt fran diabetesvardens sida ar att sakerstélla att
individen har tillrackliga kunskaper och i ungdomars fall, tillrdcklig mognad, for att sjalv
borja ta ansvar. Egenvardsbegreppet vid diabetes ar valdigt brett och innefattar allt fran att
folja insulinbehandling, skota kost, hantera blodsocker, till att ha kunskap om
diabetesrelaterade komplikationer och veta nar det ar dags att kontakta sjukvarden (ibid.).

Omvardnadsteoretikern Dorothea Orem har definierat egenvard som “aktiviteter som
individer initierar och utfor i syfte att uppritthalla liv, hédlsa och vilbefinnande” (Orem, 1991,
refererad i Hartweg, 1995, s. 70). Egenvardskapacitet beskrivs som en formaga manniskan har
att utfora sin egenvard baserad pa kunskap, fardigheter och motivation. Syftet med

egenvardsatgarder ar enligt Orem att framja liv, halsa och vélbefinnande (ibid.).



Teoretiskt ramverk

Dorothea Orems Self-Care Deficit Theory of Nursing innehaller tre delteorier: egenvard,
egenvardsbrist och omvardnadssystem (Orem, 2001). Delteorierna ar relaterade till varandra
och kan anvandas enskilt eller tillsammans beroende pa var i vardkedjan patienten befinner
sig. Grundtanken med Orems teori ar att alla manniskor vill ta hand om sig sjélva och att
rehabilitering har battre effekt om patienten utévar egenvard sa langt det ar mojligt. Orem har
definierat egenvard som handlingar utforda av individen sjalv for att uppratthalla liv, hélsa
och valbefinnande. Handlingarna kopplade till egenvard lars ut genom kommunikation och
interpersonella relationer med sjukvardspersonal i syfte att ka individens sjalvstandighet
(ibid.).

Under ungdomsaren ar malet att successivt lyfta ansvaret for egenvarden fran foraldrar till
ungdomen med diabetes. Utmaningarna i detta ar manga da foraldrar maste kunna slappa
ansvaret och lita pa sitt barn samtidigt som barnet maste borja ta eget ansvar for sin hélsa och
egenvard (Trast, 2014). Orem menar att en individs fysiska och intellektuella utveckling
ligger till grund for att egenvard ska kunna ske, och att individens formaga att sjalv utéva
egenvard bland annat baseras pa alder, utvecklingsstatus, sociokulturell miljo, hélsotillstand
och tillgangliga resurser (Orem, 2001).

Lagar, forordningar och riktlinjer

Halso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 2017:30) reglerar hur varden ska organiseras och malet
med den &r att framja god halsa och vard pa lika villkor for hela befolkningen. Lagen
beskriver ocksa sarskilda skyldigheter nar det kommer till vard av barn som innebar att

barnets basta alltid sarskilt ska beaktas.

Svensk Sjukskaterskefdrening (2016) har tagit fram en vardegrund som beskriver centrala
varden for omvardnad. Syftet har varit att skapa ett etiskt forhallningssatt som kan ligga till
grund for dagligt arbete i kontakt med manniskor. Vardegrunden lutar sig pa de manskliga
rattigheterna av alla manniskors lika varde och tar upp vikten av att vardare & medvetna om
asymmetrin och maktfordelningen i en vardrelation. Vidare namns vikten av forstaelse och
kunskap fran sjukskoterskans sida for att na personcentrerad vard och pa sa vis na fram med
information och kunskap till patienten (ibid.). Svensk Sjukskoterskeforening (2017) belyser i
sin kompetensbeskrivning for legitimerade sjukskoterskor vikten av pedagogisk kompetens

for att kunna mota patienter och narstaende med individuella behov. Den kunskap och den



information sjukskoterskan formedlar hjélper till att skapa en grund till en relation som ar

avgorande for att starka egenvard (ibid.).

Sveriges kommuner och landsting [SKL] (2014) har publicerat en behandlingsstrategi for
barn och ungdomar med T1D. Strategin l&agger vikt vid att den véxande individens behov och
prioriteringar &r olika baserat pa bland annat alder och mognadsniva, vilket stéller krav pa
sjukvardens bemotande vad galler respekt och kunskap. Kraven pa den unga individen ar
hoga nar det kommer till att hantera och lyckas med egenvard. Chanserna till god egenvard
okar om egenvarden ar val integrerad i individens vardag samt att forstaelsen for sjukdomen
ar hog fran personer i individens omgivning. Ungdomsaren &r en utmanande period nar det
kommer till uppratthallandet av en god metabol kontroll, vilket kraver kunskap av det
ansvariga diabetesteamet nar det galler hantering av de psykologiska svarigheter som foljer
med denna tid (ibid.).

Syfte

Syftet med denna studie ar att med hjélp av en litteraturstudie belysa livet med typ 1-diabetes

utifran ett ungdomsperspektiv.

Metod

| foreliggande litteraturstudie har tidigare vetenskaplig forskning granskats och sammanstallts
for att belysa livet med T1D utifran ett ungdomsperspektiv. Syftet med en litteraturstudie kan
vara att beskriva det radande kunskapslaget eller att skapa en informationsgrund som till
exempel visar pa att ytterligare empiriska studier behévs inom ett specifikt omrade (Forsberg
& Wengstrom, 2016). For att underscka problemomradet och besvara syftet gjordes en
litteraturstudie med explorativ, induktiv ansats. Induktiv ansats kan beskrivas som
forutsattningslos insamling av data gallande problemomradet, déar utgangspunkten ar att

beskriva manniskors beréttade upplevelser (Lundman & Héllgren Graneheim, 2012).



