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Bakgrund: Diabetes typ 1 ar en kronisk diagnos som arligen drabbar cirka 900
barn i Sverige. Antalet barn som insjuknar arligen dkar. Tidigare forskning visar
att foraldrar upplever barnets insjuknande som en forlust av deras tidigare friska
barn. Familjer paverkas i olika grad av diagnosen dar tidigare kunskap om
diabetes har betydelse for deras formaga att hantera den nya livssituationen de
stélls infor. Sjukskoterskans bemdtande gentemot foréldrarna vid diagnosbeskedet
ar av vikt for saval formagan att ta in informationen som tilldelas men aven deras
fortsatta upplevelser med diagnosen som en central del av livet. Det &r av vikt att
bade barnet och familjen far del av sjukskéterskans omvardnad. Fokus i arbetet
ligger pa foraldrar upplevelser. Syfte: Syftet med litteraturstudien var att kartlagga
foraldrars upplevelser nér deras barn debuterar med diabetes typ 1. Metod:
Litteraturstudie baserad pa tio kvalitativa vetenskapliga studier. Databaserna
PubMed och Cinahl anvéandes till databassokningarna. De utvalda studierna
kvalitetsgranskades och analyserades enligt en innehallsanalys. Resultat: Fyra
kategorier presenteras i resultatet; Diagnosbeskedet, tiden efter diagnosbeskedet,
paverkan pa familjeférhallande och néatverk och socialt stod. Konklusion:
Foraldrar till barn med diabetes typ 1 kdnner maktloshet, oro, forlust, angest och
skuldké&nslor vid tiden for diagnos. Sjukskoterskan kan genom information och
stod hjalpa minska foraldrarnas oro, maktloshet, angest och skuldkanslor och
darmed kanna dkad trygghet. Det ar av vikt att fordldrarna far tillgang till
information och stdd i vardagen for att hantera och acceptera livssituationen.

Nyckelord; Barn, debuterad, diabetes mellitus typ 1, féraldrar, upplevelser
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Background: Diabetes type 1 is a chronic disease that affects around 900 children
every year in Sweden and this number increases every year. Previous studies
show that parents of the diagnosed children view the diagnosis as a loss compared
to when the child was healthy and undiagnosed. Families of the sick children are
affected quite variously depending on their previous knowledge on the disease.
Research has shown that families with higher knowledge and experience on the
disease has an easier time adapting to the new changes in their life whilst the
families with lesser knowledge and experience find it rather hard and the adapt
slower. The introduction that is given by the nurse has a great importance to the
intake of the given information as wells as their continued experiences with the
disease which is a central part of their lives. The nurse’s caretaking is of heavy
role in the matter. The focus of the study lies on the parents. Aim: The aim of the
study is to describe the parents experiences of the when their child receive the
diagnosis of diabetes type 1. Method: The study is based on a overview from ten
qualitative studies. PubMed and Cinahl were used to the database searchers that
were performed. The selected studies were quality checked and analyzed
according to a content analysis. Results: Four categories presented in the results;
Diagnosis clearance, time after the diagnosis clearance, the impact on family
relationships and networks and social support. Conclusion: Parents of the child
with diabetes type 1 feel powerless, stress, loss, anxiety and guilt at time of the
diagnosis. The nurse can through information and support help lower parents
guilt, stress, powerless and anxiety and thus increased insurance. It is of
importance that the parents have access to information and support on a daily
basis so that they can handle and accept this new way of live.

Keyword: child, diabetes mellitus type 1, experience, parents, recently diagnosed,
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INLEDNING

Litteraturstudien kommer att kartlagga foraldrars upplevelser av att ha ett barn som drabbats
av diabetes typ 1 med fokus pa den forsta tiden efter diagnos. | foreliggande litteraturstudie
anvands begreppet foraldrar da foraldrar till barn under 18 ar avses. Enligt Forenta
Nationernas barnkonvention dr alla manniskor under 18 ar barn (Barnkonventionen 1989).
Under den verksamhetsforlagda utbildningen i termin fyra motte vi foréldrar vars barn
nyligen fatt diagnosen diabetes typ 1. Vi sag ett behov av information och stéd hos
foraldrarna. Familjens vardag forandrades, da det stalldes krav pa dem om att ha god kunskap
om bland annat kost, fysisk aktivitet och eventuella diabeteskomplikationer bade i nutid och
framtid. Diabetes typ 1 ar en diagnos vars forekomst okar vilket staller krav pa den
grundutbildade sjukskéterskans kunskap inom omradet. Det ar sannolikt att vi som blivande
sjukskoterskor kommer méta foréldrar till barn med denna diagnos oberoende inom vilket
omrade vi kommer att verka inom halso- och sjukvarden.

BAKGRUND

Ordet diabetes kommer fran grekiskans diabainein som betyder genompasserande (Mulder
2017). Diabetes ar ett sjukdomstillstand dér forhojda mangder vatska passerar genom kroppen
vilket resulterar i 6kad urinméngd. Mellitus betyder sét, med detta avses att urinen &ar st det
vill sdga innehaller socker. Diabetes mellitus delas ini typ 1 ochtyp 2. Typ 1 drabbar
huvudsakligen personer under 20 ar medan typ 2 drabbar i huvudsak personer 6ver 50 ar

(a.a.).

Varje ar insjuknar cirka 900 barn under 18 ar i Sverige i diabetes typ 1 (Nationella
diabetesregistret 2018). Cirka 50 000 méanniskor i Sverige lever idag med diabetes typ 1 och
av dessa berédknas cirka 7000 vara barn (Diabetesfoérbundet 2017). Diabetes typ 1 &r en
kronisk diagnos och i de flesta fall obotlig. | dagslaget &r det inte helt klarlagt varfor individer
utvecklar diabetes typ 1 men arftlighet och miljo anses ha en betydande roll. Endast 10 % av
de nyinsjuknade har en forstagradssléakting med diabetes typ 1 (Mulder 2017). Med miljo
avses bland annat att incidensen for diabetes typ 1 6kar under host och vinter. Detta kan bero
pa att manniskan tillbringar mer tid inomhus och da utsatts for en 6kad exponering av virus
vilket kan relateras till insjuknandet av diabetes typ 1. Aven miljogifter anses kunna orsaka
diabetes typ 1 (a.a.)

Diabetes typ 1 tros vara en autoimmun sjukdom vilket innebar att kroppens immunforsvar ar
Overaktivt och angriper sig sjalv (Mulder 2017). De insulinproducerande betacellerna i
bukspottkorteln forstors vilket leder till insulinbrist i kroppen varfor tillférsel via injektion
darmed kravs. Insulin som &r ett hormon fyller en viktig anabol saval som katabol funktion da
det ser till att den kroppsliga energin anvands d&ndamalsenligt genom att framja
glukosupptaget i cellerna. Mangden insulin behdver darfor regleras beroende pa grad av
fysisk aktivitet och energiintag vilket kraver egenansvar for att uppratthalla
behandlingseffekt. Exempelvis kraver ett varierat insulinbehov att plasmaglukosnivan
kontrolleras fore saval som efter maltid for att avgora mangden insulin som behover injiceras.
Saledes ar egenvarden vid diabetes typ 1 komplex och innefattar bland annat kunskap om
vilka komplikationer som kan tillstéta och hur personen bor agera for att minimera dem (a.a.).



Diabetes typ 1 kan leda till olika komplikationer som bade kan ske snabbt men som ocksa kan
leda till foljdsjukdomar senare i livet (Mulder 2017). Hypoglykemi &r en komplikation som
uppstar nar insulinet som tillforts 6verskrider den méangd som behovs for att halla
plasmaglukosvardet inom ett normalt intervall. Om plasmaglukosvardet inte normaliseras
leder detta till irreversibel hjarnskada. Hypoglykemi behandlas genom att hoja plasmaglukos
antingen genom intag av glukostabletter eller snabba kolhydrater. En annan komplikation ar
hyperglykemi som beror pa for hogt plasmaglukos i kroppen vilket pa sikt kommer att leda
till skador pa bland annat kérl och nerver. Brist pa insulin kan dven leda till en ketoacidos
vilket ar ett allvarligare tillstand med medvetsloshet som foljd (a.a.).

Att vara foralder till ett barn med diabetes typ 1

Tidigare genomford forskning har visat att tiden innan ett barn diagnostiseras med diabetes
typ 1 &r en tid som av foraldrar beskrivs som utmanande och praglad av radsla (Wennick &
Hallstrom 2006). Barnet gick ner i vikt, var trott, fick andrade matvanor och var franvarande.
Utifran dessa symptom fanns en konstant radsla hos foraldrarna fér vad som skulle kunna
vara fel med barnet. Nar diagnosen val var stalld och barnet fick insulin blev detta starten pa
en forbattrad allmén halsa med viktuppgang och 6kad energiniva vilket gav foraldrarna ckat
sjalvfortroende och hopp om att allt skulle bli bra igen. Foréldrarna upplevde sig sékra i
sjukvardsmiljon med vardpersonal konstant narvarande, men successivt blev de medvetna om
sitt framtida ansvar i forhallande till diagnosen (a.a.).

Forlusten av sitt tidigare friska barn beskrivs av foraldrar som en ihallande kénsla som drojer
sig kvar langt efter det att diagnosen konstaterats (Rifshana m.fl. 2017). Viktigt ar darfor att
redan tidigt i sjukdomsforloppet métas av kompetent vardpersonal da de inger en kansla av
stod (Holmstrom m.fl. 2018). Nar familjen levt med diagnosen i ett ars tid upplevs livet likna
med deras tidigare men med en skillnad; diagnosens standiga narvaro (Wennick & Hallstrém
2007).

Omvardnad vid diabetes typ 1

International Council of Nurses (ICN) etiska kod for sjukskéterskor ar beskriven i
Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (2017), dar det framkommer att
sjukskaterskans specifika profession ar omvardnad (Svensk sjukskoterskeforening 2017).
Omvardnad &r sjukskaterskans sjalvstandiga ansvar och den ska ske i samverkan mellan bade
person och narstaende och baseras pa en fortroendefull relation. En forutsattning for detta ar
att omvardnaden tar sin utgangspunkt i ett personcentretat forhallningssatt. Detta
karakteriseras av att personens och deras narstaendes individuella behov uppmarksammas
liksom dven deras resurser och férvantningar.

