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Abstrakt

Introduktion: Diabetes mellitus &r en obotlig, utbredd sjukdom som 6kar globalt.

| Sverige ar cirka 50000 personer diagnostiserade med diabetes mellitus typ 1, runt
7000 av dessa ar barn och ungdomar. Diabetes mellitus &r en sjukdom som kraver
mycket egenvard. Att leva med diabetes mellitus typ 1 kan paverka patientens
mentala- och psykosociala hélsa.

Syfte: Syftet med denna litteraturstudie ar att beskriva upplevelsen av att leva med
diabetes mellitus typ 1 ur barn- och ungdomars perspektiv.

Metod: Studien genomfordes som en icke-systematisk litteraturstudie. Data samlades
in fran tva databaser, PubMed och CINAHL Complete. Kvalitetsgranskningen
genomfordes med hjalp av SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier. Totalt
valdes tio kvalitativa vetenskapliga artiklar ut for resultatet.

Resultat: Tre huvudkategorier har identifierats, diabetes typ 1 paverkan pa barnet- och
ungdomens psykiska hélsa, ett forandrat socialt liv och upplevelser av att hantera
diabetes mellitus typ 1.

Slutsats: Barn och ungdomar som drabbas av diabetes mellitus typ 1 upplever stora
forandringar i livet, pa manga olika vis. Stod och hjélp fran familj, vanner,
skolpersonal och sjukvardspersonal ar avgorande for att dessa patienter ska kunna
hantera sjukdomen pa basta majliga satt.

Nyckelord
Barn, ungdomar, diabetes mellitus typ 1, upplevelser, erfarenheter,
livskvalitet.
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Introduktion

Problemomrade

Diabetes mellitus typ 1 &r en av de vanligaste kroniska sjukdomarna i barndomen och en av
de sjukdomar som kréaver mest psykologisk-, social- och fysisk anpassning av saval barnet
som familjen (Socialstyrelsen, 2010). Det ar vélkant att barn och ungdomar med denna typ av
diabetes upplever olika begrénsningar i det vardagliga livet (Moreira & Dupas, 2006), som
exempelvis att de bor tanka pa hur mycket kolhydrater de &ter, att de maste vara
uppméarksamma pa blodsockernivan samt att de alltid maste ha fungerande hjalpmedel med
sig. Exempel pa sadana hjalpmedel ar kapillar blodsockermatare och insulinpumpar. Detta
kan ge upphov till kdnslor som radsla och osakerhet (Moreira & Dupas, 2006). Det &r inte
ovanligt att dessa barn och ungdomar aven upplever férnekelse av sin sjukdom, ilska och
frustration (Moreira & Dupas, 2006). Forekomsten av depression bland barn med diabetes
mellitus typ 1 ar dubbelt sa stor jamfort med friska jamnariga (Reynolds et al., 2011).

Depressionsproblematik och lag sjalvkansla har en negativ inverkan pa patientens adaption
och kontroll av denna sjukdom (Reynolds et al., 2011). Genom att ta del av hur barn och
ungdomar tanker och agerar kring sin sjukdom kan forstaelsen for denna sarbara patientgrupp
oka hos sjukvardspersonal. Forstaelse for barn- och ungdomars beteenden behovs for att

kunna anpassa stod och bemdtande efter deras behov (Monaghan et al., 2015).

Bakgrund

Definition av diabetes mellitus typ 1

Det finns ingen enhetlig definition av vad diabetes mellitus typ 1 innebér fysiologiskt, men
WHO (2019) lyfter fram fyra kriterier som kan kopplas med sjukdomen, ndmligen minskad
insulinproduktion, bristande férmaga att utséndra insulin vid hogt blodsocker, nedsatt
insulineffekt pa malorganen eller en kombination av dessa kriterier samt stérningar i
kolhydrat-, fett- och proteinmetabolism. Diabetes mellitus typ 1 karaktériseras av helt eller
delvis nedbrytning av cellerna som producerar insulin med bibehallen kéanslighet for insulin

(WHO, 2019). De vanligaste symptomen pa insjuknande inkluderar muntorrhet och onormal



torst, plotslig viktnedgang, okad urinproduktion, konstanta hungerkanslor, trétthet, suddig syn
och sangvatning (Socialstyrelsen, 2010).

Prevalens

I Sverige &r cirka 50000 personer diagnostiserade med diabetes mellitus typ 1, runt 7000 av
dessa &r barn och ungdomar. Antalet barn och ungdomar som insjuknar har i stort sett
fordubblats mellan aren 1980-2011, men de aktuella siffrorna ar ganska stabila. Sverige har
nast hogst forekomst av diabetes mellitus typ 1 i hela vérlden, efter Finland som har hogst
forekomst av sjukdomen. En mojlig orsak till 6kningen av diabetes mellitus typ 1 i de
nordiska landerna kan vara det okade valstandet. Valnarda barn véxer fortare och nar kroppen
vaxer mycket behdver den mer insulin. Det gor att belastningen pa bukspottkortelns beta-
celler 6kar och attackerna mot dessa accelererar (Nationella diabetesregistret, 2019).
Internationellt lever cirka 1,1 miljoner barn och ungdomar under 18 ar med diabetes mellitus
typ 1, och ungefar 129 000 nya fall diagnostiseras varje ar. Den dkande forekomsten av
sjukdomen varlden éver drivs av ett komplext samspel mellan immunologiska och genetiska
faktorer. Immunologiska faktorer innebdr att kroppen bildar antikroppar mot sina egna beta-
celler. Orsaken till detta kan vara virus som barnet har fatt av sitt mamma redan pa
fosterstadiet. Genetiska faktorer innebar att det finns en viss arftlig bendgenhet for diabetes

mellitus typ 1 (International Diabetes Federation, 2020).

Behandling av diabetes mellitus typ 1

Innan hormonet insulin upptécktes ar 1922 var diabetes mellitus typ 1 en diagnos med dadlig
utgang, och dodsfallen intraffade alltid inom manader- eller till och med veckor efter
sjukdomens borjan. Upptackten av insulin som behandling férdndrade detta. Alla personer
med diabetes mellitus typ 1 behdver ta insulin varje dag for att 6verleva (Quianzon & Cheikh,
2012). Den livslanga insulinbehandlingen kan ges antingen med flera dagliga injektioner
(Multiple daily injections - MDI) eller genom en kontinuerlig subkutan insulininfusionspump
(Continuous subcutaneous insulin infusion - CSII) (Blair et al., 2019). CSII, jamfort med
MDI, har fordelen av en mer exakt reglering av basinsulintillforseln, inklusive mojligheten till
en tillfallig minskning av basinfusion vid hypoglykemi eller traning. Dessutom tillater CSlI
administrering av ytterligare bolus, om det behdvs. Detta medfér minimalt med obehag for

patienten som slipper upprepade subkutana stick (Blair et al., 2019).
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Det finns fortfarande inget botemedel mot diabetes mellitus typ 1, men forskare studerar
kontinuerligt olika alternativ som kan bota manniskor med sjukdomen i framtiden. Bland den
forskning som ar mest lovande &r den artificiella bukspottkdrteln som innebér en kontinuerlig
glukosmatning med en extern insulinpump i ett enda system. Den justerar automatiskt
insulindosen enligt avlasningar fran sensorer i blodet (Bekiari et al., 2018). GAD-alum
(Diamyd) &r ett relativt nytt lakemedel som kan bidra till att bibehalla kvarvarande
insulinsekretion hos barn och ungdomar med nyligen diagnostiserad diabetes mellitus typ 1
(Ludvigsson et al., 2008).