Urval

Sokmotorerna CINAHL och PsycINFO anvandes i syfte att identifiera studier som belyste hur
det ar att leva med T1D utifran ett ungdomsperspektiv. For att fa ett sa specifikt resultat som
mojligt valdes enbart studier med kvalitativ metod ut for vidare analys. Kvalitativ forskning, i
enlighet med foreliggande studie, syftar till att forsta och tolka manniskors subjektiva
upplevelser och erfarenheter (Kristensson, 2014). Studier skrivna pa annat sprak an engelska
exkluderades, likasa studier publicerade fore ar 2007. Samtliga studier var peer reviewed,
vilket innebér att studierna har granskats av experter inom det aktuella omradet (Willman,
Stoltz & Bahtsevani, 2011). For att sakerstélla att resultatet speglar livet med T1D
exkluderades artiklar med inriktning pa diabetes i relation till andra sjukdomar. | de fall
artiklarna speglade andra perspektiv én just ungdomsperspektivet valde forfattarna till
foreliggande studie att bortse fran den delen av resultatet. Ungdom eller adolescent ar ett
begrepp utan tydlig aldersavgransning vilket innebar utrymme for tolkning. Forfattarna till
foreliggande studie har valt att forhalla sig till Canadian Paediatric Societys (2003) definition.
Deltagarna i granskade studier var mellan 7 och 21 ar gamla. Resultat fran deltagare yngre &n
10 ar har darfor exkluderats. Sokningarna gjordes i fritext. Att soka i fritext innebar en storre

mangd soktraffar men minimerar risken att ga miste om relevanta studier (Kristensson, 2014).

Sokorden som anvandes var diabetes, adolescents, experiences, challenges, barriers och

difficulties.

Datainsamling

Sokningarna i CINAHL genererade 219 respektive 162 traffar. Sokningarna i PSycINFO
genererade 309 respektive 241 traffar. For att identifiera anvandbara artiklar granskades forst
titlar. Intressanta artiklar valdes dérefter ut och granskades vidare genom lasning av abstracts,
detta for att identifiera om artiklarnas syfte korrelerade med foreliggande studies syfte.
Abstracts lastes ocksa i de fall dar syftet inte enbart gick att utlasa genom granskning av
studiens titel. | den forsta granskningen lastes 49 abstracts fran CINAHL och 65 abstracts fran
PsycINFO. Fran CINAHL valdes 15 artiklar ut och fran PsycINFO valdes atta artiklar for en
andra granskning dar artiklarna lastes i sin helhet. Artiklarna skattades utifran en

granskningsmall (Bilaga 1) baserad pa SBU:s mall for kvalitetsgranskning av studier med



kvalitativ forskningsmetodik (SBU, 2014). Artiklarnas vetenskapliga kvalité poangsattes

utifran fem kategorier: syfte, urval, datainsamling, analys och resultat. Totalt kunde artiklarna

fa 17 poang, dar 12-14 poang innebar medelhdg kvalité och 15-17 poang innebar hdg kvalité.

Artiklar med hog eller medelhég kvalité gick vidare till analys. Atta artiklar fran CINAHL

och tre artiklar fran PsycINFO bedomdes ha hog kvalité, en artikel fran CINAHL bedémdes

ha medelhog kvalité baserat pa att studiedeltagarna enbart bestod av kvinnor.

Tabell 1: Sokschema Cinahl #1
Sokterm

#1 diabetes

#2 adolescents

#3 difficulties

#4 Dbarriers

#5 challenges

(#3 OR #4 OR #5)
AND #1 AND #2

Antal traffar

156 604

101 100

54 629

60 434

121 364

219

Tabell 2: Sékschema Cinahl #2

Sokterm

#1 diabetes
#2 adolescents
#3 experience

#1 AND #2 AND #3

Antal traffar

156 604

101 100

242 342

162

Tabell 3: Sokschema PsycINFO #1

Sokterm

#1 diabetes

#2 adolescents

#3 difficulties

#4 Dbarriers

#5 challenges

(#3 OR #4 OR #5)
AND #1 AND #2

Antal traffar

29 077

419 220

147 744

60 677

165 522

309

Lasta abstracts

Lasta abstracts

Lasta abstracts

38

11

46

Lasta i fulltext

Lasta i fulltext

Lasta i fulltext

10

Vidare till analys

Vidare till analys

Vidare till analys



Tabell 4: S6kschema PsycINFO #2

Sokterm Antal traffar  Lasta abstracts Lastai fulltext Vidare till analys
#1 diabetes 29 077

#2 adolescents 419 220

#3 experience 278 142

#1 AND #2 AND #3 241 19 5

Dataanalys

I bearbetningen av de 12 utvalda studierna har en integrerad analys utforts (Kristensson,
2014). Artiklarna lastes igenom systematiskt for att identifiera likheter och skillnader. Utifran
dessa likheter och skillnader skapades kategorier som i sin tur delades in i dvergripande
kategorier (ibid.). Analysen resulterade i tre 6vergripande kategorier och sex underkategorier

som sedan anvandes som rubriker i resultatet.

