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Abstrakt

Bakgrund: Diabetes mellitus typ 1 hos barn i Sverige ansags vara nast hogst i varlden.
Sjukdomen stéller dagliga krav pa medicinering samt egenvardsatgarder och sjukdomen drabbar
barn i alla aldrar. Men trots detta dr yngre barns erfarenheter av att leva med sjukdomen
vetenskapligt satt inte lika val belyst som aldre barns upplevelser. Syfte: Syftet var att belysa
barns (6-12 ar) upplevelse av sjukdomen diabetes mellitus typ 1 i sitt dagliga liv. Metod: En
systematisk litteratursammanstélining har utforts med hjélp av en integrativ metod inspirerad av
Whittmore och Knafl (2005). Nio kvalitativa studier, tre kvantitativa studier och tva studier med
mixad design. En huvudkategori och tre underkategorier framtradde genom nyckelord i den
granskade litteraturen. Det tre kategorierna var kanslor, relationer och egenvardsupplevelser.
Resultat: Olika kénslor hos barnen med diabetes framkom. Den fordndrade livssituationen
upplevdes komplicerad. Barnen sag foraldrar och vanner som ett stort stod i sjukdomen. De
symtom som kan uppsta tillfoljd av diabetessjukdomen som exempelvis hypoglykemi var nagot
som framkallade stor radsla hos barnen. Egenvardsatgarder upplevdes problematisk framst under
skoltiden. Diskussion: Av barnens utsagor framkom det att féraldrarna tog huvudansvaret for
egenvardsbehandlingen vid diabetes typ 1. Hos foraldrarna uppstod en oro och kénsla av krav,
den storsta oron var att barnet skulle drabbas av symtom och komplikationer pa grund av diabetes
sjukdomen. Skolpersonalen upplevdes okunnig i diabetesbehandlingen och bade barn och
foraldrar onskade mer stod i skolan. Skolskoterskan sags som en nyckelperson for ett samarbete
mellan skolan och familjen.

Nyckelord: Barn, dagligt liv, diabetes mellitus typ 1, familj, litteraturstudie, upplevelser

Abstract

Background: Frequency of type 1 diabetes mellitus in Swedish children is considered to be
second highest in the world. The disease requires daily medication, self-care measures and affects
children of all age. Young children's experiences of living with the disease are scientifically less
described than older children. Objective: The objective was to illustrate children (6-12 years)
experience of the disease type 1 diabetes mellitus in their daily lives. Methods: A systematic
literature review has been carried out using an integrative approach inspired by Whittmore and
Knafl (2005). Nine studies were qualitative, three quantitative and two with mixed design. One
main category and three sub-categories emerged through keywords in the reviewed literature. The
three categories were emotions, relationships and self-care experiences. Results: Different
emotions in children with diabetes emerged. The changed life situation experienced complicated.
The children saw parents and friends as a great support. The symptoms that may occur as a result
of diabetes such as hypoglycemia was something that caused considerable fear among the
children. Self-care measures perceived problematic mainly during school time. Discussion: The
children's statements revealed that the parents took the main responsibility for self-care treatment
for diabetes type 1. Among parents, the major concern was that the child would suffer from the
symptoms and complications of diabetes. School staff felt ignorant in the diseases and both
children and parents wanted more support in school. School nurse is seen as a key member of a
partnership between the school and the family.

Keywords: Child, daily life, experiences, family, literature, Type 1 diabetes mellitus
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Bakgrund

Diabetessjukdomen kan stalla krav pa barnen att dagligen hantera medicinering och egenvardsatgarder
som exempelvis insulinadministrering, kosthallning och blodsockerkontroller. Sjukdomen behdver inte
vara fysiskt synlig, men kan anda inverka pa det dagliga livet. Den forandrade livssituationen omfattar
aven skoltiden med utmaningar for barnet att hantera sin egenvard och sjukdom. Skolskéterskan kan

stodja barnet i sjukdomen under skoltiden, &ven informera skolpersonal och klasskamrater.

Sjukdomsbeskrivning

Bergmark (2013) beskriver att typ 1 diabetes &r frekvent férekommande i Sverige, nést hogst i varlden.
Ar 2011 fanns det i Sverige 6 900 barn under 18 ar med diabetes. Varje ar insjuknar ca 800 barn i
landet och 86 % av dessa ar under 15 ar.

Sjukdomen diabetes mellitus har varit kénd under lang tid. Diabetes betyder “rinna igenom” och
mellitus "honungssot”. Forr delades sjukdomen in i bendmningarna icke insulinberoende och
insulinberoende diabetes. Idag klassificeras de i termerna typ 1 samt typ 2 diabetes. Barn- och
ungdomsdiabetes &r i regel typ 1 och har sin debut fore 35 ars alder. Vid typ 1 diabetes maste
behandlingen ske med insulin, pa grund av att kroppens egna immunsystem forstor bukspottkortelns
insulinproducerande betaceller. Typ 1 diabetes var en dddlig sjukdom innan insulinet upptécktes
(Hanas 2008, s. 18-19). Enligt Olsen Roper et al. (2009) kan diabetessjukdomen leda till allvarliga
medicinska komplikationer om den inte hanteras pa rekommenderat sétt.