Att barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 ar involverade i sin egenvard fran tidig
alder anses vara avgorande for att framja optimal glykemisk kontroll och minimera risken for
langvariga komplikationer. Egenvardsatgarder vid diabetes mellitus typ 1 kan dock vara
komplicerade och svara for barn och ungdomar att hantera, da de innefattar bland annat daglig
blodsockermatning, frekventa insulininjektioner eller inséttning av infusionsset for
insulinpumpar varannan till var tredje dag, berékning av insulindoser samt kolhydratrékning
(Rankin et al., 2017).

Kolhydratrakning ar ett maltidsplaneringsverktyg for patienter med diabetes mellitus typ 1
som behandlas med MDI eller CSII. Det bygger pa en medvetenhet om livsmedel som
innehaller kolhydrater och deras effekt pa blodsockret. Insulindosen som behdvs erhalls fran
den totala mangden kolhydrater som konsumeras vid varje maltid och forhallandet mellan
insulin och kolhydrat. Flera studier visar att kolhydratrakning sanker koncentrationen av
glykosylerat hemoglobin (HbA1c) utan att paverka patientens kroppsmasseindex (BM1),

dessutom kan kolhydratrakning minska frekvensen av hypoglykemi (Tascini et al., 2018).

Sjukdomens paverkan pa familjen

Manga familjer uppfattar barnets sjukdom- och behandling som en svar period for hela
familjen. De ké&nner sorg 6ver barnets obotliga sjukdom, men dven 6ver hela situationen.
Familjens vardag blir beroende av sjukvard och den information som fas fran varden, darfor
ar det mycket viktigt att sjukvarden formedlar och anpassar kunskapen efter familjens
situation (Enskér & Golsater, 2014). Den stdndiga oron som upplevs av foraldrarna kan bero
pa olika faktorer som till exempel att barnet/ungdomen inte kan behalla en stabil

blodsockerniva, att de inte kan balansera mellan aktivitet, matintag och ratt dos insulin samt
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att foraldrarna inte kan lita pa att ndgon annan skulle ta hand om deras sjuka barn nar de
sjélva inte kan (lversen et al., 2018).

Aven syskon paverkas nar ett barn i familjen blir sjukt. De kan kanna bade oro och svartsjuka.
Oro for att syskonet kan do i fortid eller for att de sjalva ska bli sjuka, och svartsjuka for att de
kanner sig 6vergivna och ensamma eftersom en okad uppmarksamhet fran féréaldrarna riktas
mot det sjuka barnet (Enskar & Golséter, 2014). Alla dessa kéanslor paverkar den drabbades
fysiska och psykiska halsa negativt och bidrar till att den drabbade kdnner skuld och klandrar

sig sjalv for hur familjen paverkas av sjukdomen (lversen et al., 2018).

Halso- och sjukvardspersonalens roll vid diabetes mellitus typ 1

Svensk sjukskoterskeforening (2020) beskriver kompetensomraden som sjukskoterskor inom
diabetesvard maste besitta i motet med patienten. Dessa kompetensomraden ar vardvetenskap,
pedagogik, medicinsk vetenskap, ledarskap samt forskning och utveckling. Vardvetenskap
innebar att sjukskadterskan ska ha fordjupade kunskaper om bade sjukdomen och det dagliga
livet for en diabetiker, samt kunna utfora behandlingsatgarder med respekt for patientens
autonomi och egna resurser. Pedagogik handlar emellertid om sjukskéterskans formaga att
kunna handleda och stddja personer med diabetes och deras anhériga samt att uppmuntra
patienterna att ta eget ansvar for sjukdomen och dess behandling. Medicinsk vetenskap avser
att sjukskoterskan ska ha tillrackliga kunskaper om sjukdomens patofysiologi,
uppkomstmekanism, komplikationer och relaterade lakemedel. Ledarskap beskriver
sjukskoterskans ansvar att planera och organisera samverkan med andra yrkesgrupper samt att
vara involverad i andra professioners arbete angaende diabetes och dess komplikationer, som
till exempel dgonkliniker och fot-team. Forskning och utveckling innebar att sjukskoterskan

ska kunna bedriva en vard som ar evidensnervbaserad.

Barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 vardesétter en relationsmodell dar l&ékaren
lyssnar och bryr sig, har empati for deras situation, forstar deras svarigheter med att folja
behandlingen, uppmuntrar dem och far dem att kénna sig motiverade. Det &r viktigt att lakare
kombinerar yrkeskompetens, inklusive relationella fardigheter, med ménsklighet och
vanlighet, saval som att de kan ta sitt medansvar for behandlingens framgang (Escudero-
Carretero et al., 2006).



Teoretisk anknytning

Denna litteraturstudie utgar fran barn- och ungdomars perspektiv. Patienterna upplevelser av
att leva med sjukdomen &r i fokus, darfor anvands Orem’s (2001) egenvardsteori som har
utvecklats genom aren till tre specifika teorier, namligen teorin om egenvard, teorin om
egenvardsbrist och teorin om omvardnadssystem. Orem (2001) definierar begreppet egenvard

som citat;

“The voluntary regulation of one’s own human functioning and development that is necessary

for individuals to maintain life, health, and well-being” (Orem, 1995, s. 95).

Egenvard ar en empirisk atgard som en individ utfor for att ta hand om sig sjalv. Nar
individen inte har tillrackliga kunskaper om bade sjukdomen och behandlingen blir det
omdjligt att utdva en saker egenvard. Andra faktorer som omajliggor en saker praktisering av
egenvard &r till exempel somatiska eller emotionella besvar som ar kopplade till sjukdomen.
Egenvardsbehoven kan delas in i tre kategorier: de generella behoven som ar gemensamma
for alla manniskor och kopplade till dagliga sysslor, de som &r relaterade till
utvecklingsprocesser och &r forknippade med olika aktiviteter och handelser under olika
perioder i livet samt de hélsoavvikande som é&r relaterade till storningar av de typiskt

manskliga funktionerna (Orem, 2001).

Egenvardsatgarder kan delas in i tre system: det stéttande och pedagogiska systemet som
innebér att sjukskoterskan hjalper med vagledning och stod men ansvaret ligger ytterst pa
patienten, det partiella kompenserade systemet som innebér att ansvaret delas mellan
patienten och sjukskoterskan samt det fullstandiga kompenserade systemet som innebar att

sjukskoterskan tar allt ansvar medan patienten tar inget ansvar alls (Orem, 2001).

En egenvardsmodell som &r baserad pa Orems (2001) egenvardsteori tillsammans med
rutinmassig omvardnad kan vara ett anvandbart verktyg for att forbattra livskvaliteten hos
barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 och férhindra manga mentala- och
psykosociala problem (Raymakers et al., 2018).



Syfte

Studiens syfte ar att beskriva barn- och ungdomars upplevelser av att leva med diabetes

mellitus typ 1.

Specifika fragestallningar

Hur paverkar sjukdomen barnen- och ungdomarnas psykiska halsa?
Hur upplever barnen och ungdomarna det att folja kostrad?
Hur paverkar sjukdomen barnen- och ungdomarnas sociala liv?

Hur upplever barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 sin egenvard?

Metod

Denna icke-systematiska litteraturstudie ar baserad pa olika vetenskapliga artiklar med
kvalitativ ansats (Rienecker & Jargensen, 2018). En icke-systematisk litteraturstudie &r en
studie som &r skriven efter samma grunder som i en systematisk dversikt men utan att

sammanstalla all relevant litteratur (Kristensson, 2014).

Urval

Inklusionskriterierna som anvants i litteratursokningen &r att deltagande barn och ungdomar
ska vara mellan 6-18 ar och har diagnosen diabetes mellitus typ 1. De inkluderade
vetenskapliga artiklarna ska vara publicerade mellan ar 2011 och ar 2021, vara skrivna pa
antingen svenska eller engelska, vara peer-reviewed (géller CINAHL) samt vara tillgangliga i
fulltext och utan kostnad. Exklusionskriterierna som anvénts ar att deltagande barn och
ungdomar inte ska ha nagon annan sjukdom &n diabetes mellitus typ 1 samt att utesluta de

artiklar som handlar om diabetes mellitus typ 1 endast ur ett medicinskt perspektiv.