Forskningsetiska avvagningar

Forskning som berdr manskliga deltagare ska utga ifran etiska principer grundande i
Helsingforsdeklarationen (Sandman & Kijellstrom, 2013). Deklarationen fastslar att forskning
med méanskliga deltagare maste vagas gentemot halsan och intresse for deltagarna. Fokus
ligger pa bevarandet av deltagarnas integritet, sjalvbestimmande och rétt till information.
Forskaren ska sékerstélla att risk for skada & minimal. Beauchamp och Childress har
formulerat en modell bestdende av fyra grundlaggande principer, som ror etiska 6vervagande
inom varden. De fyra principerna ar autonomiprincipen, gora gott-principen, icke skada-
principen och rattviseprincipen, vilka samtliga berér de omraden som tas upp i
Helsingforsdeklarationen (ibid.). Autonomiprincipen innebér att studiedeltagare bor ge sitt
samtycke till den vard och behandling som ges. Gora-gott-principen handlar om att férebygga
skada, minska skador som uppstatt och att framja det goda. Icke-skada-principen véger ofta
valdigt tungt och innebar att en person som deltar i en studie inte ska hamna i ett sdmre lage

an innan vardens agerande. Risken for skada vags mot mojligheten till forbattring.
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Rattviseprincipen bygger pa alla manniskors lika varde och i de fall manniskor behandlas
olika ska det finnas legitima skal till detta (ibid.).

| foreliggande studie mojliggors inte applicering av icke skada-principen, rattviseprincipen
eller autonomiprincipen, eftersom studien inte ror manskliga studiedeltagare. Gora gott-
principen berdr studien sa till vida att den har som mal att bidra med 6versiktliga data for
framtida forskning. Aven litteraturstudier har emellertid ansvaret att sikerstalla att forskning
som granskas foljer etiska riktlinjer (Kristensson, 2014). Analyserade studier har granskats for

att sdkerstalla att forskningsetiska principer foljts.

Lag (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor (SFS 2003:460) syftar till
att skydda den enskilda ménniskan och varna om respekten for ménniskors vérde i samband
med forskning. Nar det galler forskning pa personer som ar mellan 15 och 18 ar beskriver
lagen att personen sjalv ska informeras och samtycka forutsatt att personen inser vad
forskningen innebér for egen del. | de fall personen inte inser innebdrden av forskningen och
ar under 18 ar skall vardnadshavarna informeras och samtycka till forskningen.
Studiedeltagaren skall i dessa fall &nda informeras sa langt det a&r maéjligt och har réatt att
motsatta sig medverkan trots vardnadshavares samtycke (ibid.).

Resultat

Foljande kategorier skapades: ungdomars upplevelser av att diagnostiseras med diabetes,
ungdomars upplevelser av diabetes i det dagliga livet och ungdomars upplevelser av végen till
sjalvstandighet. Till ungdomars upplevelser av att diagnostiseras med diabetes skapades
underkategorierna en stor omstallning och oro och radsla. Till ungdomars upplevelser av
diabetes i det dagliga livet skapades underkategorierna kanslan av att vara annorlunda och
konflikter och barriarer. Till ungdomars upplevelser av végen till sjalvstandighet skapades

underkategorierna acceptans och coping och ansvar for egenvard.
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Tabell 5: Redovisning av resultatkategorisering

Ungdomar med
T1D

|
| 1 1

Ungdomars Ungdomars Ungdomars

upplevelser av att upplevelser av upplevelser av
diagnostiseras diabetes i det vagen till
med diabetes dagliga livet sjalvstandighet
En stor . Kénslan av att Konflikter och Acceptans och Ansvar for
g Oro och radsla . a
omstallning vara annorlunda barridrer coping egenvard

Ungdomars upplevelser av att diagnostiseras med diabetes

En stor omstélining

Flera studier beskrev att diabetes inneburit en stor omstéllning i vardagen, inte bara for den
som blivit diagnostiserad utan dven for dennes familj (Cosma & Baban, 2015; Damido &
Pinto, 2007; Huus & Enskér, 2007; Lemes Cavini, Aparecida Goncalves, Macedo Cordeiro,
da Silva Moreira & Rodrigues Resck, 2016). I Cosma och Babans (2015) studie som syftade
att undersoka 11 ungdomars upplevelser av att leva med T1D och de krav som stélls pa dem
relaterat till T1D, beskrev ungdomarna att de upplevde de dietdra omstallningarna som extra
kravande. Att skapa nya kostrutiner och att inte kunna ata vad som helst lyftes fram som stora
utmaningar. Liknande fynd kan ocksa ses i Lemes Cavini et als. (2016) studie, dar sju
ungdomar intervjuades i syfte att belysa upplevelser av livet med T1D. FGrutom dietéra
omstéllningar beskrev flera ungdomar svarigheterna med att vanja sig vid insulininjektioner
och regelbundna blodsockerkontroller (Babler & Strickland, 2015; Cosma & Béaban, 2015;
Damido & Pinto, 2007; Freeborn et al., 2013; Huus & Enskar, 2007; King, King, Naylar &
Wilkes, 2017; Lemes Cavini et al., 2016),

Flera studier visade att alder for diabetesdebut hade inverkan pa hur individen till en bérjan
uppfattade sin sjukdom, och sag att de som diagnostiserats i tonaren reagerade mer negativt
gentemot sin sjukdom jamfort med de som diagnostiserats med diabetes som barn (Chilton &
Pires-Yfantouda, 2015; Cosma & Baban, 2015; Lemes Cavini et al., 2016). Lemes Cavini et
al. (2016) beskriver hur nagra av studiedeltagarna som diagnostiserats tidigt i livet till en
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borjan inte forstod vad sjukdomen innebar och att diabetesdiagnosen darfor inte haft en
negativ inverkan pa deras liv vid den tidpunkten. I en brittisk studie av Chilton och Pires-
Yfantouda (2015), déar 13 ungdomar intervjuades angaende utmaningar kopplat till
diabetesegenvard, beskrev nagra studiedeltagare som fatt diagnosen i ung alder att de inte
kunde minnas livet utan diabetes och att sjukdomen darfor kommit att bli en del av deras
identitet. Flera studier beskrev hur deltagarna forst nér de blivit &ldre forstod inneborden av
att leva med en kronisk sjukdom och hur denna sjukdom pa nagot satt alltid kommer paverka
deras liv (Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Cosma & Baban ,2015; Damiao & Pinto, 2007,
Lemes Cavini et al., 2016).