Personcentrerad vard utgor en av de sex karnkompetenser som utgér den legitimerade
sjukskoterskans ansvarsomrade. Ovriga fem karnkompetenser &r; evidensbaserad vard,
samverkan i team, saker vard, forbattringskunskap, samt informatik (Svensk
sjukskaterskeforening 2017). Evidensbaserad vard innebar att sjukskoterskan ska arbeta
utifran vetenskap och beprdévad erfarenhet och ansvara for att halla sig uppdaterad for att
kunna ge en saker vard (Svensk sjukskoterskeférening 2017). Samverkan i team beskriver
sjukskoterskans ansvar att samverka, planera och konsultera teamet kring personen utifran
patentens behov och resurser. Séker vard avser att sjukskdterskan ska forebygga att personer
drabbas av vardskador genom att folja lagar och regler och till exempel gora olika former av
riskbedomningar. Forbattringskunskap behandlar sjukskaterskans kunskap att forsta hur olika
verksamheter fungerar for att kunna reflektera kring vad séker vard innebar och darmed
bedriva ett utvecklingsarbete. Informatik beskriver att sjukskoterskan ska ha kunskap om



olika e-hélsoverktyg for att arbeta med dokumentation pa ett sékert sétt och bidra till dess
utveckling. Detta for att bidra till en sékrare vard i vilken personen blir mer involverad (a.a.).

En litteratursammanstallning av 109 studier visar att foraldrar till kroniskt sjuka barn upplever
mer stress i vardagen jamfort med foréldrar till friska barn (Cousino 2013). Vidare upplever
foraldrar till barn i aldern 0 — 9 ar med jamnare plasmaglukosvarden mindre stress jamfort
med foraldrar till barn i aldern 10 — 17 ar med varierande plasmaglukosvarden. Saledes &r det
viktigt att foraldrar till barn med diabetes typ 1 involveras i sitt barns vard sa att denna
optimeras (Wennick & Hallstrom 2006). Anledningen hartill &r att diagnosen kraver egenvard
och uppfdljning for att minska risken for relaterade komplikationer saval som att forebygga
desamma. Foraldrarna har ett ansvar att utvardera barnets kliniska tillstand och administrera
insulin vilket sjukskoterskan har ett ansvar att informera om (Panicker 2013). Det ar darfor
aven viktigt att sjukskoterskan anpassar informationen som ges till familjen utifran bade
foraldrarnas och barnets formaga att hantera densamma (Mattsson m.fl. 2013).
Sjukskoterskan maste mota saval foraldrarnas som barnets oro 6ver vad som ska ske och detta
bor goras utifran evidensbaserad kunskap och pa ett sékert och skickligt satt (a.a.).

En tidigare litteratursammanstallning av 34 studier visar att samtliga foraldrar som
medverkade i studierna upplevde stress relaterat till sitt barns diagnos; diabetes typ 1
(Whittemore 2012). Viktigt ar darfor att se familjen som ett system i vilket varje
familjemedlem utgdr sin del likt Svensk sjukskoterskeforening (2017) stadfaster. Detta
benamns familjecentrerad omvardnad vilket bidrar till att familjemedlemmarna tillats vara
delaktiga i varden. Familjecentrerad omvardnad bygger pa en icke hierarkisk relation dar bade
sjukskoterskans och familjens olika kompetenser tas tillvara pa. En omvardnadsatgard inom
familjecentrerad omvardnad ar halsostédjande familjesamtal. Syftet &r att mojliggora
forandring och utveckling av familjens forestallningar och innebdrden av att leva med ohdlsa
(a.a.).

Sjukskaterskans ansvar innefattar att samverka i team sa att de olika kompetenserna i teamet
tas tillvara for att en god och saker halso- och sjukvard ska uppnas (Svensk
sjukskoterskeforening 2017). Samtidigt visar tidigare genomford forskning att sjukskoterskor
kanner oro infor att varda barn med diabetes typ 1 (Mattsson m.fl. 2013). Oron grundade sig i
den egna formagan att utfora behandlingen pa ratt satt. De kande dven oro Gver att inte vara
uppdaterade med den senaste kunskapen kring sjukdomen och var darmed radda att gora fel.
Sjukskaterskans omvardnad ska vava samman lakarnas och sjukskoterskornas insatser med
foraldrarnas stod till en situation som blir hanterbar for familjen (a.a.). Formar sjukskoterskan
att stodja och uppmuntra féraldrar till ett sjukt barn sa forbattras foraldrarnas formaga att
hantera situationen (Panicker 2013). Foraldrar till barn med en kronisk sjukdom maste
acceptera diagnosen innan de kan beharska situationen. Sjukskoterskans formaga att
informera i ratt tid och i ratt situation var avgérande for att foraldrarna skulle kanna tillit till
sjukskoterskorna och fatta valgrundade beslut om varden (a.a.).

PROBLEMFORMULERING

Litteraturstudien avser kartlagga foréldrars upplevelser nar deras barn debuterar med diabetes
typ 1. Fokus kommer vara pa forsta tiden efter diagnos och ett ar fram i tiden. Begreppet
debuterar betyder enligt Svenska Akademins Ordbdcker (2020) framtrada forsta gangen”
vilket i litteraturstudien avser nar barnet far diagnosen diabetes typ 1.



Det ar av vikt for den grundutbildade sjukskoterskan att ha kunskap om denna tid da métet
med foraldrar till barn som har diabetes typ 1 kan ske inom bade 6ppen- och slutenvarden.
Kunskap om hur féraldrarna upplever den forsta tiden gor det mojligt for sjukskoterskan att
informera, bemota och stodja dem. Den forsta tiden efter diagnos har formodligen betydelse
for hur familjen ska kunna hantera diagnosen och de nya livsvillkoren som tillkommer.
Genom ett bra bemétande, stod och utbildning dkar bade foraldrarnas och hela familjens
mojlighet att acceptera och hantera diagnosen i det fortsatta livet. En forsta litteratursokning
pa omradet resulterade i flertalet traffar gallande diabetes och upplevelsen av att vara foralder
till ett barn med diabetes. Studier som fokuserar tiden for diagnos var daremot begransad. Da
barn som diagnostiseras med diabetes typ 1 foretradesvis vardas inom barnsjukvarden ar det
mest sannolikt att den grundutbildade sjukskoterskan traffar dess foraldrar i anslutning till
diagnos innan fortsatt vard inom rétt instans. Saledes ansags tidsperioden for diagnos relevant
om an litteraturen var nagot begransad.

SYFTE

Syftet med litteraturstudien var att kartlagga foraldrars upplevelser nar deras barn debuterar
med diabetes typ 1.

METOD

Studien har designats som en litteraturstudie baserad pa en kartlaggning av vetenskapliga
studier med kvalitativ metod. Syftet med en litteraturstudie ar att sammanstélla och granska
vetenskapliga studier som &ar gjorda inom ett specifikt forskningsfalt (Forsberg & Wengstrom
2015). Kvalitativ metod avser att studera personers levda erfarenheter. Detta gérs med fordel
genom exempelvis intervjuer dar personens berattelse blir foremal for analys och tolkning.
Genom kvalitativ metod skapas en forstaelse kring @amnet och det upplevda (a.a.). Utifran
litteraturstudiens syfte ansags studier med kvalitativ ansats vara val lampade att anvanda.

En strukturerad fragestallning gjordes utifran POR-modellen (population - omrade — resultat)
(Tabell 1). Genom att anvanda POR-modellen sarskiljs begreppen och sdkningen struktureras
och avgransas till att identifiera relevanta studier inom valt omrade (Willman m.fl. 2016).

Tabell 1. Syfte utifran POR-modellen

Population Omréade Resultat
Foraldrar till barn mellan 0 — 18 = Nydebuterad diabetes typ Foraldrars upplevelser
ar 1

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusions- och exklusionskriterier anvands for att avgrénsa valt &mne och for att specificera
sOkstrategierna (Willman m.fl. 2016). Inklusionskriterier for litteraturstudien var foljande:
foraldrar till barn under 18 ar med diabetes typ 1, studier skrivna pa engelska som var peer



reviewed och baserade pa foraldrars upplevelser under det forsta aret efter diagnos. Studier
som inte behandlade foraldrars upplevelser under det forsta aret efter diagnos exkluderades.

Litteratursdkning

Databaserna som anvandes vid litteratursokningarna var Cinahl och PubMed. Cinahl &r en
forkortning av Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (Willman m.fl.
2016). Cinahl innehaller till storsta del forskning géallande omvardnad. PubMed é&r en fritt
tillganglig version av Medline producerad av National Library of Medicine. PubMed ar mer
inriktad pd medicinsk forskning men det finns 4ven omvardnadsforskning (a.a.). Bada
databaserna &r tillgangliga via Malmd universitetsbibliotek.

En pilotsokning gjordes for att undersdka om tillrackligt med relevanta studier som svarade
mot foreliggande litteraturstudies syfte fanns i databaserna. Forfattarna ansag att
pilotsdkningen gav ett tillfredsstallande resultat och gick vidare med sina litteratursékningar.
Huvudsakliga sokord som anvéandes vid litteratursokningarna var; foréldrar (parents), barn
(child), upplevelse (experience), nydebuterad (recently diagnosed), diabetes mellitus typ 1
(diabetes mellitus type 1). Forfattarna gjorde noggranna sékningar pa synonymer till sokorden
for att hitta relevanta ord bade pa svenska och engelska. Efter pilotsokningen uteslots
sOkordet (recently diagnosed) i Cinahl eftersom detta sokord begransade antalet soktraffar.
“Life experiences” anvindes i Cinahl och “Life change events” i PubMed som synonym till
sOkordet upplevelser. Medical subject headings (MeSH) anvéndes i PubMed for att utfka
litteratursdkningen for att hitta studier som taggats med respektive sokord (Svensk MeSH
2020). I Cinahl anvandes Cinahl Headings som ar en motsvarighet till MeSH.