Datainsamling

Vetenskapliga artiklar har sokts i Cumulative Index to Nursing and Allies Health Literature
(CINAHL) och Public Medline (PubMed). For att artiklarna ska vara sa relevanta som mojligt
for syftet till denna litteraturstudie har sokord som &r utformade utifran Medical Subject
Headings (MeSH) i PubMed och Subject Headings i CINAHL anvénts. De sokord som har
anvénts 1 sokningen i CINAHL é&r foljande: (MH "Diabetes Mellitus, Type 1")”, (MH
"Adolescence"), (MH "Child"), (MH "Attitude"), (MH "Life Experiences"), (MH
"Carbohydrates"), (MH "Mental health™) och (MH "Social problems") (Bilaga 1). | PubMed
har dessa sokord anvints: “Diabetes mellitus, type 1 [MeSH]”, “Adaptation [MeSH]”,
“Adolescents [MeSH]”, “Children [MeSH]”, “Lifestyle [MeSH]”, “Diet, diabetic [MeSH]”,
“Mental health [MeSH]”, “Social life [MeSH]” “Quality of life [MeSH]” (Bilaga 2).
Forfattarna har anvant de booleska soktermerna (AND & OR) for att optimera sokningen i
databaser (Karlsson, 2017). AND gor sokningen mer specifik och anvands nér alla
soktermerna maste finnas med i artikeln, medan OR ger en bredare sokning och anvéands nar

minst en av soktermerna maste finnas i artikeln (Karlsson, 2017).

For att sammanfatta insamlad data borjade forfattarna med att ga igenom abstrakt i de
vetenskapliga artiklarna som verkade ha relevans for studiens syfte. De abstrakt

som ansags kunna besvara denna studies syfte valdes ut for lasning i fulltext. Detta medf6rde
totalt 18 l&sta artiklar av totalt 37 l&sta abstrakt. Av de 18 valda artiklarna valdes fem artiklar
bort, varav fyra inte motte denna studies inklusionskriterier och en inte beddmdes relevant for
studiens syfte. Detta resulterade saledes i att totalt 13 vetenskapliga artiklar bedémdes

relevanta och aktuella for kvalitetsgranskning (Rienecker & Jgrgensen, 2018). (Bilaga 2 & 3).

De utvalda artiklarna har lasts noga av bada forfattarna och kvalitetsgranskats med
granskningsmall for kvalitativa studier fran Statens beredning for medicinsk och social
utvardering (SBU, 2014). Detta for att forfattarna ville fa fram studier av god kvalitet med
resultat grundat i vetenskap. Granskningsmallen (SBU, 2014) bestar av 21 fragor som beror
studiernas syfte, urval, datainsamling, dataanalys samt resultat. Varje fraga har fyra
svarsalternativ: ja, nej, oklart eller ej tillimpbart. Varje svarsalternativ ’ja” ger ett podng och
pa sa satt blir maxpoangen 21 poang (Bilaga 4). De artiklar som fick 15 poang eller mer har
beddmts vara av hog kvalitet och inkluderats i litteraturstudiens resultat. Kvalitetsgranskning

gjordes av forfattarna var for sig, for att sedan gemensamt diskutera resultatet av
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kvalitetsgranskningen. Av 13 vetenskapliga artiklar som har granskats bedémdes tio artiklar
ha tillrackligt hog kvalitet for att inga i resultatet. Tre vetenskapliga artiklar har exkluderats pa

grund av lag kvalitet eller lag grad av relevans.

Data analys

En integrerad analys genomforts for att presentera sokningens resultat pa ett kortfattat och
valdisponerat satt (Kristensson, 2014). Denna analysmetod innebér att forfattarna tillsammans
laser igenom de utvalda artiklarna for att skapa en generell bild av artiklarnas innehall samt
observera skillnader och likheter mellan dem. Darefter sammanfattades ursprungstexten
genom att soka efter meningsbarande avsnitt, och utifran denna sammanfattning skapades
sedan etiketter. Efter detta sammanstalldes resultatet av de olika etiketterna och

redovisades i form av huvud- och underkategorier som sedan utgjorde rubriker i resultatdelen
(Kristensson, 2014).

Forskningsetiska avvagningar

Enligt Sandman & Kjellstrom (2013) tillhér barn och ungdomar en sarbar grupp som behéver
mycket skydd och omtanke. Sarbarheten innebar ett antal olika svarigheter, som till exempel
bristande formaga att ge informerat samtycke, eftersom det kan vara svart for de att bedéma
risker och 6verblicka konsekvenser.

Enligt World Medical Associations forklaring av Helsingforsdeklarationen (2021), som &r en
samling av olika etiska principer som reglerar humanistisk forskning, bor forskningsprocessen
utga fran de fyra etiska huvudkraven, vilka ar: informationskravet som innebér att forskaren
maste informera deltagarna om forskningens andamal, samtyckeskravet som innebar att
deltagarna har rétt att sjalv bestamma 6ver sitt deltagande, konfidentialitetskravet som betyder
att obehoriga inte ska kunna ta del av deltagarnas personuppgifter samt nyttjandekravet som

innebér att deltagarnas uppgifter enbart far anvandas i forskningssyfte.

Forskning som involverar barn och ungdomar ska leda till att deras liv blir battre,
informationen ska anpassas efter deras alder och kunskapsniva och om barnet ar under 15 ar
maste bada foraldrarna/vardnadshavarna godkéanna att barnet medverkar i studien. Ungdomar
mellan 15-18 ar far daremot delta utan foraldrars/vardnadshavares godkénnande.

Forskningsetiken bor uppmarksammas under hela processen med examensarbetet, darfor har



forfattarna till denna litteraturstudie endast inkluderat de artiklar som har etiskt
forhallningssatt och/eller genomgatt en etikprévning (Vetenskapsradet, 2002).

Resultat

Litteraturstudiens resultat baseras pa 10 vetenskapliga artiklar med kvalitativ ansats utforda i
England, Brasilien, Indien, Skottland, Danmark, USA och Turkiet. Resultatet redovisades i
kategorier och underkategorier. Kategorierna med respektive underkategorier presenteras i
tabell 1.

Huvudkategorier Underkategorier

En psykisk pafrestande livssituation Att kénna sig annorlunda

Att kdnna oro och radsla

Ett forandrat socialt liv Att k&nna behov av familjens stéd
Relationen med vanner
Utmaningar i skolan

Motet med sjukvarden

En forandrad vardag Kostforandring
Tréning och motion

Att uppréatthalla egenvard

Tabell 1: Huvudkategorier med respektive underkategorier.

En psykisk pafrestande livssituation

Att kénna sig annorlunda

De flesta barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 upplever negativa kénslor relaterat
till sin sjukdom i form av till exempel lag sjalvkansla och nedstamdhet, dessutom upplever de
att det r orattvist att just de insjuknar i sjukdomen och inte ndgon annan (Castensge-
Seidenfaden et al., 2017; Glrkan & Bahar, 2020). Saval blodsockermétning som

administrering av insulin bidrar till att barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 kdnner
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sig annorlunda &n sina vanner, eller helt ensamma och ignorerade (Freeborn et al., 2013;

Sparapani et al., 2017). En 12-arig pojke foredrog att inte testa sitt blodsocker i klassrummet:

“Because in the principal’s office, nobody looks at me differently, from the corner of the eye
while I am testing my blood sugar” (Sparapani et al., 2017 s. 4).

Att uppleva sig som annorlunda var ett stort problem for respondenterna, eftersom de var
oroliga Gver att deras vanner skulle sluta vara vanner med dem pa grund av deras sjukdom.
Genom att ha vanner som ocksa har diabetes kan upplevelsen av att kanna sig annorlunda
lindras, deras sjélvbild starks och de kan k&nna sig mer normala (Freeborn et al., 2013).