Oro och radsla

Det framkom i nedanstaende studier att oron for komplikationer var stor bland ungdomar med
T1D (Castensge-Seidenfaden, Teilmann, Kensing, Hommel, Olsen & Reventlov Husted,
2016; Cosma & Baban, 2015; King, King, Nayar & Wilkes, 2017; Maslakpak, Anoosheh,
Fazlollah, Ebrahim, 2010). Castensge-Seidenfaden et al. (2016) undersokte och beskrev i en
dansk studie nio ungdomars upplevelser av att leva med T1D. Resultatet visade att
ungdomarna kande stor oro infor framtiden och de komplikationer som kan uppsta till foljd av
diabetes. Deltagarna upplevde i vissa fall att kommunikationen med foraldrarna inte
fungerade och att de undvek att beratta for sina foraldrar hur de madde for att inte oroa dem
mer &n nédvandigt (ibid.). Utdver en oro for komplikationer namndes i studien av King et al.

(2017) en osékerhet infor framtiden och att inte kunna forestalla sig ett langt liv.

Ungdomar uttryckte en radsla over att fa hypoglykemi och dgnade mycket tid at planering for
att undvika detta (Castensge-Seidenfaden et al. 2016; Cosma & Baban, 2015; King et al.,
2017). I studien av King et al. (2017) belystes 20 ungdomars upplevelser av att leva med
T1D. Studien beskrev hur nagra ungdomar chockades nér de insag mangden arbete som
kravdes fran deras sida géllande egenvard.

| ett flertal studier framkom det att deltagarna upplevde trygghet i att beratta om sin diagnos
for sina vanner (Castensge-Seidenfaden et al. 2016; Cosma & Baban, 2015; Freeborn,
Dyches, Roper & Mandleco, 2013; King et al., 2017). | Cosma och Babans (2015) studie
beskrevs vanner som fatt kunskap om T1D och darfor visste hur de skulle agera i en

nddsituation, som exempelvis vid hypoglykemi, vara en trygghet for deltagarna.
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Ungdomars upplevelser av diabetes i det dagliga livet

Kanslan av att vara annorlunda

Upplevelsen av att kanna sig annorlunda framkom i flera studier (Castensge-Seidenfaden et
al. 2016; Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Damido & Pinto, 2007; Freeborn et al., 2013;
King et al., 2017). Studien av Damido & Pinto (2007) syftade till att forsta hur sju ungdomar
med T1D upplevde livet med en kronisk sjukdom. Deltagarna upplevde att de var annorlunda
trots att de k&nde sig normala. Kénslan av att vara annorlunda ledde till att deltagarna k&nde

sig obekvéma eftersom det blev tydligt att de inte var som sina friska véanner.

Flera ungdomar berattade att de inte ville bli sarbehandlade da det ofta ledde till oonskad
uppmarksamhet (Cosma & Baban, 2015; Freeborn et al., 2013; Huus & Enskér, 2007). For att
komma undan denna o6nskade uppmarksamhet valde ungdomar att inte berétta om sin
diabetes for andra (ibid.). I andra studier framkom det att ungdomar valde att inte beréatta om
sin sjukdom for att undvika andra ménniskors medlidande (Chilton & Pires-Y fantouda, 2015;
Damiéo & Pinto, 2007; Maslakpak et al., 2010).

Skoltiden upptar en stor del i ungdomars liv och namns i flera studier dar deltagarna belyser
hinder som de upplevt forsvarat denna tid (Chilton & Pires-Y fantouda, 2015; Cosma &
Baban, 2015; Freeborn et al., 2013; Huus & Enskér, 2007; King et al., 2017; Lemes Cavini et
al., 2016; Maslakpak et al., 2010). Cosma & Baban (2015) och King et al. (2017) beskriver i
sina studier att deltagarna upplevde att de presterade samre i skolan pa grund av sin diabetes.
Ungdomar i Cosma & Babans (2015) studie beskrev svarigheter med att hitta arbetsro efter
hypoglykemi, dar symtom som huvudvark och férsamrad koncentrationsformaga ofta ledde

till stérningar i den dagliga inlarningen.

En del av egenvarden vid diabetes innebdr att ge sig sjalv insulininjektioner, vilket flera
studier tog upp som nagot ungdomar ofta fann obekvamt att utfora infor andra (Huus &
Enskér, 2007; King et al., 2017; Lemes Cavini et al., 2016; Maslakpak et al., 2010). En
svensk studie av Huus och Enskar (2007) beskrev atta ungdomars erfarenheter av att leva med
T1D. I studien framkom bland annat att deltagarna ofta skdmdes Gver sina medicinska
hjalpmedel sasom insulinpennor och insulinpumpar och att de helst inte ville att vanner och

skolkamrater skulle se nar de tog insulin i samband med maltid. Detta resulterade ibland i att
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deltagarna &t bli att ta insulin d&ven om de visste att det var nddvandigt, allt for att inte verka
annorlunda i narheten av sina vanner (ibid.). Flera studier fann dven att deltagarna upplevde
att blodsockerkontroller och insulininjektioner tog for lang tid vilket ledde till att de ibland lat
bli att &ta eller att ta insulin for att pa sa satt spara tid och undvika att komma efter sina
kamrater (Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Freeborn et al., 2013; King et al., 2017).

Ungdomar i flera studier upplevde att de blev begransade fran att delta i sociala sammanhang
och aktiviteter pa grund av sin diagnos (Castensge-Seidenfaden et al., 2016; Cosma & Biban,
2015; Huus & Enskar, 2007; King et al., 2017). Nagra ungdomar beskrev att aktiviteter
kravde noggrann planering géllande matintag och insulinadministrering vilket forsvarade
mojligheten att kunna gora nagot spontant. Nar ungdomarna val deltog i en aktivitet fick de
ofta avbryta mitt i for att kontrollera blodsockret eller for att ta nagot att ata. Detta bidrog till

att kdnslan av att vara annorlunda dkade (Castensge-Seidenfaden et al., 2016).