For att fa en sa effektiv sokning som majligt anvandes de booleska sokoperatorerna “OR” och
“AND”. Sokoperatorn “OR” anvénds for att fa traff pa en eller flera soktermer inom ett
sokblock. Detta breddar sokningen da traffar pa studier 6kar. Sokoperatorn “AND” avser att
begransa sokningen mellan olika sokblock for att fa traff pa studier som innehaller ord fran
bada sokblocken (Willman m.fl.2016). For att se sokschema se bilaga 1och 2.

Urvalsprocessen

Sokningarna i Cinahl och PubMed resulterade i 179 respektive 217 soktraffar. Forfattarna
laste igenom samtliga titlar och gjorde utifran dessa ett forsta urval. Utifran de titlar som
verkade relevanta for studiens syfte lastes 162 abstrakt. Efter denna genomlasning valdes 25
studier ut att lasas i fulltext. Efter genomlasning kvarstod tio studier som kvalitetsgranskades.
Urvalsprocessen beskrivs i tabell 2.



Tabell 2. Urvalsprocessen efter databassdkningarna.

P— P—
Databas, Sékblock Antal Lasta Lasta i Kvalitetsgranskade | Inkluderade
datum traffar/ Abstrakt fulltext studier studier
lasta titlar
———————— ————————
Cinahl Diabetes och 179 122 15 6 6
20-03-30 Barn och
familj och
upplevelser
PubMed 20- || [ Diabetes och 217 40 10 4 4
03-30 Barn och
familj och
upplevelser

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen av de 10 identifierade studierna genomfordes med st6d av den
handbok Statens beredning for medicinsk och social utvéarderings kvalitetsbedémning (SBU)
(2017) utfardat och dess mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ
forskningsmetodik — patientupplevelser. De kriterier som sattes upp for bedémningen av den
vetenskapliga kvaliteten var att: ett etiskt resonemang forts, syftet var tydligt, urvalsmetod
och hur dataanalysen genomforts framgick. For att uppna hog kvalitet skulle dessa kriterier
vara tydligt beskrivna. De studier som inte innehdll tydligt beskrivna kriterier (av de tidigare
namnda) bedémdes med medelhog kvalitet om forfattarna ansag att dvriga kriterier i
granskningsmallen var uppfyllda. Var 6vriga kriterier inte uppfyllda skulle studien bendmnas
med lag kvalitet. Granskningen av studierna utfordes enskilt och sammanstélldes senare for
att fa en likvardig bedomning. Forfattarna valde detta tillvagagangssatt for att fa ett resultat
med sa hog palitlighet som majligt. 10 studier inkluderas efter kvalitetsgranskningen i
resultatet. Av dessa bedémdes fem studier vara av hdg kvalitet och fem vara av medelhdg
kvalitet. Dessa redovisas i artikelmatrisen, Bilaga 2.

Analys

De 10 kvalitetsgranskade studierna analyserades enligt Fribergs (2012) innehallsanalys. Syftet
med en innehallsanalys &r att se sambandet mellan studierna for att skilja pa likheter och
skillnader och fa en forstaelse for vad studierna handlar om (Willman m.fl.2016). Fribergs
(2012) analysmodell innehaller tre steg. Det forsta steget innebar att forfattarna noga laste
igenom samtliga studier ett flertal ganger for att fa en forstaelse for innehéllet. Det andra
steget innehar identifierandet av likheter och skillnader utifran olika perspektiv vilket
sammanstélldes i en dversikt. Ddrmed kunde barande begrepp identifieras och dversikten
fargkodas for att utmynnai 11 kategorier. Det finala tredje steget innebar en abstraktare
analys av de 11 kategorierna som darmed kunde reduceras till fyra: Diagnosbeskedet, Tiden
efter diagnosbeskedet, Paverkade familjeforhallanden och Natverk och socialt stod.

RESULTAT

Resultatet baserades pé& 10 vetenskapliga studier med kvalitativ ansats. Atta studier hade
medelhdg kvalitet och tva studier hog kvalitet. Studierna hade utforts i foljande lander;
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Nederlanderna, England (fyra studier), USA (tva studier), Norge, Sverige och Brasilien.
Antalet studiedeltagare varierade fran 11 till 41 deltagare. Totalt omfattade studierna 226
foraldrar exklusive Trimmer m.fl. (2015) dar deltagarna beskrevs till antal som 11
foraldrar/par och Loves m.fl. (2005) dar deltagarna beskrevs som 38 foradldrar totalt. Studien
av Lindstrém m.fl. (2017) omfattade endast médrar (41). Aldern pa barnen vars foraldrar
deltog var 1 — 18 ar; 2 — 12 ar (Boogerd m.fl. 2015), 7 — 10 ar (Bowes m.fl. 2009), 16 — 18 ar
(Dashiff m.fl. 2011), 1 — 17 ar (lversen m.fl. 2018; Lindstrom m.fl. 2017), 2 — 15 ar (Lowes
m.fl. 2004), 4 — 17 ar (Marshall m.fl. 2009), 3,5 — 11 ar (Smaldone & Ritholz 2011), 7 — 16 ar
(Trimmer m.fl. 2015) och 5 — 17 ar (Pimentel m.fl. 2017). Durationen sedan barnets diagnos
och respektive studies genomforande varierade fran 10 dagar till 16 ar bortsett fran studien av
Trimmer m.fl. (2015) vari durationen ej specificeras. | denna litteraturstudie fokuseras
diabetes typ 1 vilket hadanefter omndmns diabetes, se tabell 3.

Tabell 3. Resultatredovisning med huvudkategorier

Bowes m.fl. 2009

Boogerd m.fl. 2015
Dashiff m.fl. 2011

Iversen m.fl. 2018

Lindstrom m.fl. 2017

Lowes m.fl. 2004

Diagnosbeskedet

Enligt Boogerd m.fl. (2015) blev féréldrarna dvervéldigade i samband med diagnosbeskedet
av hur komplex sjukdomen diabetes dr. Foraldrarna upplevde aven diagnosen som
svarhanterad eftersom barnets tillstand kan forandras fran en minut till en annan (Boogerd
m.fl. (2015); Pimentel m.fl. (2017). I studien av Pimentel m.fl. (2017) beskrev fordldrarna
tiden vid diagnosbeskedet som den svaraste i deras liv. Det var en tid som praglades av sorg,
angest, fortvivlan och lidande vilket resulterade i angest 6ver att inte kunna hantera barnets
kroniska diagnos (a.a.). En moder beskrev att hon gick in i ett chocktillstand i samband med
diagnosbeskedet. Hon upplevde att alla runtomkring henne pratade om diabetes men sjélv var
hon oférmdgen att ta in nagon information. Hon tyckte bara synd om sitt barn (Marshall m.fl.
2009).

Det fanns aven foraldrar som onskade att de hade fatt mer stod vid diagnosbeskedet
(Smaldone & Ritholz 2011) En féralder vittnade om att lakaren hade lamnat henne ensam
direkt efter beskedet (a.a.). | studien av Pimentel m.fl. (2017) framkom att vardpersonalens
formaga att informera var av betydelse nar foraldrarna fick besked om diagnosen. En foralder
blev uppskramd av personalens brutala satt att uttrycka sig, vilket fanns kvar i minnet lang tid
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efterat (a.a.). Boogerd m.fl. (2015) visade att foraldrarna kénde trygghet nar lakare och
sjukskaterskor var tillgangliga pa sjukhuset. Aven kontinuiteten bland personalen var av
betydelse for tryggheten (a.a.).

Tiden efter diagnosbeskedet

Fordldrarna upplevde den forsta tiden efter diagnosbeskedet som omtumlande (Lowes m.fl.
2004). De kande sig chockade, stressade och radda. De hade inte forvéntat sig att diabetes var
en sa allvarlig diagnos och upplevde det som svart att ta till sig helheten med alla nédvéndiga
forandringar i vardagen (a.a.). Foréldrarna beskrev det som att de gick in i en sorgeperiod
efter diagnosbeskedet (Lowes m.fl. 2004; Marshall m.fl. 2009; Iversen m.fl. 2018). Forsta
tiden efter diagnos upplevdes dven som en tid préglad av forluster. Forlusten av deras tidigare
friska barn, forlusten av frihet och forlusten av sjalvfortroende. Foraldrarna kdande att de hade
misslyckats i sitt féraldraskap och de kdnde dven oro Over att inte kunna skydda sitt barn i
framtiden (Marshall m.fl. 2009). Det fanns dven féraldrar som anklagade sig sjalv for att
deras barn hade fatt diabetes (Bowes m.fl. 2009). | studien av Lowes m.fl. (2004) framkom att
foraldrar upplevde det jobbigt att inte fa ett definitivt svar pa varfor barnet hade drabbats av
diabetes. De anklagade sig sjalv och forsokte soka svar pa vad de kunde gjort annorlunda

(a.a.)

En foralder beskrev hur svart det var att komma hem efter sjukhusvistelsen och hantera allting
pa egen hand (Boogerd m.fl. 2015). Andra foraldrar upplevde motsvarande och att
dvergangen fran att standigt ha vardpersonal vid sin sida till att bli sjalvstandiga hemma som
en situation som medférde angest och osdkerhet (Marshall m.fl. 2019). Enligt Pimentel m.fl.
(2017) tyckte foraldrarna att anpassningen till livet med diabetes kéndes hopplost (a.a.).
Nagra berattade att de sa snart de kom hem fran sjukhuset inforde nya rutiner, och det var
aven viktigt att fa vardagen tillbaka. De atergick till arbetet och barnet till skolan. Detta for att
allt skulle bli som vanligt igen, fast med diabetes (Lowes m.fl. 2004). En moder beskrev de
forsta tre manaderna efter diagnosen som en radsla da det handlade om att hantera en diagnos
som hon inte visste nagonting om (a.a.).