Att kdnna oro och radsla

Castenspe-Seidenfaden et al. (2017) beskriver i sin studie att alla respondenter k&nde oro for
framtiden, till exempel hur det skulle vara att flytta till en diabetesklinik inom vuxenvarden,
om det var mojligt att fa en pojk- eller flickvan, utbildning samt att etablera en familj. For att
skydda sina narstaende och minska bordan av sjukdomen tvekade de att dela med sig av sina
bekymmer om framtida utmaningar, som de kan behdva mata forr eller senare i livet. Detta
ldmnade respondenterna ensamma med sina bekymmer och sin frustration. Dessutom var alla
deltagarna medvetna om risken for langvariga komplikationer och vissa av dem betraktade

framtiden som osaker.

Respondenterna i Glrkan & Bahars (2020) studie beskrev att de var radda for
diabeteskomplikationer, sarskilt hypoglykemi. Pa grund av radsla for hypoglykemi ville en av
respondenterna inte ga ndgon annanstans &n till skolan. Nagra deltagare uppgav att viss
vardpersonal varnat dem om sjukdomens komplikationer. Dessa varningar paverkade enligt
respondenterna deras motivation negativt och ledde till att de k&nde sig mer oroliga och

radda.

Ett forandrat socialt liv

Att kédnna behov av familjens stod

11



Standiga varningar och paminnelser angaende diabeteshantering fran sina foraldrar storde
respondenterna i Glrkan & Bahars (2020) studie och fick dem att k&nna sig otillrackliga.
Andra berattade om att de upplevde familjekonflikter nar de utférde sin egenvard, och som ett
resultat blev de besvikna och arga pa sina foraldrar. En 17-arig respondent beskrev sin

situation som:

I am fed up with my parents', and particularly my mother's, constantly asking about my blood
sugar values. 1 am fed up with their controlling my food all of the time. All I want is that they

let me alone and trust me (Girkan & Bahars, 2020, s. 4)

Respondenterna beskrev att de var tvungna att soka hjalp fran sina foraldrar for att
administrera injektioner nar de inte kunde na vissa delar av kroppen. Detta inkluderade flera
respondenter som anvande MDI-regimen och hade fatt rad att injicera langverkande insulin i
skinkorna for att undvika 6veranvandning av andra stallen som anvandes for
maltidsinjektioner (Rankin et al., 2018b). En del av respondenterna uttryckte emellertid oro
over att forlora tillgangen till lattillgangliga foraldrainsatser och stod. Att flytta ut ur familjens
hem och gora 6vergangen fran boende med sina foraldrar till sjalvstandighet var enligt
respondenterna i Freeborn et al. (2013) studie en spannande majlighet, nagra insag dock att
den har forandringen innebar att foraldrarna inte omedelbart skulle vara tillgangliga for rad

och stod.

Relationen med vanner

En del av respondenterna beskrev hur deras vanner hade gett dem praktiskt stod genom att
hjalpa dem att utfora egenvard som till exempel att administrera injektioner eller att félja med
till skolsjukskaterskan. Ett annat exempel innebar att fa hjélp fran vanner nar de forsvagande
effekterna av hypoglykemi hade paverkat deras formaga att svara pa tilltal samt nar de blev

forvirrade och desorienterade (Rankin et al., 2018a).

Forutom att ge praktisk hjalp diskuterade respondenterna hur deras vanner agerade pa ett sétt
som hjélpte till att normalisera deras upplevelse av att ha- och hantera sin diabetes. Specifikt
uppgav nagra av dem hur deras vanner hade gjort anpassningar till sina egna liv, som till

exempel att anpassa sitt dtbeteende och matval sa att respondenterna inte behévde
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kompromissa med egenvardsaktiviteter for att passa in i sin omgivning. Faktum &r att nar
vanner agerade pa det har sattet reflekterade respondenterna dver att kunna forbli en del av sitt
sociala natverk och darmed kanna sig "normala”. Respondenterna illustrerade ocksa hur
vanner hade hjalpt till att normalisera deras upplevelser om de behdvde avbryta lekaktiviteter
eller maltider for att behandla eller aterhamta sig efter en episod av hypoglykemi (Rankin et
al., 2018a).

A andra sidan beskrev n&gra av respondenterna hur ménga av deras vénner som hade liten-
eller ingen forstaelse for vad respondenterna behdvde gora for att hantera sin diabetes och hur
de ibland agerade pa okansliga sétt eller sa saker som var upprérande (Rankin et al., 2018b).
Flera respondenter beskrev hur deras klasskamrater inte forstod varfor de behovde ata
sOtsaker i klassrummet for att forhindra- eller héva hypoglykemi, vilket upplevdes kunde
skapa missforstand och leda till att respondenterna kéande sig utsatta och ensamma (Rankin et
al., 2018b; Gurkan & Bahar, 2020).

Utmaningar i skolan

Manga respondenter berattade om att de inte var ndjda med stodet fran skolpersonalen
(Sparapani et., 2017; Glrkan & Bahar, 2020). Bristen pa information till larare och
klasskamrater om sjukdomen och dess hantering upplevs kunna leda till pinsamma situationer
eller till och med att larare forsummade nagra av respondenternas behov, vilket kan skada
deras halsa. En 11-arig flicka beskrev sin upplevelse som:

| said: Teacher, tell the physical education teacher to let me eat. She told him and he didn’t let
me. Then, | had a seizure in the middle of the school quad. Everybody freaked out. My mom
rushed over. The principal called her ( ... ). My mom tested my blood sugar, and it was super
low (Sparapani et al., 2017, s. 3)

Andra respondenter berattade ocksa att skolpersonalens beslut och atgarder vid akuta
situationer var otillrackliga med bland annat begrénsningar i att ringa den drabbades foraldrar.
Ett annat problem var att manga respondenter inte fick ta med sig sitt mellanmal hemifran till
skolan, eller i vissa fall var tvungna att dta det avskilt fran andra barn, vilket kan leda till en
Okad kansla av isolering samt en 6kad risk for att drabbas av hypoglykemi (Sparapani et al.,
2017).
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En del av respondenterna uppgav att nagra larare i skolan uppvisade negativa attityder
gentemot dem och gav negativ feedback, vilket fick manga av dem att ma daligt vid till
exempel symtom pa hypoglykemi (Giirkan & Bahar, 2020). Andra respondenter uppgav
emellertid att de litar pa larare- och skolpersonal och kravde ofta deras uppmarksamhet
eftersom personalen i skolan ersatter foraldrarnas roll. Stodet framholls ocksa nar barnen
motte utmaning och forlagenhet i att beratta om sitt tillstand for sina klasskamrater (Sparapani
etal., 2017).

Matet med sjukvarden

Att besoka diabeteskliniken var en kalla till angest for manga av respondenterna, sarskilt i
samband med att fa sitt HoAlc-resultat. Den kliniska upplevelsen bidrog ibland till kanslor av
frustration, misslyckande eller att de inte kan Kklara sig. En respondent beskrev situationen

som:

| hate going to the clinic as everything they say about my diabetes is negative. | never feel
comfortable asking questions. | dread going to the clinic. I'd more rather go to school. | don't
see why | should go as they have nothing new to tell me, | know it's bad and it's not getting
better (Lowes et al., 2015, s. 57).