Upplevelser av att kdnna sig accepterad och omhandertagen namndes i studierna av King et
al., (2017), Cosma & Baban (2015) och Damido & Pinto (2007). I studien av Damido och
Pinto (2007) beskrevs vanner som ett stod och en trygghet for ungdomarna, de fick ocksa
ungdomarna att kdnna sig accepterade och normala. | kontrast till Dami&o & Pintos (2007)
studie visade studien av Maslakpak et al. (2010) att ungdomar undvek att beratta om sin

sjukdom for sina vanner da de oroade sig for att inte bli accepterade.

Konflikter och barriarer

Ungdomar ndmnde kanslor som utbréndhet, stress, frustration och depression i studierna av
Babler och Strickland (2015), Castensge-Seidenfaden et al. (2016) och King et al. (2017).
Babler och Stricklands (2015) studie syftar till att skapa storre forstaelse for hur ungdomar
med T1D upplever livet. | studien med 11 deltagare framkom kanslor av frustration Gver att
ibland misslyckas med egenvarden pa grund av att olika sociala ataganden upptog deras tid.
De kénde stress Over att inte hinna med de olika delarna av sitt liv i kombination med de krav
och den tid egenvarden kréavde. Nagra ungdomar kéande sig deprimerade 6ver att ha T1D och
hos vissa hade tankar pa sjalvmord forekommit (ibid.). Flera studier beskrev att deltagarna
upplevde krav fran foraldrarna relaterat till hur de skulle skota sin egenvard sasom
blodsockerkontroller, insulininjektioner och maltider och att detta ofta ledde till tjat och
konflikter i familjen (Babler & Strickland, 2015; Castensge-Seidenfaden et al., 2016; Huus &
Enskér, 2007; Maslakpak et al., 2010). Deltagarna upplevde att deras forédldrar var striktare
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och mer tjatiga jamfort med vannernas foraldrar, men ungdomarna upplevde anda
foraldrarnas narvaro som ett stod och insag att de behdvde mer strikta regler pa grund av sin
sjukdom (Huus & Enskar, 2007). | studien av Babler och Strickland (2015) berattade
ungdomarna att de ville bli mer sjalvstandiga och skéta egenvarden utan sina foraldrars
inblandning. Detta ledde till konflikter da foraldrarna och ungdomarna ofta hade olika
uppfattning om hur egenvarden skulle skétas. Ungdomarna upplevde att foraldrarna blev

besvikna pa dem vilket gjorde att interaktionen med foraldrarna ibland kandes svar (ibid.).

Karlsson, Arman och Wikblad (2008) belyste i sin studie 32 ungdomars upplevelser av att
leva med T1D med fokus pa transition och autonomi. Deltagarna beskrev att de hade svart att
utveckla sin sjalvstandighet och skota sin egenvard nar foraldrarna blev upprérda och inte
litade pa att ungdomarna skulle klara av uppgiften. Konflikter med foraldrarna gjorde att
motivationen minskade och egenvarden férsummades. Ungdomarna upplevde ocksa att tjat
hade negativ inverkan pa deras vilja att uppfora sig (ibid.). I studien av Babler och Strickland
(2015) beskriver ungdomarna liknande situationer; konflikter med féraldrarna gjorde att
ungdomarna inte ville att foraldrarna skulle vara delaktiga i egenvarden langre och att risken
for konflikter gjorde att ungdomarna ibland &t bli att berdtta om sina blodsockervérden for att
undvika brak.

Ungdomars upplevelser av vagen till sjalvstandighet

Acceptans och coping

Babler och Strickland (2016) intervjuade i sin studie 11 ungdomar for att belysa deras syn pa
livet med T1D och hur de hanterade sin sjukdom i forhallande till sjalvstandig egenvard. |
studien berattar ungdomarna hur de med tiden gatt fran att diabetes var nagot svart och icke
hanterbart till nagot som ar hanterbart och en normal del i deras liv. I andra studier beréattar
ungdomar om liknande insikter; att sjukdomen &r och alltid kommer vara en del av deras
identitet och att de inte langre ar radda for den (Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Castensge-
Seidenfaden et al., 2016; Cosma & Baban, 2015; King et al., 2017). I Damiao och Pintos
(2007) studie beskriver ungdomar insikten om att ett liv med diabetes kan vara bra, forutsatt

att de haller sjukdomen under kontroll.

For att hantera de kanslomassiga pafrestningar som kan uppsta i livet med T1D utvecklade
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ungdomar med tiden olika coping-strategier (Babler & Strickland, 2016). Mojligheten att dela
erfarenheter tillsammans med andra ungdomar som ocksa har T1D namndes som nagot
positivt i Freeborn et als. (2013) studie dar 16 deltagare intervjuades i syfte att ur ett barn- och
ungdomsperspektiv identifiera utmaningar i livet med T1D. Att berétta om sjukdomen for
sina vanner, sa att de fick kunskap om T1D och hur de ska agera i en mojlig nddsituation,
upplevdes betryggande och gav en mojlighet for ungdomarna att slappna av (Cosma & Baéban,
2015; King et al., 2017). I Chilton och Pires-Yfantoudas (2015) studie beskriver en deltagare
hur hen hjalpts av att skapa rutiner kring egenvarden for att pa sa satt fa ordning pa

sjukdomen.