Enligt Iversen m.fl. (2018) hade foraldrarna svarigheter att acceptera den nya och forandrade
livssituationen med ett sjukt barn. De kdnde oro och stress infor att klara av att hantera
diagnosen (a.a.). De upplevde det utmanande nar barnet skulle aterga till skolan efter stalld
diagnos eftersom det da alag dem att informera personalen om diabetes (a.a.). | studien av
Pimentel m.fl. (2017) framkom att av alla férandringar som foréldrarna var tvungna att
anpassa sig till upplevde manga matvanorna som det svaraste. Foraldrarna tyckte det var svart
att helt utesluta kakor och godis och borja dta mer gronsaker och forklara det for ett barn som
inte forstod varfor detta skulle goras. Trots forandringarna och restriktionerna som diagnosen
medforde var fordldrarna medvetna om att det i slutdndan resulterade i en béttre livskvalitet
med bra mat och fysisk aktivitet, vilket inte skulle varit deras vardag utan diabetes (a.a.).

Enligt Smaldone och Ritholz (2011) uttryckte manga foraldrar radsla for att ge sitt barn
insulininjektioner. Méanga upplevde injektionerna som hemska och att de gav upphov till
angest for dem och lidande for barnet (Bowes m.fl. 2009; Pimentel m.fl. 2017). Detta gallde
dock framfor allt under det forsta aret. Dérefter vande de sig mer och mer vid att ge
injektioner och tankte darmed inte pa det langre. Lidandet som barnet standigt fick utsd med
injektionerna gjorde att foréldrarna forsokte hitta andra I6sningar som till exempel
insulinpump for att slippa de dagliga injektionerna (a.a.). | en studie berattade en far att
verkligheten med diagnosen sjonk in forst nar hans barn skulle fa insulininjektionerna, och att
han upplevde det som forkrossande (Lowes m.fl. 2004).



Det upplevdes som en utmaning att fa barnet att halla normala plasmaglukosvarden (Bowes
m.fl. (2009). De flesta kande stress och angest i samband med kontroll av plasmaglukosnivan.
Beroende pa plasmaglukosvardet pamindes foraldrarna om sin skyldighet att ha kontroll Gver
barnets diabetes (a.a.). | studien av Lindstrom m.fl. (2017) beskrev médrarna utmaningen med
att dygnet runt behdva vara uppmarksamma pa plasmaglukosnivan som pafrestande och nagot
som paverkade dem negativt. Kénslor som panik och radsla uppstod 6ver det faktum att inte
kunna ha fullstandig kontroll 6ver plasmaglukosnivan. En mamma tyckte det var sérskilt svart
att inte kunna forutspa om plasmaglukosnivan skulle bli hog eller lag. Ytterligare en menade
att det inte alltid gick att ha fullt fokus pa plasmaglukosnivaerna och att kunna acceptera detta
tog tid. Nar plasmaglukosnivaerna var stabila kande modrarna sig bekraftade, njda och
lyckliga och det ledde till att de blev mer avslappnade, ndrvarande och mindre stressade (a.a.).

Radsla for komplikationer praglade manga av foraldrarnas tillvaro (Lowes m.fl. 2004; Bowes
m.fl. 2009). Hypoglykemi med siankt medvetande var alla foraldrars storsta radsla. Aven
komplikationer senare i livet var nagot som foraldrarna tankte mycket pa. En del hanterade
detta genom att forsoka tanka pa att forskningen standigt gar framat och att det kanske skulle
komma ett botemedel i framtiden, medan andra undvek att tdnka pa framtiden och valde att
enbart fokusera pa nutiden (a.a.). I studien av Pimentel m.fl. (2017) pavisades att foraldrar
som inte accepterade att deras barn fatt diabetes upplevde radsla infor eventuella
komplikationer, vilket gjorde dem nedstdmda och ledsna (a.a.).

| studierna framkom att det tog olika lang tid for foraldrarna att anpassa sig till ett liv med ett
barn med diabetes. Studien av Lowes m.fl. (2004) visade att fyra manader efter diagnos kéande
de flesta foréldrarna att de hade anpassat sig till diagnosen, kontrollerna, injektionerna och
maten. Efter ytterligare atta manader hade alla foraldrar vant sig vid férandringarna som
diagnosen medfdrde och sag diabetes som en del av livet (a.a.). En moder som deltog i
studien av Marshall m.fl. (2009) kande forst efter 11 manader acceptans gentemot barnets
diagnos. Det fanns dven foraldrar som forst ndr barnet hade stabila plasmaglukosvarden
upplevde att de hade lart sig hantera diagnosen (Lindstrém m.fl. 2017).

Foraldrarna menade att kunskap var en bidragande faktor till 6kat sjalvfortroende (Lowes
m.fl. 2004). De rapporterade ett storre sjalvfortroende i takt med att deras kunskaper kring
diabetes okade, men kéande dock fortfarande att de inte skulle kunna skydda sitt barn fran
eventuella komplikationer (a.a.). | studien av Pimentel m.fl. (2017) framkom att
valinformerade foraldrar och barn bidrog till att de tillsammans hittade sétt att fordndra och
hantera vardagen. Det framkom &ven att foraldrar som hade forkunskaper kring diabetes till
exempel pa grund av att en anhorig hade diabetes kande storre acceptans infor barnets diagnos
jamfort med de foraldrar som saknade dessa forkunskaper (a.a.) De hade redan kunskap och
visste hur livet med diabetes sag ut, vilket forenklade deras nya vardag (a.a.). Foraldrarna
upplevde ocksa att desto mer kunskap de fick desto lattare var det att reglera
plasmaglukosvardet, men samtidigt var det fortfarande en utmaning att hitta balans i vardagen
(Iversen m.fl. 2018)

Paverkade familjeférhallanden

Diabetes forsvarade vardagen pa flera sétt bade for foraldrarna och barnen (Boogerd m.fl.
2015). Foraldrarna beskrev det som svart att fortsatta arbeta som vanligt da de hela tiden
maste kunna anpassa sig till barnets maende (a.a.). Enligt Pimentel m.fl. (2017) slutade den
ena foraldern i nagra familjer att arbeta for att kunna ta sitt barn till de olika ldkarbesoken
vilket gjorde att familjens ekonomi blev lidande. De fick planera ekonomin pa ett nytt satt for
att ha rad med behandlingen (a.a.).



| studien av Iversen m.fl. (2018) framkom att foréldrarna minskade sitt umgange med
anhoriga for att lara sig leva med den nya vardagen. N&r de hade informerat anhtriga och
vanner om diagnosen och vikten av att alltid vara uppmarksamma pa barnets maende kunde
de dock slappna av och ateruppta sitt umgange (a.a.). Manga upplevde sig ocksa standigt
ensamma i diabetesvarden. Anhériga var oftast inte villiga att sitta barnvakt pa grund av
radsla och foraldrarna kiande oro for att Iamna Gver ansvaret for barnet till ndgon annan
(Smaldone & Ritholz 2011). Saledes paverkades familjen negativt genom att inte kunna delta
i sociala aktiviteter i samma utstrdckning som innan. Foréldrarna menade &ven att de inte
kunde vara narvarande i sociala situationer pa samma sétt som tidigare da de maste vara
vaksamma pa sitt barn (Iversen m.fl. 2018). Aven i situationer nar barnet skulle leka med
kompisar upplevde foréaldrarna att de inte kunde 6verlata ansvaret till andra foraldrar vilket
resulterade i att de inte sldppte ivag barnet pa egen hand (a.a.). Foraldrarna paverkades
negativt av att barnet inte kunde delta i sociala aktiviteter i samma utstrdckning som tidigare
och ka&nde en maktloshet infor detta (Booger m.fl. 2015). Spontanitet gick forlorad och blev
utbytt mot planering och rutiner vilket kunde paverka familjelivet negativt (Lowes m.fl. 2004;
Lindstrom m.fl. 2017).

Manga modrar ansag att de bar pa huvudansvaret for familjen och hemmet (Lindstrom m.fl.
2017). Flera upplevde fadern som mer lugn och positiv, men dven som ansvarslds och som
forlitade sig pa modern vilket skapade en irritation. Faderns beteende resulterade i att modern
ké&nde an mer okat ansvar for barnet vilket ledde till stress (a.a.). Mddrarna i studien av Bowes
m.fl. (2009) hade lattare att diskutera och uttrycka sig i samtal med vardpersonal, anhériga
och vanner. Faderna tyckte daremot att det var svart att uttrycka kanslor och upplevde tkad
angest nar de behdvde prata om barnets diagnos. En del foraldrar diskuterade inte kanslor
med varandra. Nagra hade separerat, och funderade pa om barnets diagnos var en bidragande
faktor till detta (a.a.). Foréldrar som arbetade som ett team och resonerade kring
diabetesvarden upplevde vardagen som enklare jamfort med de som inte gjorde det
(Smaldone & Ritholz 2011).

| studien av Dashiff m.fl. (2011) framkom att &ven relationen mellan fordaldrar och barn
paverkades av diagnosen. Foraldrarna kande ett behov av att standigt paminna sitt barn om
vikten av att mata plasmaglukos kontinuerligt, vilket ofta ledde till konflikter da barnet inte
var av samma uppfattning. Nagra foraldrar tyckte att det var bra att barnet med tiden borjade
ta mer ansvar for sin diabeteshantering for att de sjéalv skulle kunna sldppa taget som foréalder

(a.a.).

Natverk och socialt stod

Infor hemgang efter den forsta sjukhusvistelsen upplevde foraldrarna att tillgangen till
diabetesteamet var en viktig faktor for att kanna trygghet (Smaldone & Ritholz 2011). Aven
den information som foréaldrarna hade erhallit pa sjukhuset var till hjélp, och att de dven
erbjods telefonkontakt dygnet runt var en trygghet (a.a.). | studien av Boogerd m.fl. (2015)
hade inte foraldrarna mojlighet att na diabetesteamet dygnet runt, vilket de dock énskade da
de menade att detta skulle minska deras kansla av ensamhet och 6ka tryggheten i
behandlingen (a.a.)