Att inte traffa samma lakare vid varje klinikbesok var ett av de mest uttalade klagomalen fran
nagra respondenter. Lékare (speciellt de som pabdrjade sin allméntjanstgéring) som deltog i
diabetesgruppen kande inte till patienterna och beskrevs som mindre erfarna angaende
sjukdomen. Andra respondenter lyfte fram vikten av kommunikation och uppgav att goda
kommunikationsformagor fran vardpersonal resulterade i en positiv klinikupplevelse som
uppmuntrade gemensamt beslutsfattande. Det sags som ett inlarningstillfalle och framjade

patienternas tillit till att effektivt hantera sjukdomen (Lowes et al., 2015).
Flera av respondenterna berattade att de vanligtvis foredrog samrad med barnsjukskoterskor

snarare &n lékare, vilka upplevdes mindre personcentrerade. En respondent beskrev sina

kanslor i motet med sjukskaterskan respektive lakaren sa har:
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“I like my nurse because she's nice and gentle because she lets me take my time and doesn't

force me into things but my doctor is a bit pushy and makes me feel bad about my diabetes”

(Lowes et al., 2015, s. 58).

En forandrad vardag

Kostforandring

Manga respondenter beskrev att de upplevde det bade kravande och irriterande att behéva
maéta sitt blodsocker infor varje maltid. De beskrev ocksa att pa grund av detta forlorade de
ocksa friheten att ata vad- och nar de ville. Att inte kunna vara delaktiga vid maltidsplanering
kan uppfattas, enligt respondenterna, som en kélla till angest och ofrihet (Freeborn, et al.
2013). Resultaten identifierade missuppfattningar om halsosamt atande vid diabetes mellitus
typ 1 bland barn i olika aldrar. Specifikt har Verloo et al. (2016) funnit att vissa respondenter
identifierade halsosamma kontra ohélsosamma livsmedel baserat pa deras effekt av glykemisk
kontroll. Till exempel kategoriserade nagra respondenter frukter som ohalsosamma eftersom

de kan leda till hogre blodglukosnivaer efter maltid.

Foljsamheten till kostrestriktionerna vid diabetes mellitus typ 1 i skolan var likasa en stor
utmaning. Manga av respondenterna berattade att maten som fanns att &ta i skolmatsalen eller
kopa i skolans cafeteria inte var anpassade till diabetiker (Sparapani et al., 2015; Sparapani et
al., 2017; Glrkan & Bahar, 2020). En 12-arig flicka berattade i tarar att hon inte kan motsta
godis:

“Candies are a problem when | see them. Then | want them. | end up buying them, and this is

a problem cause they raise my blood sugar. Mine was high” (Sparapani et al., 2017, s. 4).

Traning och motion

Sparapani et al. (2017) beskriver i sin studie att leken &r en sjalvklar del av att vara barn.
Fysisk aktivitet kan daremot utgora ett stérning- och stressmoment och i vissa fall en fara for
de som lever med diabetes mellitus typ 1. Vissa respondenter uppgav att de inte kunde trana

regelbundet pa grund av radsla for hypoglykemi. Medan andra lyfte fram vikten av att planera
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aktiviteter i god tid, eftersom manga faktorer paverkar patientens formaga att vara med och
delta i vissa aktiviteter, som exempelvis varaktighet, intensitet och typ av aktivitet (Rankin et
al., 2018a). Respondenterna beskrev ocksa att de var tvungna att méata blodsockret fore-,
under- och efter traningen. Detta medforde enligt respondenterna en 6kad kansla av

begransning och utanforskap (Verloo et al., 2016).

Att uppratthalla egenvard

Olika faktorer kan underlatta egenvard vid diabetes mellitus typ 1, som exempelvis att manga
respondenter beskrev att de valde att administrera sina egna injektioner eftersom det var en
kélla till obehag och smérta att lata andra utfora denna uppgift (Freeborn et al., 2013; Rankin
et al., 2018a). Manga respondenter uppgav ocksa att de tog pa sig mer egenvardsansvar for att
lindra sina forédldrars borda och stress (Babler & Strickland, 2015; Rankin et al., 2018a). Vissa
beskrev att de tog pa sig nya ansvarsomraden nar de markte att deras foraldrar hade det svart,
till exempel efter att ha paborjat ett nytt jobb eller pa grund av svarigheterna i att ta hand om
andra barn i familjen. Respondenter beskrev att de tog pa sig egenvardsuppgifter sa att de
kunde delta i aktiviteter med sina kamrater. Nagra diskuterade till exempel att de hade lart sig
att rakna kolhydrater eller byta pumpinfusionsset sa att de kunde delta i olika aktiviteter utan

att behdva hjalp fran nagon annan (Rankin et al., 2018a).

Manga respondenter mellan 11-12 ar diskuterade ocksa hur de skulle behdva ta pa sig mer
egenvardsuppgifter nar de gick over fran grundskolan till gymnasiet och att anpassa sig till att
ha mindre stod tillgangligt fran vuxna. Nagra respondenter som anvande MDI-regimen
beskrev hur deras kommande 6vergang till gymnasiet hade fatt dem att Gvervaga att anvanda
nya stallen pa sina kroppar for att administrera injektioner, eftersom de inte ville kla av sig

varje gang de skulle injicera insulin (Rankin et al., 2018b).

Flera av respondenterna beskrev hur deras foréldrar utférde en rad
diabeteshanteringsuppgifter for deras rakning, inklusive det som de beskrev att de sjalva
kunde gora (Babler & Strickland, 2015; Rankin et al., 2018b). Enligt respondenterna var
foraldrarnas motivering till detta bland annat att ge dem en paus fran att hantera sin sjukdom

nér de var hemma (Rankin et al., 2018b).
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Alla respondenter i Rankin et al. (2018a) studie beskrev att de upplevde svarigheter med
diabeteshanteringsuppgifter som kravde att de behadrskar komplex matematik. Detta
inkluderade exempelvis att rakna kolhydratinnehallet i maltider och snacks. Manga antydde
ocksa att det faktum att de inte kunde rakna kolhydrater innebar att de ibland inte kunde delta
i aktiviteter som till exempel att aka pa skolresor eller d&a hemma hos véanner. En respondent
beskriver det som en stor begrénsning i det vardagliga livet. For att 6vervinna dessa
svarigheter beskrev vissa respondenter att de antog strategier for att begransa behovet av att
utfora komplex matematik genom att valja att ata snacks eller maltider med kolhydratvarden
de kunde komma ihag (Rankin et al., 2018b). En stor utmaning som beskrevs av
respondenterna var att de kdmpade for att utféra den matematik som behdvdes for att justera

sina insulindoser. En respondent beskrev situationen sahar:

“A lot of the diabetes stuff is like times it by four, then divide it by two and when it comes to

division or fractions or decimals, I'm just not very good” (Rankin et al., 2018Db, s.4).

Diskussion

Diskussion av vald metod

Da syftet med denna litteraturstudie var att undersoka hur barn och ungdomar upplever det att
leva med diabetes mellitus typ 1 har forfattarna valt att endast inkludera vetenskapliga artiklar
med kvalitativ ansats da de anses vara passande for att beskriva upplevelser. Metoden
mojliggor for deltagarna att sjalvstandigt valja vad de vill lyfta fram, vilket medfér en tydlig
helhetsbild av deltagarnas upplevelser (Polit & Beck, 2014). Att kombinera bade kvantitativa
och kvalitativa artiklar i en litteraturstudie har bade for- och nackdelar. En férdel kan vara att
denna kombination kan 6ka studiens trovardighet, eftersom den ger ett stérre dataunderlag
och darmed béttre tolkning av fenomenet. En nackdel med att anvénda den har kombinationen
ar att deltagarnas upplevelser kan begrénsas till siffror, vilket inte ger en helhetsbild av
problemets alla aspekter (Polit & Beck, 2014). For att uppna ett trovardigt- och tillforlitligt
resultat som stammer 6verens med syftet av foreliggande litteraturstudie har 10 vetenskapliga
artiklar av hog kvalité inkluderats i studien. Forfattarna har bedémt att 10 vetenskapliga
artiklar ar ett rimligt antal med tanke pa det tidsperspektiv som anvants i litteratursokningen.
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Eftersom denna litteraturstudie fokuserar pa omvardnad, sa valde forfattarna att anvéanda sig
av relevanta databaser for omvardnadsforskning, narmare bestamt CINAHL och PubMed som
lampar sig val for forskning som beror halso- och sjukvard samt omvardnad (Polit & Beck,
2014). Publiceringsaren av de valda artiklarna begransades till de senaste tio aren 2011-2021
for att fa sa ny och aktuell forskning som méjligt. I de inkluderade vetenskapliga artiklarna
dar aven foraldrarna eller nagon annan &n barnen- och ungdomarna deltog har endast barn-
och ungdomars perspektiv inkluderats i resultatet. Detta for att inte franga studiens syfte och
fragestallningar. Att endast artiklarna som var skrivna pa svenska eller engelska inkluderades
i resultatet kan ses som en svaghet, da relevanta artiklar pa andra sprak kan ha forbisetts, men
forfattarna har valt dessa tva spraken for att kunna lasa och uppfatta texten pa basta mojliga

satt.