Ansvar for egenvard

Flera studier beskrev hur ungdomar upplevde svarigheter med att ta 6ver ansvaret for
egenvarden fran sina foraldrar (Babler & Strickland, 2015; Castensge-Seidenfaden et al.,
2016; Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Cosma & Baban, 2015; Huus & Enskar, 2007;
Karlsson et al., 2008; Lemes Cavini et al., 2016). Vissa ungdomar var vana vid att deras
foraldrar skétte allt och hade darfor aldrig behovt lara sig hantera egenvarden sjalvstandigt,
vilket innebar att viktig kunskap i &mnet saknades (Babler & Strickland, 2015; Castensge-
Seidenfaden et al., 2016; Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Lemes Cavini et al., 2016). Viljan
att sjalvstandigt kunna bestamma dver sitt liv var stark hos flera ungdomar (Babler &
Strickland, 2015; Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Cosma & Baban, 2015; Karlsson et al.,
2008). | Babler och Stricklands (2015) studie beskriver ungdomarna hur konflikterna med
foraldrarna okade nar de forsokte ga mot sjéalvstandighet. En deltagare beskriver hur
foraldrarna inte vill slappa taget, men att detta var nodvandigt for att hen skulle fa mojlighet
att lara sig hantera sjukdomen sjalvstandigt. Oférmaga att hantera sin sjukdom beskrevs i
Castensge-Seidenfaden et al. (2016) studie som skamfullt. En del ungdomar berattade att de
forsokt dolja sin okunskap fran foraldrarna nar de inte kunnat mota de forvéantningar som
stallts pa dem (ibid.). Trots konflikter upplevde ungdomar anda foraldrarna som nagot
betryggande (Cosma & Baban, 2015; Huus & Enskér, 2007). I Chilton och Pires-Yfantoudas
(2015) och King et als. (2017) studier ndmnde ungdomar att erfarenheter med tiden gjorde
egenvarden lattare att hantera och att det inte fanns nagon annan utvag an att fortsétta skota

om sjukdomen. Det var egenvard eller doden.
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Diskussion

Diskussion av vald metod

Forfattarna till foreliggande studie valde att genomféra en litteraturstudie i syfte att beskriva
livet med T1D utifran ett ungdomsperspektiv. Forsberg och Wengstrom (2016) skriver att
syftet med en litteraturstudie ar att beskriva kunskapslaget inom ett specifikt omrade genom
att analysera utvalda studier. Det valda &mnet, ungdomar med T1D, visade sig vara ett
omrade dar mycket tidigare forskning gjorts och i artikelsokningar framkom flera studier av
hog kvalité. Forsberg och Wengstrom (2016) lyfter fram att litteraturstudier kan ha bristande
tillforlitlighet. Detta kan exempelvis bero pa en begréansad tillgang pa relevant forskning eller
ett selektivt urval, da studier valts ut i syfte att styrka forskarens asikt (ibid.). Foreliggande
studie kan anses ha svagheter sett till att en relativt liten mangd forskning redovisas i
resultatet. For att starka studiens resultat kunde istéllet en systematisk litteraturstudie
genomforts da malet med dessa &r att sammanstalla all relevant litteratur som publicerats
inom ett aktuellt omrade (Kristensson, 2014). Eftersom utférandet av en systematisk
litteraturstudie ar en tidskravande process har det inte varit mojligt att genomféra en sadan

sett till m&ngden avsatt tid.

Datainsamlingen genomférdes med hjalp av artikeldatabaserna CINAHL och PsycINFO.
CINAHL é&r inriktat pA omvardnadsvetenskap och innehaller framst artiklar som ror
omvardnad, fysioterapi och arbetsterapi (Willman et al., 2011). Detta innebér att CINAHL &r
ett lampligt val for foreliggande studies datainsamling. PsycINFO innehaller artiklar inom
psykologi och beteendevetenskap (Kristensson, 2014) vilket gor &ven denna databas relevant i
syfte att sdka efter studier som besvarar foreliggande studies syfte. Provsokningar gjordes
aven i databasen PubMed vars huvudomrade ligger inom medicin (Willman et al., 2011) men
dessa sokningar resulterade inte i nagon ny relevant data. Sokningar i bade CINAHL och
PsycINFO skapade mojligheter for ett bredare resultat, vilket minskade risken for ett

snedvridet urval samt 6kade studiens trovardighet (ibid.).
Eftersom forfattarna inte ville riskera att relevanta artiklar forbisags gjordes studiens

artikelsokningar enbart i fritext. S6kningar i fritext &r enligt Willman et al. (2011) mer

kénsliga jamfort med s6kningar med MeSH-termer, eftersom de inkluderar alla artiklar som
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innehaller det valda sokordet. Forfattarna var medvetna om att mangden traffar darfor skulle
bli stérre, men gallringen utifran titel fungerade bra och ansags mer tidseffektiv jamfort med
sokningar med MeSH-termer. Eftersom det slutgiltiga artikelurvalet svarade bra till studiens
syfte far anvanda sokord anses vara relevanta. For att besvara syftet valde forfattarna till
foreliggande studie att anvéanda inklusions- och exklusionskriterier. Eftersom forfattarna ville
belysa ungdomars subjektiva upplevelser av att leva med T1D inkluderades enbart kvalitativa
studier. FOr att sakerstalla att forskningen inom amnet var aktuell valdes enbart artiklar
publicerade fran 2007 och framat (Axelsson, 2012). Eftersom sokresultatet gav en rimlig
mangd relevanta artiklar ansags avgransningarna inte hamma datainsamlingen utan istallet
underlatta den. Exklusionskriterier gallande sprak innebar att artiklar pa andra sprak &n
engelska exkluderades relaterat till forfattarnas sprakkunskaper. Sokningarna mynnade ut i 12

artiklar.