Trimmer m.fl. (2015) studerade skillnader gallande foréaldrars upplevelser av behandling pa
sjukhus jamfort med behandling i hemmet direkt efter stalld diagnos. Foraldrar som varit pa
sjukhuset med sitt barn den forsta tiden efter diagnos uppgav att stodet de fick av
sjukskaterskorna var bra. De kande en trygghet i att det fanns personal pa plats hela tiden,
vilket inte skulle varit méjligt i hemmet. Aven de foraldrar som valde behandling i hemmet
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kande sig trygga med att sjukskoterskor kom pa besok och fanns att na pa telefon. De
upplevde det dven som positivt for familjen att lara sig hantera diagnosen direkt i hemmet
vilket gjorde dem sjalvstandiga tidigt (a.a.). Foraldrarna behdvde i efterhand inte kontakta
sjukvarden lika ofta som i borjan, men kande att radgivning via internet skulle vara bra vid
behov (Boogerd m.fl. 2015).

Stodgrupper var generellt sett uppskattat av foradldrarna (Smaldone och Ritholz 2011,
Boogerd m.fl. 2015). De kunde vara till hjalp da det i dessa gavs mojlighet att diskutera och
utbyta erfarenheter med foraldrar i samma situation (a.a.). I studien av Smaldone och Ritholz
(2011) var modrarna mer positiva till stodgrupper jamfort med faderna som upplevde att de
okade deras egen angest 6ver situationen. De foraldrar som var ensamma i varden av sitt barn,
utan en respektive uttryckte att olika stodgrupper underlattade (Smaldone och Ritholz 2011).
Det framkom dven i Boogerd m.fl. (2015) att foraldrar tyckte att forstaelse fran omgivningen
sasom familj och vanner var bristande. De tyckte att det skulle vara av vikt om mer
information om diabetes var tillganglig sa att andra familjemedlemmar s& som mor- och
farforaldrar skulle kunnata del av den (a.a.). Det framkom i studien av Pimentel m.fl. (2017)
att bristen pa professionellt stod pa boendeorten som till exempel samlade aktiviteter for barn
med diabetes paverkade familjen och orsakade en kénsla av hjalpléshet (a.a.).

DISKUSSION

Diskussionsavsnittet bestar av tva delar, en metoddiskussion och en resultatdiskussion. 1
metoddiskussionen tar forfattarna upp for- respektive nackdelar gallande sitt tillvagagangssatt.
| resultatdiskussionen diskuteras resultatet dels i relation till andra studier och dels till
omvardnad.

Metoddiskussion

Valet av omrade for litteraturstudien bestamdes utifran forfattarnas intresseomrade och syftet
var att sammanstélla foraldrars upplevelser nér deras barn debuterar med diabetes typ 1.
Kvalitativ metod ar den metod som beskriver upplevelser och som darfor ansags mest lampad
att anvanda (Forsberg & Wengstrom 2015). Litteraturstudiens tillforlitlighet baseras pa
forfattarnas férmaga att fa fram en val formulerad fragestallning vilket utgor basen for
databassokningarna (Willman m.fl. 2016). Forfattarnas forarbete bade genom att anvéanda sig
av POR-modellen och gora pilotsokningar i databaserna spelade saledes en viktig roll i det
fortsatta arbetet att ta fram en litteraturstudie av god kvalitet. Eftersom det &r forfattarnas
forsta litteraturstudie kan detta paverkat formagan att fa fram en val formulerad och
avgransad fragestallning. En positiv aspekt med en litteraturstudie ar att det geografiska
omradet som foraldrarna tillh6r breddas jamfort med i en empirisk studie som hade begransat
omradet utifran forfattarnas maojlighet att resa. Saledes medger en litteraturstudie ett bredare
geografiskt omrade.

Val av inklusionskriteriet barn 0 - 18 ar kan ses bade som en styrka och som en svaghet.
Aldersvariationen kan ses som en styrka d& upplevelser frén barn i olika &lder ter sig varierat
beroende pa barnets mognad vilket ger studien en bredd. Svagheten kan besta i att foraldrars
upplevelse kan skilja sig avsevart beroende pa barnets alder och dess mognad néar det galler
eget ansvar. Tiden sedan barnet diagnostiserats fram till intervjuerna med féraldrarna
varierade fran 10 dagar till 16 ar vilket kan ha haft paverkan pa litteraturstudiens resultat.
Foraldrarna har med tiden fatt distans till sina egna upplevelser och kénslorna de erfor i
samband med diagnosbeskedet kan darmed ha forandrats. Nagon storre skillnad i hur
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foraldrarnas upplevelser uttrycktes i de olika studierna kunde dock inte noteras da de
jamfordes. Nagra studier behandlade upplevelser fran mer &n tiden nér barnets diabetes
debuterade. De delarna exkluderades for att endast fokusera pa forsta tiden efter diagnos.
Nagra studier behandlade uppgifter fran bade barn och foraldrar och fran saval tiden innan
diagnos som flera ar efter diagnos. I de fall har endast information som tillhor
inklusionskriterierna valts ut och behandlats, évrig information har exkluderats.

Litteraturstudien inkluderade studier som gjorts mellan aren 2004 - 2018. Forfattarna valde att
inte fokusera pa nar studierna var skrivna eftersom litteraturstudien skulle behandla foraldrars
upplevelser vilket forfattarna menar ar oberoende av vilket artal diagnosen stélldes. Under
arbetets gang framkom dock att dagens teknik i form av till exempel en sensor pa armen som
mojliggor for foraldrar att konstant se barnets plasmaglukosniva i mobiltelefonen skulle
kunna paverka foraldrars upplevelser nar barnet diagnostiseras. Om 6kad kunskap i samhallet
om diabetes foreligger kan detta ha inverkan pa hur foraldrar reagerar nar deras barn blir
diagnostiserat. Utifran resultatet framkommer dock ingen storre variation i hur foraldrarna
upplever diagnosen vilket kan tolkas som att foraldrars upplevelser i viss man &r bestandig
over tid. Foraldrarnas upplevelser skiljde sig inte namnvart at beroende pa barnets alder eller
kon, inte heller framkom det nagra storre skillnader beroende pa land och kultur. Studierna

Genom s6kning pa Malma universitetsbibliotek efter litteratur som beskrev kvalitativ metod
valdes litteraturen ut. Utifran syftet med litteraturstudien valdes dess barande begrepp ut och
efter en litteratursékning pa dem och dess synonymer faststélldes slutliga begrepp som
resulterade i studier som kan besvara syftet. Oversattning av samtliga ord till engelska
upplevdes till en borjan svart men efter att ha bearbetat och undersokt alternativa synonymer
till samtliga ord valdes de barande begreppen ut. Svarigheter med att 6versatta begreppen fullt
ut kan ha paverkat sokningarnas resultat.

FoOr att genomfora en tillforlitlig litteraturstudie kravs att sokningar gors i mer &n en databas
(Willman m.fl. 2016). Darfor foll valet pa Cinahl och PubMed eftersom de bland annat
publicerar forskning om omvardnad vilket &r huvudomradet for denna litteraturstudie.
Databassokningen hade eventuellt vunnit pa att breddas ytterligare for att aven inkludera en
sokning i databasen PsycINFO. Det &r en databas innehallande studier med psykologisk
inriktning (Willman m. fl. 2016) vilket hade varit relevant for litteraturstudien.

Svagheter med vald metod kan besta i att studierna som anvénds ar tolkade och skrivna av
andra forfattare och utifran deras forforstaelse. Desto fler tolkningar desto fler tillfallen for
missuppfattning. Darfor var det av storsta vikt att inte egna tolkningar gors utifran de resultat
som framkommer. Samtliga studier var peer-reviewed vilket enligt Willman m.fl. (2016) 6kar
trovardigheten da en granskning av studierna har skett av specialister inom omradet.
Kvalitetsgranskningen féljde riktlinjerna i SBU:s-handbok (2014) eftersom de ansags vara
tillforlitliga med utforlig information om hur en kvalitetsgranskning kan genomféras. Valet av
SBU som kalla faststalldes efter en granskning av flera olika kéllor, bland annat
kvalitetsgranskningen i Friberg (2012) for att hitta den information som lattast kunde forstas
och hanteras. En svaghet géllande kvalitetsgranskningen ar att det var forsta gangen
forfattarna gjorde en sadan. Detta kan ha medfort att viktiga punkter i granskningen tolkades
fel da forfattarna sjalva valde vilka delar i kvalitetsgranskningen som skulle vaga tyngst.

Analysmetoden valdes utifran samma princip det vill siga att den skulle vara latthanterlig och
mojliggora en sa bred forstaelse som mojligt for att generera ett battre resultat. Analys av
studierna genomfordes enskilt av forfattarna, vilket enligt Willman m.fl. (2016) starker
studiens trovérdighet. Under analysen identifierades 11 kategorier som efter diskussion
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forfattarna emellan kunde reduceras till fyra. Forfattarna diskuterade kategorierna utforligt for
att inga meningsskiljaktigheter angaende innehallet i kategorierna skulle uppsta. Analysen
genomfordes i huvudsak oberoende varandra for att inte paverka varandra och starka det
slutgiltiga resultatet. Forfattarna besitter forforstaelse inom amnet utifran erfarenhet fran den
verksamhetsférlagda utbildningen och &ven utifran tidigare arbete. Detta kan ha haft betydelse
i analysen av studierna vilket kan paverka litteraturstudiens resultat. Forfattarna var under
arbetets gang noggranna med att inte tolka vad som stod i studierna utifran tidigare
erfarenheter. Detta sakerstaller dock inte att den egna forforstaelsen paverkat dataanalysen.
Forsberg och Wengstrom (2015) forklarar forforstaelse som den kunskap forskaren har inom
valt omrade.

Resultatdiskussion

For att kartlagga foraldrars upplevelser nar deras barn debuterar med diabetes typ 1
granskades 10 vetenskapliga studier med kvalitativ metod. Analysen av studierna
mojliggjorde en identifiering av fyra kategorier: Diagnosbeskedet, Tiden efter
diagnosbeskedet, Paverkade familjeforhallandes samt Natverk och socialt stod. Nedan
diskuteras resultatet utifran relevant litteratur pa omradet.