Forfattarna har dven valt att inte exkludera nagot land i artikelsokningen, for att fa storre
inblick i hur diabetesomvardnaden ser ut i olika delar av varlden. Att studier utférda i olika
delar av varlden erhallit liknande resultat kan anses dka denna studies tillforlitlighet eftersom
resultatet blev densamma oberoende av var studierna var utforda ur ett globalt perspektiv. En
nackdel som kan ha paverkat studiens resultat var att det kan finnas kulturella skillnader i
landerna vad géller instéliningar och uppfattningar om diabetes mellitus typ 1. Detta kan
anses forsvara 6verforbarheten till svenska forhallanden, da endast en av studierna var utforda
i Norden (Polit & Beck, 2014).

Litteratursokningen begréansades till att omfatta studier som fokuserar pa personer mellan 6-
18 ar. Ett 6kat- eller minskat aldersspann menar forfattarna hade kunnat riskera att missa
barn- och ungdomars upplevelser eftersom de yngre barnens upplevelser ofta formedlas
genom foraldrarna och da finns en risk att foraldrarnas asikter vavs in i resultatet. Hade
forfattarna minskat aldersspannet annu mer hade de kunnat ga miste om viktig information
fran de yngsta barnen inom aldersgransen. Barn fran 6 ars aldern &r, enligt Tetzchner (2016),
tillrackligt kommunikativa for att kunna berétta sjalva. Ett av exklusionskriterierna var att de
utvalda studierna inte fick fokusera pa barn- och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 som
aven hade andra diagnoser. Detta berodde pa att om patienterna hade nagra andra diagnoser

kunde det ha paverkat resultatet i en annan riktning an det som framkommit i denna studie.

Studiens trovardighet starks av att forfattarna under hela arbetsgang foljt SBU:s

metodhandbok (Karlsson, 2017). Studiens trovardighet starks ytterligare av att hela
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arbetsprocessen genomforts av tva forfattare som varit helt medvetna om sin forforstaelse i
amnet (Polit & Beck, 2014).

Diskussion av framtaget resultat

En psykisk pafrestande livssituation

Resultaten visade att livet med diabetes mellitus typ 1 ar kopplat till olika former av psykiska
besvir som till exempel oro och nedstimdhet (Freeborn et al., 2013; Castensge-Seidenfaden
et al., 2017; Sparapani et al., 2017; Gurkan & Bahar, 2020). Detta stdds i ytterligare forskning
som ocksa kommit till slutsatsen att leva med diabetes mellitus typ 1 6kar risken for
depression (Lowes et al, 2015). Darfor anses det viktigt att en stor vikt laggs pa patientens
psykiska halsa redan i tidigt skede av sjukdomen. Detta for att kunna hindra eventuella
framtida komplikationer som Reynolds et al. (2011) ndmner i sin studie om att diabetes
mellitus typ 1 tillsammans med psykisk ohélsa kan leda till uttalade sjalvmordstankar och i

varsta fall till fullbordat sjalvmord.

Ett forandrat socialt liv

Det finns manga psykosociala begransningar i att ha diabetes mellitus typ 1 sdsom andras
uppfattningar, social stigmatisering och konflikt med véanner och familj. Begransningarna kan
mojligtvis hindra patienten fran att uppna sina glykemiska mal (Castensge-Seidenfaden et al.,
2017).

De flesta respondenterna i Freeborn et al. (2013) studie uppgav att de ser pa familjen som en
kélla till stod och kunskap, medan andra tyckte att det var jobbigt med foraldrarnas rad och
vagledning hela tiden (Girkan & Bahar, 2020). Detta relativt motsagelsefulla resultat menar
Iversen et al. (2018) kan bero pa att yngre barn inte stravar efter sjalvstandighet i lika stor
utstrackning som ungdomar gor och darfor ar det av stor vikt att tonarsforéaldrar gradvis borjar
slappa taget i syfte att hjélpa sitt barn att bli mer sjalvstandigt.

Det faktum att barn och ungdomar forsoker passa in i sin omgivning och skaffa nya vénner
innebdr stora konsekvenser i form av att de kan forsumma sina behandlingsregimer, inklusive
att hoppa 6ver blodsockerkontroller eller administrera insulin for att undvika att avbryta
sociala aktiviteter (Glrkan & Bahar, 2020). Detta anser forfattarna kan ses som en

konsekvens av okunskap kring diabetes mellitus typ 1 bland barn och ungdomar i skolaldern,
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som Rankin et al. (2018a) beskriver i sin studie, att missforstaelse fran omgivningen gor att de
drabbade barnen och ungdomarna kénner sig utsatta och ensamma.

En bredare forstaelse for patientens behov anser forfattarna skulle kunna bidra till minskade
negativa attityder mot dessa personer. Dessa resultat krédver dock en forsiktig tolkning,
eftersom vissa barn och ungdomar foredrar att behalla sina upplevelser for sig sjalva och inte
berétta om sin sjukdom for andra ménniskor for att undvika att bli démda, precis som
Castenspe-Seidenfaden et al. (2017) pekar pd i sin studie. Resultaten presenterade manga
fordelar med kamratstod for personer som lever med diabetes mellitus typ 1 (Sparapani et al.,
2017; Rankin et al., 2018b). Det tycks mojligt att dessa resultat beror pa
normaliseringsprocess som innebar, enligt Rankin et al. (2018b), att barn och ungdomar med
diabetes mellitus typ 1 lar sig att leva med sjukdomen genom acceptans och okad forstaelse

bade for sig sjalva och sin omgivning.

Annu ett viktigt resultat var att genom att ha vanner som har samma sjukdom kunde barn och
ungdomar med diabetes mellitus typ 1 kdnna sig mindre annorlunda (Freeborn et al., 2013).
Enskér & Golsater (2014) menar att det foreligger flera mojliga forklaringar till detta resultat,
som till exempel att de l&r sig av varandras erfarenheter samt att de kan Gva sina

diabetesrutiner tillsammans.

Det framgick dven att det fanns flera problem kring forhallandet mellan vardpersonal och
patienter med diabetes mellitus typ 1. Det stoérsta problemet var, enligt Rankin et al. (2018a),
att viss vardpersonal inte kande till de kanslomassiga aspekterna av att leva med diabetes
mellitus typ 1, darfér kunde de inte ge tillrackligt stod till patienterna som behévde det. | en
annan studie beskrivs att ett méte for diabeteskontroll kunde orsaka mycket stress och angest.
Detta hanvisades framst till att patienten var orolig for att bli skalld pa ifall blodsockervérdet
inte lag pa en bra niva (Lowes et al., 2015). Resultatet i Giirkan & Bahars (2020) studie
foresprakade vikten av att formedla kunskap och rad om hantering av diabetes typ 1 pa ett
lattbegripligt och aldersanpassat satt. Detta for att behalla patienten engagerad i sin egen
sjukdom. Dessa resultat, enligt Raymakers et al. (2018), kan innebdra viktiga konsekvenser i
form av minskad tillit i relationen mellan patienten och sjukvardspersonalen, brist pa
foljsamhet till de givna rekommendationerna och/eller att framtida klinikbesok undviks helt.
Vissa patienter upplevde till och med att sjukvardspersonal inte tog deras lidande pa allvar.