Studien av Maslakpak et al. (2010) belyste svarigheter i livet hos flickor med T1D i Iran.
Eftersom studien enbart fokuserade pa flickors erfarenheter, kan relevansen av studien
diskuteras. Forfattarna till foreliggande studie ansag att resultatet var relevant, trots
avsaknaden av pojkar, eftersom det till stor del korrelerade med resultatet hos andra

framtagna studier.

Studierna som inkluderats i resultatet kommer fran olika delar av varlden vilket visar pa att
intresset och behovet av forskning inom omradet &r stort. Dessutom anser forfattarna att
framtagna studiers resultat visar pa en stor mangd likheter trots att kulturella skillnader
forekommer. Detta anser forfattarna styrker foreliggande studies urvalsprocess samt gor

studiens resultat Overforbar till en svensk kontext.

Diskussion av framtaget resultat

| foreliggande studies resultat beskrevs livet med T1D utifran ett ungdomsperspektiv.

Resultatet kommer nedan diskuteras narmare utifran tidigare forskning och teorier.

Foreliggande studies resultat visade hur ungdomar med T1D upplevde kénslan av att vara
annorlunda och men ocksa hur de pa olika séatt stravade efter att bli betraktade som normala

av sina vanner och medmanniskor (Castensge-Seidenfaden et al. 2016; Chilton & Pires-
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Yfantouda, 2015; Damido & Pinto, 2007; Freeborn et al., 2013; King et al., 2017; Maslakpak
et al., 2010). Denna stravan efter normalitet och att inte bli utpekad som annorlunda kan
tankas innebara negativa konsekvenser for hur ungdomar med T1D skoter sin egenvard. |
studien av Peters, Storch, Geffken, Heidgerken och Silverstein (2008) beskrev forfattarna hur
ungdomar med T1D upplevde kénslan av att bli utpekad som annorlunda och att detta inte
enbart innebar psykosociala svarigheter for ungdomarna utan dven att de, i syfte att inte verka
annorlunda, blev mindre benagna att utfora sin livsavgorande egenvard. Forfattarna till
foreliggande studie anser att detta styrker fyndet att acceptans fran vanner och narstaende ar
viktigt, eftersom detta hjalper ungdomar att battre hantera sin sjukdom och sitt dagliga liv.
Detta stods i Dovey-Pearce, Doherty och Mays studie fran 2007 som beskrev att ungdomar
med T1D upplevde trygghet av att ha vanner som hjalpte och stéttade dem. Schur et al. (1999)
menar att stottande vanner ocksa har potential att hjalpa unga manniskor att kdnna sig mindre

annorlunda.

Studier har visat att ungdomar med T1D I6per hogre risk att drabbas av angest, forsamrad
sjalvkansla och depression (Hood et al., 2006). Den 6kade risken for psykiska problem skulle
kunna forklaras utifran denna studies resultat som visar pa att manga ungdomar med T1D
kanner sig annorlunda och darfér upplever en kénsla av utanforskap. Denna forklaring far
stod i Hagerty och Williams (1999) studie som visar pa hur ett 6kat utanforskap leder till 6kad
risk for depression. Sett i relation till detta har studier ocksa funnit att depression i sin tur 6kar
risken for hypoglykemi (Rewers et al., 2002) och hyperglykemi (Lustman et al., 2000), vilket
I sin tur medfor en 6kad risk for andra medicinska komplikationer (de Groot, Anderson,
Freedland, Clouse & Lustman, 2001). Sett till ovanstaende fynd anser forfattarna till denna
studie att diabetesvarden bor uppmarksamma indikationer pa forsamrat psykiskt maende hos
ungdomar med T1D for att s& snabbt som mojligt kunna satta in relevanta hjalpinsatser.
Studier har dessutom visat att behandling for psykiska akommor, exempelvis depression, inte
enbart paverkar de psykologiska symtomen positivt utan dven egenvarden (Buchberger et al.,
2016).

| foreliggande studie framkom det att ungdomar uttryckte en stark vilja av att sjalvstandigt
kunna bestdmma Over sina liv (Babler & Strickland, 2015; Chilton & Pires-Yfantouda, 2015;
Cosma & Baban, 2015; Karlsson et al., 2008), men att de samtidigt upplevde det svart att ta
éver ansvaret for egenvarden (Babler & Strickland, 2015; Castensge-Seidenfaden et al., 2016;
Chilton & Pires-Yfantouda, 2015; Cosma & Baban, 2015; Huus & Enskér, 2007; Karlsson et
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al., 2008; Lemes Cavini et al., 2016). Detta skulle kunna forklaras utifran antagandet att
ungdomar med T1D har fler aspekter att ta h&dnsyn till under sjélvstandighetsprocessen
jamfért med ungdomar utan diabetes. Antagandet styrks i studien av Trigwell och Jawad
(2010) dar forfattarna beskriver hur ungdomar med T1D behdver hantera de pubertetstypiska
biologiska, psykologiska och sociala férandringar som ungdomsaren medfér samtidigt som de
behdver hantera sjukdomens egenvard. Kraven som stélls kan paverka individens foljsamhet
till egenvard, vilket kan leda till férsamrad metabol kontroll som i sin tur kan leda till
diabetesrelaterade komplikationer (ibid.). Forfattarna till foreliggande studie anser utifran
ovanstaende fynd att diabetesvarden maste vara uppmarksam pa de bakomliggande aspekter
som kan ligga till grund f6r ungdomars problem med att utféra egenvard. Darfor tycker
forfattarna att det ar viktigt att ungdomar kan erbjudas stod och kunskap sa att de far hjalp
med att hantera problemen som uppstatt. Studien av Guo et al. (2011) bekréaftar vikten av stod
och kunskap och menar att diabetesvarden bor vara medveten om de potentiella svarigheter
som kan uppkomma i samband med egenvard. Egenvardsproblematiken sett ur ett
foraldraperspektiv berdrs i studien av Chien, Larson, Nakamura och Lin (2007) och menar att
foraldrar till ungdomar med T1D maste forsta att deras barn har formagan att, med stod fran
foraldrarna, sjalva ansvara for sin egen vard. Diabetesvarden har saledes ett ansvar att vagleda
bade ungdomar och foréldrar nar ansvaret for egenvarden successivt flyttas till ungdomen
(ibid.).