Resultatet i litteraturstudien visade att vardpersonalens formaga att informera foraldrarna pa
ratt satt var avgorande for hur de skulle uppleva tiden efter beskedet (Smaldone & Ritholz
2011; Pimentel m.fl. 2017). | studierna av Marshall m.fl. (2009) och Boogerd m.fl. (2015)
framkom att chocken som uppstod vid diagnosbeskedet resulterade i svarigheter att ta till sig
informationen som berattades. Foraldrarna k&nde &ven sorg och fortvivlan vilket resulterade i
angest over att inte kunna ta hand om sitt barn (Pimentel m.fl. 2015). Tidigare forskning visar
att foréldrarna i anslutning till diagnosbeskedet k&nde maktldshet och radsla. Successivt under
vardtiden och i takt med att de hade skapat en narmre relation till sjukvardspersonalen kande
de sig sakrare (Wennick & Hallstrém 2006).

Forfattarna till foreliggande litteraturstudie diskuterade chokens betydelse for att inte kunna ta
in information. | borjan efter ett livsomvéndande besked kan det n&stan ses som omojligt att ta
in mer information och det &r forst nar situationen lagt sig som foraldrarna har formaga att
reflektera. Sjukskaterskor har har en betydande roll i att informera fortlépande sa att
foraldrarna kanner trygghet. | studien av Whittemore (2012) framkom att en del foréaldrar till
barn med diabetes upplevde stress i relation till diagnosen &aven fyra ar efter diagnosbeskedet
vilket tyder pa en variation i hur foraldrar upplever diagnosen. Foraldrarna kommer troligtvis
alltid uppleva stress Over sitt sjuka barn vilket det &r av vikt att sjukskoterskan kan uppfatta
och vidare hantera. Information och samtal har betydelse for familjens valbefinnande
(Benzein 2017). Personcentrerad vard dr en av de karnkompetenser som sjukskoterskan ska
arbeta efter och till detta hor att identifiera vilket individuellt behov av omvardnad som
person och narstaende har. Sjukskoterskan ska arbeta i partnerskap med saval person som
anhdoriga (Svensk sjukskoterskeforening 2017). Enligt Tveiten (2000) &r att ta hand om barnet
indirekt detsamma som att ta hand om fordldrarna (a.a.). Detta anses darfor av vikt att beakta i
samband med att ett barn diagnostiseras med typ 1 diabetes, men ocksé i den fortsatta varden.

Resultatet visade att manga foraldrar kande en forlust av sitt tidigare friska barn, men ocksa
en forlust av sjalvfortroende (Marshall m.fl. 2009). Sorg var dven en aterkommande kansla
Lowes m.fl. (2004); Marshall m.fl. (2009). I studien av Rifshana m.fl. (2017) framkom
liknande resultat, och foréldrarna beskrev att k&nslan av forlusten av deras tidigare friska barn
holl i sig langt efter diagnos. Forfattarna diskuterade hur svart det kan vara som foralder att
acceptera att ens barn blir sjukt. Foraldrarna och barnet behdver tid att vénja sig vid den nya
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situationen i vilken de ar i behov av stod och samtal for att klara av allting. Sjukskoterskan
har har en viktig roll dels i det direkta omvardnadsarbetet och dels for att identifiera familjens
behov av andra professioner vilket beskrivs i kirnkompetensen samverkan i team (Svensk
sjukskoterskeforening 2017). Resultatet som framkom i studien av Cousino (2013) dar
foraldrarna till kroniskt sjuka barn upplevde mer stress an foraldrar till friska barn visar att
foraldrarna ér i behov av stod. Samverkan i team blir hér en viktig uppgift for sjukskoterskan
da foraldrarna kan vara i behov av samtal och stod fran andra yrkesgrupper (a.a.). Familjens
behov av till exempel kuratorkontakt ska sjukskoterskan vara uppmarksam pa och formedla
vidare da det ar tydligt att foraldrar kan vara i behov av detta nér deras barn blir sjukt. Det ar
av vikt att redan tidigt fanga upp foraldrarnas oro och angest sa att de battre kan hantera
situationen.

Litteraturstudiens resultat visade att hemgangen efter den forsta sjukhusvistelsen upplevdes
som svarhanterad med radsla infor att klara av allting pa egen hand (Boogerd m.fl. 2015;
Lowes m.fl. 2004; Marshall m.fl. 2019; Pimentel m.fl. 2017). Resultatet visade dven att
manga foraldrar hade svarigheter med att acceptera och hantera det nya livet de stalldes infor
(Iversen m.fl. 2018; Pimentel m.fl. 2017). For foraldrarna handlar det om att ateruppbygga
livet med nya rutiner, och det ar forst nar rutinerna efterfoljs som de kan slappna av (Wennick
& Hallstrom 2007). For att klara av att hantera den nya vardagen som kommer med diagnos
maste personen, och i detta fall dven foraldrarna, skapa en ny mening i livet, vilket
sjukskoterskan ar ansvarig att hjalpa till med. Detta sker genom samtal mellan person och
sjukskoterska dar sjukskoterskan lyssnar empatiskt (Bullington 2018). Aven halsostodjande
samtal som en del av familjecentrerad omvardnad blir har en viktig omvardnadsatgard dar
sjukskaterskan kan involvera familjen i varden av barnet (Svensk sjukskoterskeférening
2015).

Resultatet av litteraturstudien visade att fordldrarna k&nde radsla infor vilka eventuella
komplikationer som skulle uppsta, radslan for hypoglykemi var aterkommande (Lindstrom
m.fl. 2017; Lowes m.fl. 2004; Bowes m.fl. 2009). | en tidigare studie framkom att foraldrarna
kande att det var utmanande att halla plasmaglukos inom referensintervallet (Rifshana m.fl.
2017). Wennick och Hallstrom (2006) pavisade ocksa att foraldrarna standigt kande oro dver
om barnet skulle falla in i hypoglykemi (a.a.) I litteraturstudiens resultat framkom det att
foraldrarna kénde ett Okat sjalvfortroende i takt med att de fick mer kunskap kring diabetes
(Lowes m.fl. 2004; lversen m.fl. 2018).

Forfattarna till litteraturstudien diskuterade den svara situationen foraldrarna dagligen vaknar
upp till, det vill saga att inte veta hur barnet ska ma under dagen. Har kan sjukskoterskan
spela en roll genom att ge evidensbaserad information som kan hjélpa foéraldrarna till 6kad
kunskap. Evidensbaserad vard innebér att sjukskoterskan har ett ansvar att halla sig
uppdaterad med den kunskapsutveckling som standigt sker inom professionen (Svensk
sjukskoterskeforening 2017). Nar information ges till person och anhériga &r det viktigt att
sjukskoterskan har den senaste informationen for att kunna skapa en fortroendefull relation
med familjen, vilket kan 6ka deras trygghet.

Resultatet visade i flera olika studier att diagnosen paverkade familjeférhallandet pa flera
olika satt (Boogerd m.fl. 2015; Pimentel m.fl. 201; Iversen m.fl. 2018; Smaldone & Ritholz
2011; Lindstrém m.fl. 2017; Lowes m.fl. 2004; Bowes m.fl. 2009). Framst paverkades
relationen mellan saval foraldrar, foraldrar och barn som foraldrar och anhdriga (Dashiff m.fl.
2011; Lindstrom m.fl. 2017; Bowes m.fl. 2009). Drabbas en familjemedlem av sjukdom
paverkas ocksa 6vriga familjemedlemmar (Benzein m.fl. 2017). Forfattarna diskuterade att
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tillvaron vands upp och ner néar en familjemedlem blir sjuk, inte minst ndr ett barn blir sjukt.
Det &r ofrankomligt att inom familjen inte paverkas av diagnosen diabetes da den blir en
central del av vardagen. Karnkompetenserna personcenttrerad vard, samverkan i team och
informatik blir har en viktig utgangspunkt for sjukskoterskan (Svensk sjukskoterskeférening
2017). Forfattarna diskuterade att familjens 6nskemal om varden maste beaktas sa att de blir
involverade i planeringen och kanner att deras behov tillgodoses vilket ska dokumenteras sa
att det finns mojlighet att folja behov och mal for att uppratthalla och samordna vardens olika
aktorer.

Foraldrar upplevde det som tryggt att kunna na diabetesteamet dygnet runt, och de som inte
hade mdjlighet till detta hade det som 6nskemal (Smaldone & Ritholz 2011; Trimmer m.fl.
2015; Boogerd m.fl. 2015). Bristen pa professionellt stod orsakade en kénsla av hopploshet
(Pimentel m.fl. 2017). Stédgrupper var till nytta (Smaldone & Ritholz (2011; Boogerd m.fl.
(2015). Tidigare studier bekraftar resultatet att foraldrarna uppskattade informationen de fick
pa sjukhuset men att de inte upplevde den som tillracklig. Storre behov av rad, hjalp och stod
var onskvart under dygnets alla timmar (Holmstrém m.fl. 2018).

Da resultatet visade att flertalet foraldrar inte kande att de fick tillrackligt med stod i vardagen
anser forfattarna att det skulle vara bra med nagon form av stod dit foraldrarna kunde vanda
sig dygnet runt. | praktiken kan detta vara svarlost och sjukskoterskans roll gentemot
foraldrarna blir an mer viktig, da hen dels kan initiera halsoframjande samtal med foraldrarna
och dels informera om eventuella stddgrupper, som hela familjen kan delta i.

Ké&rnkompetensen informatik beskriver dokumentation som en viktig del i sjukskéterskans
omvardnadsarbete for att bland annat sakerstalla person och narstdendes egenvard (Svensk
sjukskoterskeforening 2017). En véal dokumenterad planering kan bidra till att familjen blir
mer involverad och har majlighet att begéra ut journalhandlingar att anvanda i vardagen.
Aven har ar det viktigt att sjukskoterskan identifierar behov av samtal, stod och
omvardnadsbehov sa att familjen kan hantera vardagen pa ett sakert och tryggt sétt.