Detta resultat var forvanande och kan tyda pa att medicinska larosaten har mycket kvar att
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gora for att kunna bedriva utbildning med hog kvalitet, och med fokus pa personcentrering
som en omvardnadsmodell (Escudero-Carretero et al., 2006), da att jobba personcentrerat ar

en av sjukskoterskans sex karnkompetenser (Svensk Sjukskoéterskeférening, 2017).

En forandrad vardag

Andra resultat visade kopplingen mellan att folja kostrestriktionerna for diabetiker och olika
negativa kanslor sasom angest och frustration (Sparapani et al., 2015; Sparapani et al., 2017;
Girkan & Bahar, 2020). Annu ett viktigt resultat var att kostrestriktionerna var en av de
vanligaste problemen som barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 stélls infor, och
sarskilt nar de inte sjalva fick vara med vid maltidsplanering (Freeborn et al., 2013).
Kostforandring vid diabetes mellitus typ 1 paverkar patientens sociala liv, inte minst i skolan.
Ett resultat pekar mot att brist pa kunskap eller missforstand om kosthantering vid diabetes
mellitus typ 1 bland larare och klasskamrater kan vara en riskfaktor for sémre foljsamhet
gallande kostrekommendationer for vissa barn och ungdomar (Sparapani et al., 2017). Utifran
detta resultat menar forfattarna att det kan anses som att skolors bristande utbud av anpassad
kost for personer med diabetes mellitus typ 1 &r en huvudorsak till att dessa patienter inte kan
bibehalla sin blodsockerniva inom de normala granserna. Det bristande utbudet av en lamplig
kost for dessa patienter, upplever forfattarna, d&ven kan ses som en diskriminering mot dem, da
dessa patienter borde ha samma forutsattningar for en god skoltid precis som alla andra i
elever. Denna situation skulle dock kunna forbattras genom en nara samverkan- och
kontinuerlig kontakt mellan familjen och skolan géllande den drabbade personen, som Marks

et al. (2013) ndmner i sin studie.

Att strava efter sjalvstandighet ar en naturlig utveckling under tonaren. Sjalvstandigheten
uppnas och starks framst genom egenvard. Rankin et al. (2018a) lyfter fram olika faktorer
som fick barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 att ta pa sig mer diabetes-relaterade
ansvarsomraden. Dessa inkluderade bland annat: att vilja bli mer autonoma och spendera mer
tid borta fran foraldrarna, att lindra den borda som diabeteshanteringen medfér for
foraldrarna, att minimera obehag som uppstar nar andra administrerar deras insulin injektioner
samt att behdva gora forberedelser for att bérja gymnasiet. Forfattarna menar att dessa

faktorer kan bidra till att barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 kan klara vuxenlivet

21



battre. Detta ar 6verensstammande med malet i Orems egenvardsteori som innebér att genom

egenvard kan halsa, valbefinnande och normalfunktion uppnas (Raymakers et al., 2018).

Resultaten visade emellertid ocksa flera problem och utmaningar som barn och ungdomar
med diabetes mellitus typ 1 kan stéta pa under sin egenvard, framst de som &r relaterade till
att utfora komplex matematik vilket behovs for att rékna kolhydrater och berdkna insulindoser
(Rankin et al., 2018b). I den har studien framkom &ven att féraldrarna utférde olika
diabeteshanteringsuppgifter for sitt barns rakning for att géra det mojligt for dem att fa en
normal barndom. Att vara 6verbeskyddande forélder kan betraktas som ett skadligt och
destruktivt beteende. De Overbeskyddade barnen riskerar att inte utveckla sin autonomi.
Kanske kan detta ocksa gora det svart for dem att ha en nara relation med nagon annan &n sina

familjemedlemmar (lversen et al., 2018).

Flera barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 sokte aktivt efter nya satt att bli mer
involverade i hanteringen av sin sjukdom sa att de kan passa in och spendera tid med sina
vanner och for att de forvantade sig att mindre stod skulle vara tillgangligt nar de borjar pa
gymnasiet (Rankin et al., 2018a). Forfattarna ser att resultatet av den hér studien tycks
Overensstamma med tidigare forskning som funnit att barn- och ungdomars engagemang och
motivation for sjalvhantering av diabetes mellitus typ 1 kan forandras nar de narmar sig

tonaren (Castensge-Seidenfaden et al., 2017).

Slutsats och kliniska implikationer

Barn- och ungdomar som drabbas av diabetes mellitus typ 1 upplever en stor férandring i livet
pa olika vis. Studiens resultat visade att bli annorlunda bemott och behandlad, att vara
beroende av andra samt att uppleva oro och angest ar bland de utmaningar som hindrar barn-
och ungdomar med diabetes fran att leva ett normalt liv som innan sjukdomen. Varje barn-
och ungdoms upplevelse ar deras egen dar behovet av den fysiska-, emotionella- och mentala
omvardnaden varierar mycket. Det ar av stor vikt att sjukvardspersonal kan identifiera dessa
behov och personcentrera omvardnaden efter varje enskild patients situation. Genom gott
bemdtande, ett personcentrerat forhallningssatt samt god kommunikation kan barn- och
ungdomars sjukvardsupplevelser komma att upplevas som meningsfulla for patienten,
eftersom patienten i storre utstrackning kan vara mer aktiv och delaktig i sin vardplanering.

En ytterligare anpassad utbildning for sjukskéterskor kan bidra till att vidga deras kunskaper
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och darmed uppna en adekvat omvardnad som kréavs for att tillgodose patientens fysiska och
psykiska behov. Stodet fran foraldrar, syskon och vanner ar betydelsefullt. Som anhorig &r det
viktigt att hitta balans i det stod som ges. Det finns en skillnad mellan att vara stédjande och

att vara 6verbeskyddande.

Att fa diagnosen diabetes mellitus typ 1 innebar mycket egenvard, vilket ar ett problem
eftersom barn och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 kande att de inte kunde utféra sin
egenvard offentligt eller berétta om sin sjukdom for sina vanner eller klasskamrater. Detta kan
potentiellt paverka deras halsa och leda till kortvariga komplikationer sasom hyperglykemi,
och langvariga héalsokomplikationer som till exempel 6gon- och fotskador. Malet med
egenvarden hos barn- och ungdomar med diabetes mellitus typ 1 &r att kunna etablera
sjalvstandighet, hantera sin sjukdom och samtidigt kanna sig accepterade och trygga. Oron for
hur andra uppfattar dem leder inte bara till potentiella halsokonsekvenser utan paverkar ocksa
deras sjalvkansla och darmed deras psykiska halsa. Forfattarna anser saledes att foreliggande

litteraturstudie har besvarat syftet- och de specifika fragestallningarna pa ett adekvat satt.

| stallet for att bara behandla sjukdomen maste sjukskoterskor ha ett holistiskt synséatt och ta
hand om hela individen, bade pa somatisk- och psykosocial niva. Detta ar inte bara
tillampbart pa patienter med diabetes mellitus typ 1 utan pa alla patienter som lever med en
kronisk sjukdom, eftersom olika psykosociala aspekter sannolikt kommer att paverka
patientens halsa nagon gang i livet. Resultaten av denna litteraturstudie kan darfor anvandas
for att medvetandegora sjukskoterskor om vikten av att ta de psykosociala aspekterna av att

leva med diabetes mellitus 1 pa storsta allvar.