Det framkom i foreliggande studie att de individer som fatt T1D-diagnosen som barn initialt
inte paverkats i samma utstrackning som de som insjuknat i tonaren (Chilton & Pires-
Yfantouda, 2015; Cosma & Baban, 2015; Lemes Cavini et al., 2016). Anledningen till detta
tror forfattarna till foreliggande studie beror pa barnets oférmaga att, sett till alder och
mognad, sjalvstandigt skota sin sjukdom och att fordldrarna darfor fatt ta ansvar for barnets
egenvard. Att inte behdva ta ansvar innebar saledes att sjukdomen inte upplevs som ett hinder
for barnet. Detta antagande styrks i Chao, Whittemore, Minges, Murphy och Greys (2014)
studie som beskriver att de som diagnostiserats med T1D i yngre alder hade ett storre behov
av hjalp fran sina foraldrar jamfort med de som diagnostiserats senare. Samma studie lyfter
aven fram att ungdomar som diagnostiseras tidigt i livet, och levt med sjukdomen langre,
generellt sett fatt storre erfarenhet att battre klara av egenvarden. Ovanstaende fynd styrks
ocksa av Dorothea Orems teori om egenvardsbalans (Orem, 2001). Orem menar att manniskor
ibland kan hamna i situationer som innebar att férmagan att sjalv hantera sin egenvard

begransas av orsaker som till exempel olyckshandelser, sjukdom eller grundldggande styrande
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faktorer. Likt fynden i foreliggande studie anser Orem att alder och utvecklingsstatus ar en
grundlaggande styrande faktor som maste beaktas nar egenvardskapacitet identifieras.

Orem (2001) har formulerat en modell som bestar av tre omvardnadssystem, vilka har i syfte
att beskriva vem som kan eller bor utfora de egenvardsatgarder som blir aktuella for en
specifik individ. Det forsta omvardnadssystemet, fullstandigt kompenserande, omfattar
manniskor som &r helt oférmdgna att utfora egenvard och darfor kraver andras hjalp till detta
(ibid.). Om Orems teori appliceras pa foreliggande studie kan yngre barn, som inte sjalva &r
kapabla till att utféra eller planera diabetesegenvard, tankas behdéva denna typ av
omvardnadssystem. | det andra omvardnadssystemet, delvis kompenserande, innefattas
manniskor som behdéver egenvardshjalp men anda klarar av att utfora delar av egenvarden pa
egen hand. Det tredje omvardnadssystemet, det stodjande/undervisande, omfattar de
manniskor som med visst stod utfor all egenvard sjéalvstandigt (ibid.). Appliceras Orems teori
pa ungdomar med T1D kan dessa till en borjan tankas ha behov av ett delvis kompenserande
system, dar ungdomen utfor delar av egenvarden sjalvstandigt men fortfarande &r i behov av
hjalp fran andra. Med tiden nar ungdomen utvecklas och mognar ar det 6vergripande malet att
ansvaret for egenvarden successivt flyttas fran foraldrarna till ungdomen och att foraldrarnas
och diabetesvardens roll far en mer stédjande och undervisande funktion. Malet med
diabetesvarden &r enligt Berg Kelly (2008) att ungdomar ska erbjudas de verktyg som behovs
for att de ska kunna bli sjalvstandiga och ansvara for sin egenvard. Detta gar i linje med
Orems egenvardsteori som starkt foresprakar att varje individ ansvarar for sin egen vard och

darigenom far autonomi och storre frihet (Orem, 2001).

Slutsats och kliniska implikationer

Resultatet i foreliggande studie ger en fordjupad och samlad forstaelse for hur ungdomar
upplever livet med T1D. Sjukdomens omfattande egenvardsrutin ar komplex och paverkar
inte enbart den drabbade individen, utan dven dennes narstaende. Vagen mot vuxenlivet ar for
ungdomar med T1D kantad av manga hinder som forsvarar resan mot ett mer sjalvstandigt
liv. Ungdomarna gar fran att vara i stark beroendestallning till sina foraldrar till att med tiden
mer sjalvstandigt ta dver ansvaret for egenvarden. | litteraturstudiens resultat framkom
ungdomars upplevelser av att kanna sig annorlunda och hur detta paverkade deras liv. Att bli

accepterad av sin omgivning lyftes fram som en viktig aspekt for valbefinnande. Resultatet i
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foreliggande studie visar pa den viktiga roll diabetesvarden har nér det kommer till att hjalpa
ungdomar uppna sjalvstandighet. For att ungdomar ska vaga dela sina tankar och fragor kring
T1D ar det viktigt att de kanner ett stort fortroende for diabetesvarden. Darfor kan det anses
bade ekonomiskt och psykosocialt fordelaktigt att diabetesvarden har kunskap och beredskap
kring bemotandet av dessa ungdomar. Att arbeta proaktivt med de hinder och barridrer som
forekommer hos ungdomar med T1D skulle eventuellt kunna minska medicinska
komplikationer, minska samsjuklighet med depression och angest och inte minst minska

vardens utgifter.

Forfattarnas arbetsférdelning

Forfattarna till foreliggande studie har delat arbetsuppgifterna lika. Arbetets alla moment har
utforts gemensamt vilket pa sa satt sakerstallde en réattvis arbetsfordelning.
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Granskningsmall for studier med kvalitativ metod
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5. Resultat
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