Ett empatiskt bemdtande anpassat till bade barnet och foraldrarna i samband med
diagnosbeskedet och &ven i det fortsatta sjukdomsforloppet ar av storsta vikt for att
sjukskoterskan ska kunna skapa en fortroendefull och trygg relation till familjen. Resultatet i
studierna visade att sjukskoterskans kompetens fyller en viktig funktion betraffande att
hantera familjer vars liv har vants upp och ned (Smaldone & Ritholz 2011; Boogerd m.fl.
2015; Pimentel m.fl. 2017). | studien av Bowes m.fl. (2009) framkom att fdderna inte
uppskattade stodgrupper eftersom de hade svarare att uttrycka och prata om kanslor jamfort
med modrarna som upplevde det enklare. Sjukskoterskan far hér en viktig roll att identifiera
de individuella behov som individer har och utifran det anpassa den information som ges.
Samtidigt &r det av vikt att sjukskoterskan respekterar om en individ inte vill samtala om
diagnosen. Individer har olika strategier att hantera svara situationer pa vilket sjukskéterskan
maste vara medveten om.

| Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska star att sjukskoterskans specifika
kompetens ar omvardnad (Svensk sjukskaterskeforening 2017). | omvardnadsarbetet ska
sjukskaterskan arbeta personcentrerat och bland annat se person och narstaende som unika
individer med individuella behov. Sjukskoéterskan ska aven ha pedagogisk kompetens for att
kunna mota personer och narstaende med individuella behov (a.a.). Forfattarna till
litteraturstudien diskuterade hur viktigt detta blir i omvardnaden av barn dar sjukskoterskan
maste anpassa den information som ges till bade barnet men aven foréaldrarnas individuella
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behov. Detta staller krav pa att sjukskoterskan standigt behover halla sig uppdaterad gallande
ny forskning.

God omvardnad innebér bland annat stod till person och anhdriga, ett empatiskt
forhallningssatt och att sakerstalla att personen och dess anhoriga ar involverade i varden och
ges mojlighet att vara sjalvstandiga. Resultatet i litteraturstudien visar pa hur brett begreppet
omvardnad &r och vikten av att sjukskoterskan arbetar enligt alla karnkompetenser.
Litteraturstudiens betydelse for omvardnad &r saledes hur viktigt omvardnad &r for att bedriva
saker och trygg halso- och sjukvard.

KONKLUSION

Litteraturstudiens resultat visar att foraldrar ar i behov av stéd, information och samverkan
mellan olika vardprofessioner nar ett barn drabbas av diabetes. Individuella behov
identifierades men sammantaget upplevde foraldrarna att de inte hade fatt det stod de onskat.
Familjernas liv vandes upp och ner och deras vardag handlade om att hantera de nya rutinerna
som diabetes férde med sig. Resultat ger sjukskoterskor fordjupade kunskaper om foréldrars
upplevelser nér deras barn diagnostiserats med diabetes typ 1. Det visar att féraldrarna
upplevde ett behov av information bade i borjan av sjukdomsforloppet men ocksa fortlopande
darefter. Aven hur informationen gavs paverkade foraldrarna sétt att hantera livssituationen
framover. Manga foraldrar upplevde angest, skuldkanslor, sorg, maktloshet och oro vilket kan
lindras och bearbetas med god omvardnad fran sjukskoterskor.

FORTSATT KUNSKAPSUTVECKLING OCH
FORBATTRINGSARBETE

Foreliggande litteraturstudie hoppas forfattarna ska ligga till grund for fortsatt
kunskapsutveckling for saval yrkesverksamma sjukskoterskor som sjukskoterskestudenter.
Det ar 6nskvart att kontinuerligt arbeta med varderingsfragor och bemétande inom varden da
litteraturstudien visar pa omvardnadens betydelse for familjen. Resultatet av foraldrars
upplevelser kan &ven appliceras inom andra sjukdomsfalt dar barn drabbats av kronisk
sjukdom.

Informationen i litteraturstudien om foraldrars erfarenheter kan anvandas till att sprida
kunskap som bidrar till en ytterligare forbattrad diabetesvard. Resultatet visade bland annat att
foraldrar kande ett storre behov av stdéd och information i vardagen. Detta behdver det forskas
mer om for att kunna tillfredsstalla familjernas behov.

Studierna som anvéndes i litteraturstudien belyser olika landers sjukvardssystem vilket har
betydelse for familjen pa olika satt. Sjukskoterskan beskrevs som en viktig del av varden
familjen fick oberoende vilket land de befann sig i. Detta visar pA omvardnadens betydelse for
att bedriva trygg och saker halso- och sjukvard dar samtal, stod och information ar en central
och viktig del av sjukskoterskans arbete. Forfattarna fick djupare forstaelse for hur viktigt ett
empatiskt bemotande fran sjukskoterskan ar. Aven att informationen som ges till foraldrarna
ar betydelsefullt langt efter diagnosbeskedet. Forstaelse for hur foraldrar kan reagera och
kanna infor sitt barn som blivit sjukt ar ocksa en viktig forstaelse som forfattarna fatt med sig.
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Forfattarna anser att sjukskoterskeutbildningen tydligt beskriver att anhoriga ska involveras i
varden. Det saknas dock utbildning i hur foraldrar kanner och reagerar nar ett barn blir sjukt,
vilket forfattarna hade 6nskat mer kunskap om for att battre kunna bemota familjer.

Forfattarna anser att det hade varit intressant att f4 en okad forstaelse for och mer kunskap om
hur de olika sjukvardssystemen ar uppbyggda och om det férekommer skillnader mellan flera
olika lander utanfor Europa. Detta kan i sin tur ha betydelse for foraldrars upplevelser nar det
handlar om den ekonomiska situationen till exempel méjligheten att fa ekonomiskt stod vid
vard av sjukt barn. Det vore dven intressant att vidare understka om foraldrarnas
utbildningsniva paverkar deras upplevelser nar barnet drabbas av diabetes.
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BILAGA 1

Bilaga 1. Resultat fran databassékning i Cinahl och PubMed

Sokning i Cinahl 2020-04-27 Sokblock Antal
Soktermer traffar
#18 | ( ”Diabetes mellitus typel” OR ”Type 1 diabetes Diabetes och Barn | 179
mellitus” OR ”type 1 diabetes” ) AND ( "child" OR | och familj och
"children™ ) AND ( (MH "Parents+") OR "mothers" | upplevelser
OR "fathers" OR "parents" ) AND ( “experience”
OR "lifestyle changes" OR (MH "Life
Experiences™) )
#17 | ”experience” OR "lifestyle changes" OR (MH "Life | Upplevelser 290,648
Experiences")
#16 | “lifestyle changes” 7,572
#15 | (MH "Life Experiences") 27,932
#14 | experience” 224,427
#13 | (MH "Parents+") OR "mothers" OR "fathers" OR Familj 190,236
"parents"
#12 | “fathers” 11,919
#11 | "mothers” 68,567
#10 | ”Parents” 97,105
#9 | (MH "Parents+") 100,874
#8 | ("child” OR ”children”) AND (”Diabetes mellitus Diabetes och barn | 8,822
type 1” OR ”Type 1 diabetes mellitus” OR type 1
diabetes™)
#7 | ”child” OR children” Barn 639,189
#6 | “children” 313,886
#5 | ”child” 567,827
#4 | ”Diabetes mellitus type 1”” OR ”Type 1 diabetes Diabetes 59,555
mellitus” OR "type 1 diabetes”
#3 | ’type 1 diabetes” 56,942
#2 | "Type 1 diabetes mellitus” 19,025
#1 | "Diabetes mellitus type 1” 23,632
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http://web.b.ebscohost.com.proxy.mau.se/ehost/breadbox/search?term=%28MH%20%22Life%20Experiences%22%29&sid=887e6225-ece4-4502-8cc8-a1287bc6add2%40pdc-v-sessmgr02&vid=18
http://web.a.ebscohost.com.proxy.mau.se/ehost/breadbox/search?term=%28MH%20%22Parents%2B%22%29&sid=3808a117-7aea-4862-8a44-ca50ca99c247%40sessionmgr4007&vid=5

Sokning i PubMed 2020-04-27 Sokblock Antal
soktermer traffar
#20 | (((((((("Diabetes mellitus type 1) OR "Type 1 Diabetes och Barn | 217
diabetes mellitus™) OR "type 1 diabetes"))) AND | och familj och
(((("child™) OR "children™) OR "adolescent™)))) upplevelser
AND (((("Parents"[Mesh]) OR "mothers") OR
"fathers™) OR "parents™)) AND (((("recently
diagnosed™) OR "experience™) OR "lifestyle
changes™) OR "Life Change Events"[Mesh])
#19 | ((("recently diagnosed™) OR "experience") OR Upplevelser 676,877
"lifestyle changes") OR "Life Change
Events"[Mesh]
#18 | "Life Change Events"[Mesh] 22,561
#17 | “lifestyle changes” 562
#16 | “experience” 643,186
#15 | "recently diagnosed” Nydebuterad 3868
#14 | ((("Parents"[Mesh]) OR "mothers™) OR "fathers™) | Familj 324,535
OR "parents"
#13 | ’fathers” 22,248
#12 | "mothers” 144,748
#11 | "Parents"[Mesh 110,341
#10 | ”Parents” 191,763
#9 | (((("Diabetes mellitus type 1) OR "Type 1 Diabetes och barn | 29,413
diabetes mellitus) OR “type 1 diabetes)) AND
((("child™) OR "children™) OR "adolescent")
#8 | (("child™) OR "children") OR "adolescent" Barn 3,511,024
#7 | ”adolescent” 2,005,389
#6 | “children” 1,074,301
#5 | “child” 2,208,125
#4 | ”Diabetes mellitus typel” OR ”Type 1 diabetes Diabetes 86,862
mellitus” OR type 1 diabetes”
#3 | “type 1 diabetes” 39,414
#2 | Type 1 diabetes mellitus” 77,630
#1 | "Diabetes mellitus type 1” 75,132
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Boogerd, E A.

Mass-van Schaaijk, N M.
Noordam, C.

Marks, H J G.

Verhaak, C M.

Parents experiences, needs, and
preferences in pediatric diabetes
care: Suggestions for
improvement of care and the
possible role of the internet. A
qualitative study.