Under litteratursokningen i databaser var det tydligt att det fanns en stor kunskapslucka
gallande unga manniskors upplevelser av att leva med diabetes mellitus typ 1, da en betydligt
storre del av sokningsresultatet fokuserade pa familjen- eller vardgivarens perspektiv.
Forfattarna rekommenderar darfor att undersokningar angaende barn- och ungdomars
upplevelser av att leva med diabetes mellitus typ 1 utférs vidare genom till exempel
aldersanpassade intervjuer. Det vore dven av intresse att jamfora upplevelserna hos barn och
ungdomar ur samma aldersgrupp, eftersom yngre barn kan uppleva sjukdomen pa ett satt

medan dldre barn upplever det pa ett helt annat sétt.
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Forfattarnas arbetsférdelning

Studiens forfattarna har gjort majoriteten av arbetet tillsammans. Litteratursokning i

databaser, kvalitetsbeddmning av de valda artiklarna samt skrivning av texten har utforts av

béada forfattarna.
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and parents’ | identifiera deras individuellt, guidade av
perspectives | behov av stod for | deltagarnas fotografier Att oroa sig for framtiden
on living att forbattra och en halvstrukturerad
with type 1 | ungdomars intervjuguide.
diabetes — a | egenvardsformaga | Intervjuerna
qualitative | vid dvergangen analyserades sedan
study using | fran barn- till med tematisk analys.
visual vuxenlivet.
storytelling
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Rankin et
al., 2018
England

Barriers and
facilitators
to taking on
diabetes
self-
managemen
t tasks in
pre-
adolescent
children
with type 1
diabetes: a
qualitative
study

Syftet med denna
studie var att
forsta och utforska
de utmaningar
som barn och
ungdomar i denna
aldersgrupp moter
relaterat till
egenvard av
diabetes mellitus
typ 1 samt de
faktorer som
motiverar och gor
det mojligt for
dem att ta sig an
nya
egenvardsuppgifte
r.

Djupintervjuer med

aldersanpassade fragor.
Data analyserades med

ett induktivt tematiskt

tillvagagangssatt.

24
deltagare
med
diabetes
mellitus
typ 1
mellan 9-
12 ar.

Resultatet presenterades i tva huvudteman:

Utmaningar: att beroende av foréldrar, brist
pa matematiska fardigheter, svarigheter
med att berdkna insulindoser utan tillgang
till en bolusguide samt atkomst till
svaratkomliga injektionsstallen

Faktorer som underléttar: att minimera
smartan vid injektioner som administreras
av andra, att lindra féraldrabordan och att
bli mer autonom

Hog

33




Babler et al.,
2015.

USA

Moving the
Journey
Towards
Independen
ce:
Adolescents
Transitionin
gto
Successful
Diabetes
Self-
Managemen
t.

Syftet med denna
studie var att fa en
storre forstaelse
for barn- och
ungdomars
erfarenheter av att
leva med diabetes
mellitus typ 1
samt att grunda ett
teoretiskt
paradigm.

Kvalitativ
intervjustudie.

3 pojkar
och 8
flickor med
diabetes
mellitus
typ 1
mellan 11-
15 ar.

Resultatet presenterades i f6ljande teman:
Att ta ansvar for egenvard
Att uppleva konflikt med foréldrar

Att inse att det ar svart med diabetes

Hog
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Sparapani et
al., 2015,
Brasilien.

What Is It
Like to Be a
Child with
Type 1
Diabetes
Mellitus?

Syftet med denna
studie var att 6ka
forstaelsen for hur
det ar att leva med
diabetes mellitus
typ 1 samt att
utforska de
faktorer som
paverkar
sjukdomshanterin
gen.

Semistrukturerade

intervjuer med hjélp av

dockor.

13 flickor
och 6
pojkar med
diabetes
mellitus
typ 1
mellan 7-
12 ar.

Resultatet presenterades i fyra
huvudteman:

Osakerhet, rédsla och smarta
Att oroa sig for langsiktiga komplikationer
Otillracklig kunskap om sjukdomen

Fordomar och skam

Hog
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D Freeborn
etal., 2013,

USA

Identifying
challenges
of living
with type 1
diabetes:
child and
youth
perspectives

Syftet med denna
studie var att
identifiera de
utmaningar som
barn och
ungdomar med
diabetes mellitus
typ 1 moter bade
direkt och
indirekt.

Sex fokusgrupper holls
under en
fyramanadersperiod i
2010, varje deltagare
deltog i en

fokusgrupp.

Fokusgruppsdiskussion
erna spelades in,
transkriberades
ordagrant och
analyserades sedan
enligt kvalitativ
metodik.

11 pojkar
och 5
flickor med
diabetes
mellitus
typ 1
mellan 6—
18 ar.

Resultatet presenterades i tre huvudteman:

Lagt blodsocker
Egenvardsaktiviteter

Att kénna sig annorlunda och/eller ensam

Hog

36




Gurkan &
Bahar, 2020

Turkiet

Living With
Diabetes:
Perceived
Barriers of
Adolescents

Syftet med denna
studie var att
identifiera hinder
for egenvard hos
ungdomar med
diabetes mellitus

typ 1.

En kvalitativ
intervjustudie.

18
ungdomar
mellan 11—
17 &r med
diabetes
mellitus

typ 1.

Resultat presenterades i tre huvudteman:

Negativa kanslor av att ha diabetes mellitus
typ 1

Personliga hinder

Miljomassiga hinder

Hog
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Bilaga 2(4)

CINAHL Sokord Antal Lésta Lastai Granskade | Inkluderade
2021-04-12 traffar abstrakt | fulltext i resultat
#1 (MH "Diabetes 10,109
Mellitus, Type
1%)
#2 (MH 276,769
"Adolescence")
#3 (MH "Child") 207,452
#4 (MH 7,188
"Attitude")
#5 (MH "Life 12,908
Experiences")
#6 (MH 1,395
"Carbohydrates")
#7 (MH "Mental 22,784
health")
#8 (MH "Social 1,144
problems™)
#9 #2 OR #3 378,773
#10 #4 OR #5 OR #6 | 44,615
OR #7 OR #8
#11 #1 AND #9 94 13 7 5 4
AND #10
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Bilaga 3(4)

PubMed Sokord Antal Lasta Lasta | | Granskade | Inkluderade
2021-04-13 traffar abstrakt | fulltext i resultat
#1 “Diabetes 10,821
mellitus, type
1[MeSH Terms]”
#2 “Children 205,866
[MeSH]”
#3 “Adolescents 271,143
[MeSH]”
#4 “Adaptation 4,443
[MeSH]”
#5 “Quality of life 44,190
[MeSH]”
#6 “Lifestyle 20,490
[MeSH]”
#7 “Diet, diabetic 182
[MeSH]”
#8 “social life 10,529
[MeSH]”
#9 “Mental health 10,805
[MeSH]”
#10 #2 OR #3 362,024
#11 #4 OR #5 OR #6 | 76,972
OR #7 OR #8
OR #9
#12 #1 AND #10 246 24 11 8 6
AND #11
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Bilaga 4(4)

SBU:s Mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik

Ja | Nej | Oklart | Ej tillampligt

Utgar studien fran en valdefinierad
problemformulering/fragestallning?

Ar urvalet relevant?

Ar urvalsforfarandet tydligt beskrivet?

Ar kontexten tydligt beskriven?

Finns relevant etiskt resonemang?

A relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

Ar datainsamlingen relevant?

Rader datamattnad?

Har forskaren hanterat sin egen forforstaelse i relation

till datainsamlingen?

Ar analysen tydligt beskriven?

Ar analysforfarandet relevant i relation till

datainsamlingsmetoden?

Rader analysmattnad?

Har forskaren hanterat sin egen forforstaelse i relation
till analysen?

Ar resultatet logiskt?

Ar resultatet begripligt?

Ar resultatet tydligt beskrivet?

Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk

referensram?

Genereras hypotes/teori/modell?

Ar resultatet 6verforbart till ett liknande sammanhang
(kontext)?

Ar resultatet overforbart till ett annat sammanhang?
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