Netherlands
2015

Journal for Specialists in
Pediatric Nursing 20

“To investigate the needs and
preferences of parents of
children with type 1 diabetes
concerning pediatric diabetes
care and use of Internet in
care”

Qualitative study using
seven focus group
interviews.
Audio-recorded data
were transcribed
verbatim then imported
into atlas.ti, analyzed
and coded to themes.

Parents of 260 children with Type 1

Diabetes were invited. Parents of 34
children participated.

The parents were recruited by a local
diabetes nurse practitioner.

Internet could be used to satisfy parents needs of disease
information, peer support and accessibility of healthcare
professionals.

The study resulted in seven main themes; “Impact of
diabetes on daily life”, “Social and professional
support”, “Local peer support”, “Involvement and
alignment of the healthcare team”, “Development-
oriented and demand-driven care”, “Applicable
information in disease and treatment” and “Accessibility
of the healthcare team”

Medium
quality

Bowes S, Lowes L, Warner J,
Gregory JW

Chronic sorrow in parents of
children with type 1 diabetes.

United Kingdom
2009

Journal of advanced nursing

“The aim of the study was to
explore parents ‘longer-term
experiences of having a child
with type 1 diabetes”

Qualitative study using
in-depth interviews
conducted in 2007. 15
Audio-taped data were
coded into categories.

38 parents fulfilled the study inclusion
criteria and 17 parents were the final
sample even though two parents were
unavailable for interviews. 10 mothers and
7 fathers whose children were diagnosed
with type 1 diabetes 7-10 years ago.

Identification of the need of emotional support for
parents are an important outcome from this study. The
parents may experience episodes of grief many years
after the diagnosis.

Four themes emerged from the data that was collected.
The themes were “Revisiting diagnosis”, “Triggers that
evoked a resurgence of parental grief”, “Emotional
support” and” Parental differences in expressing their
feelings”. and six subthemes.

High
quality
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Author, Title, Country, | Aim Method Participant Results Quality
Year, Journal
Dashiff C, Riley B H, “The purpose of this article isto | Audio recorded interviews was analyzed with | Purposive sample of parents to 16- Parents supported their adolescent by Medium
Abdullatif H, Moreland E describe the experiences of qualitative description. 18-year-old adolescents withtype 1 | reminding, recognizing and granting quality
parents regarding the fostering of diabetes from 23 families who more freedom. Clinicians can help
Parents'Experiences Supporting self-management of diabetes attended the endocrinology clinic parents share their experiences, cope
Self- - mellitus with their middle of a children's hospital. with emotions and practice strategies so
elf-Management of Middle - . . . .

Adolescents With Type 1 ad olgsce’pts with type 1 diabetes motivate their adolescent in self-
Diabetes Mellitus mellitus management.

From the data four themes was found.
United States They were “Parents ‘Experiences”,

Parents ‘Feelings”, “Parents
2011 ‘Perceptions of What Worked” apd

“Parents ‘Perceptions of What Did Not

Work”
Pediatric Nursing
Iversen A'S, Graue M, “The aim of the study was to Qualitative study with interpretive Parents of children between one to | Parents felt overwhelmed when their High
Haugstvedt A, Rdheim M explore the lived experience of phenomenological methodology. In-depth seven years old were recruited from | child was diagnosed with diabetes. quality

Being mothers and fathers of a
child with type 1 diabetes aged
1to 7 years: a
phenomenological study of
parents’experiences

Norway
2018

International Journal of
Qualitative Studies on Health &
Well-Being

being mothers and fathers of a
child with type 1 diabetes aged 1
to 7 years”

interviews were carried out in 2015. 13
parents were interviewed separately and one
couple were interviewed together. The
interviews were transcribed verbatim and
themes were chosen.

a pediatric clinic. A total of 18
mothers and fathers were invited,
of them eight mothers and seven
fathers participated.

When the situation was calmer they
tried to live like a” normal” family.
Support from health care professionals
is necessary.

The result led to one essential theme
“Striving to live an ordinary family life,
yet feeling and living very different”
and three sub-themes; “A life-changing
situation, Always on guard and
Struggling to let go”
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Author, Title, Aim Method Participant Results Quality
Country, Year,
Journal
Lindstrém C, Aman J, “To explore how mothers Qualitative study with a descriptive Mothers of children between 1-17 years It is important for healthcare workers to | High
Lindahl Norberg A, experiencing burnout describe design. Data was collected via individual old with diabetes type 1 were purposeful support those mothers who are at risk quality
Forssberg M, Anderzén- their mothering of a child with semi-structured interviews and later recruited from a department of pediatrics for developing burnout or those who
Carlsson A type 1 diabetes mellitus, with analyzed by performing qualitative content | in a hospital in Sweden. 150 mothers are experiencing burnout. The mother’s
focus on their experienced need analysis. matched the inclusion criteria and 21 wellbeing could influence the
e f I for control and self-esteem” mothers were the final participations. wellbeing of the entire family.
Mission impossible”; the
Mothering of a Child With . .
Type 1 Diabetes - From the The main re_sult in the study was
. interpreted in one theme and two sub-
Perspective of Mothers themes
Experiencing Burnout Main theme; “Mission Impossible”
Sweden
2017
Journal of Pediatric
Nursing
Lowes L, Gregory J W, “This paper reports a study to gain | Longitudinal qualitative study with forty Participants were chosen from a hospital in | Diabetes leads to a psychosocial High
Lyne P a new theoretical understanding of | audio taped in-depth interviews. The Wales where the newly diagnosed child transition for parents when the child is quality

Newly diagnosed
childhood diabetes: a
psychosocial transition for
parents?

United Kingdom
2004

Journal of Advanced
Nursing

parental grief responses and the
process of adaptation to a
diagnosis of childhood diabetes”

interviews took place in the family's own
home. The interviews were later
transcribed verbatim and systematically
coded and themes and patterns were
identified.

belongs. All parents who met the sampling
criteria was invited; 38 parents were
chosen to participate.

first diagnosed.

The study resulted in two themes and
seven sub-themes.

“Did the diagnostic period have the
characteristics of a PST?” and “Did the
consequences of the diagnosis mirror
those described for a PST?”
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Marshall M, Carter B,
Brotherton KR,
Brotherton A

Living with type 1
diabetes: perceptions of
children and their
parents

United Kingdom
2008

Journal of Clinical
Nursing

“To explore and describe
the experiences of children
and their parents living
with type 1 diabetes
mellitus from diagnosis
onwards”

A phenomenological qualitative study. Data was
collected using conversational interviews. The
interviews were audio recorded. Parents and children
were interviewed separately. A phenomenological
approach to thematic coding was used; repetitive
examination of the data, coding and themes identified.

A purposive sample of 10 children
and their parents (11 parents) was
recruited from one of the authors
own caseload.

Families with different cultures, ages and
length of time since diagnosis did not
impact on their experiences. It is important
that healthcare professionals are meeting
the family’s needs.

This study resulted having central themes
“Normal” and four sub- themes
“transition”, “Attachment”, “Loss” and
“Meaning”.

High
quality

Pimentel RRS, Targa T,
Scardoelli MGC

From the diagnosis to
the unknown:
Perceptions of parents
of children and
adolescents with
diabetes mellitus

Brazil
2017

Journal of Nursing

“To understand the
perception of parents of
children and adolescents
on the diagnosis of type 1
diabetes mellitus”

Descriptive and exploratory study with qualitative
approach. Data was collected 2012 in the family's
home with semi-structured questionnaire with guiding
questions. The interviews were recorded and later
transcribed and analyzed using content analysis to
identify head meanings.

Participants was found through the
family's child’s registry at a Diabetes
Association located in Brazil. Eleven
relatives (nine mothers, two

fathers) to the children participated
in the study.

Family members experienced despair,
suffering and anxiety when the diagnosis
was verified. It was necessary for parents to
adapt to something unexpected and trying
to cope with their life’s.

The findings were divided into two themes.
“Experiencing the diagnosis” and “Being
transformed by the disease of the child”.

Medium
quality
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Country, Year,
Journal
Smaldone A, Ritholz “The purpose of this study was to Qualitative study. Data was collected using Purposive sampling strategies was Pediatric providers can help parents Medium
MD explore perceptions of psychosocial semi-structured interviews with open-ended used to find participants. Parents of with their experience from diagnosis quality
adaptations in parenting young questions. The interviews were audio children with diabetes type 1 was and treatment by recognize feelings of
Perceptions of children with type 1 diabetes from recorded, transcribed and reviewed and coded recruited from a diabetes day camp for | isolation, encouraging parental
Pare n?i ng Children diagnosis through childhood” for identification of initial themes. children in New York. 14 parents of teamwork and offering ongoing
. g - 11 children participated. guidance.
with Type 1 Diabetes
Dla}gnosed in Early The study resulted in three themes.
Childhood i . . .
Diagnostic Experiences: Frustrations,
Fears and Doubts” “Adapting to
United States diabetes” and “Negotiating
developmental transitions”
2011
Journal of Pediatric
Healthcare
Trimmer M, Chanon S, | “Comparative acceptability and Qualitative study using semi-structured Participants were purposely sampled Home or hospital care at diagnosis did Medium
Gregory J W, Townson | experience of children with Type 1 interviews. The interviews were digitally to include a mix of mothers, fathers not appear to have a differential impact | quality

J, Lowes L,

Family preferences for
home or hospital care
at diagnosis for
children with diabetes
in the DECIDE study

United Kingdom

2015

Diabetic Medicine

diabetes and their parents taking part
in the DECIDE study evaluating

outcomes of home or hospital-based
treatment from diagnosis in the UK”

recorded and fully transcribed. Data were
coded by a qualitative researcher. The first
four interviews were double-coded before the
remaining interviews. 40 themes were
identified and then analysed again.

and children. 11 parents/pairs of
parents and seven children
participated.

on families in the long term.

The study resulted in four themes.
“Initial preference for home or hospital
treatment”, “Experiences of post-
diagnosis treatment in hospital home
setting”, “Retrospective preferences for
hospital and home treatment” and
“Explaining changes in preferences”

27