Barn och ungdomar med en hdogre kunskapsniva kring sin sjukdom upplevde béttre metabolkontroll. |
regel vet barn vad de skall dta nar de har lagt blodsocker, men de upplever en samre kunskap om vilka
komplikationer som kan uppsta vid nedsatt metabolkontroll. Barn hade en 6nskan om att fa ytterligare
kunskap om fysiologin, varden och konsekvenserna av sjukdomen. Genom en ékad kunskap kunde
barnen paverka hantering av sin sjukdom och pa sa satt minska komplikationer, som exempelvis
hypoglykemi (lagt blodsocker).

Weinzimer, Doyle och Tamborlane (2005) menar att hypoglykemi &r det vanligaste symtomet hos
yngre barn med diabetes, troligen pa grund av oregelbundna maltidssituationer, aktiviteter och
svarigheter att utfora egenvardsatgarder som exempelvis blodsockerkontroller.

Barn med typ 1 diabetes som kommer fran en lagre ekonomisk samhéllsgrupp l6per storre risk for
nedsatt metabolkontroll, langsiktiga komplikationer samt sjukhusvard for ketoacidos (Jaser et al.,

2012). Ketoacidos uppkommer nar ett 6verskott av ketoner (syror) bildas i kroppen pa grund av for lite



insulin. Blodet forsuras och en ketonforgiftning uppstar. Ketoacidos maste alltid behandlas pa sjukhus

med intravends vatska och insulin (Hanas 2008, s. 35).

Barndiabetesvard

Diabetesteam har en viktig uppgift att hitta metoder for att samarbeta med familjen och stodja barnet
med sjukdomen. Teamen innefattar lakare, sjukskoterska, dietist, kurator samt fotterapeut och de finns
kopplade till alla barnkliniker. Aven vissa 6ppenvardsmottagningar har egna diabetesteam. I nulaget
finns inga nationella riktlinjer for barndiabetesvard i Sverige. Daremot finns ett nationellt vardprogram
for barn- och ungdomsdiabetes sedan 1982 vilket revideras lIopande, ar 2008 kom den senaste utgavan
(Bergmark, 2013). Syftet med vardprogrammet &r att stodja det kliniska arbetet och fungera som
underlag for lokala vardprogram. Aven bidra till kvalitetssikring genom samsyn, gemensamma
behandlingsstrategier och samarbete i varden kring barn och unga med diabetes (Sjoblad, 1996, s. 9-
10). I det nationella kvalitetsregistret Swediabkids belyses vardkvalitén, dar registreras uppgifter om
alla barn och ungdomar med diabetes. Uppgifterna registreras pa individniva fran varje bestk pa
barnmottagningen sedan ar 2000 (Bergmark, 2013).

Det kravs en betydande insats av den som lever med diabetes, en kronisk sjukdom med svara och
ibland livshotande komplikationer som exempel hyper- och hypoglykemi, ketoacidos och nefropati

(njurskador).

Egenvard

Diabetesbehandling som utfors av barn och/eller deras foraldrar kallas for egenvard (Bergmark, 2013).
Egenvard innebér ett ansvar for barnet att leva pa ett sdant sétt att risken for foljdsjukdomar och
skador minskar, genom att sjalv ta ansvar for sin behandling. Att forbattra och normalisera blodsockret
ar ett av behandlingens viktigaste mal (Berne och Sérman, 2009).

| det egna hemmet ar foraldrarna ansvariga for barnets egenvard. Nar barnet borjar skolan maste en ny
bedémning av formagan till egenvard utforas utifran de nya forutsattningarna och denna bedémning
ansvarar halso- och sjukvarden for. Bedémningen utférs genom en analys av och i samrad med
skolpersonalen och avser formagan till egenvardsatgarder. Den medicinska delen av elevhalsan har
inget dagligt ansvar gallande barnets egenvard. Diabetesmottagningen &r enligt lag ansvarig for att en
egenvardsplan upprattas och utfors i samarbete med skolan (Skolverket, 2014a). Halso- och

sjukvardslagen (SFS 1982:763) menar att Néar den enskilde har behov av insatser bade fran halso- och



sjukvarden och fran socialtjansten ska landstinget tillsammans med kommunen uppratta en individuell
plan. Planen ska upprattas om landstinget eller kommunen beddmer att den behdvs for att den enskilde
ska fa sina behov tillgodosedda ” (3f 8§). Socialstyrelsens foreskrift (SOSFS 2009:6) finns till hjalp vid
bedémning om en hélso- och sjukvardsatgard kan utforas som egenvard. Foreskriften staller krav pa att
halso- och sjukvarden och utgar fran patientens sékerhet vid bedémning, samt att beslutet maste foljas
upp och omprovas vid behov.

De egenvardsatgarder som barnet behéver utféra under skoldagen ar blodsockerkontroller, installning
av insulindos och administrering av insulin. Vid behov aven extra insulin och mellanmal. For att
egenvarden ska fungera pa ett tillfredstallande satt behover barnet kunskaper om sin sjukdom och
nodvandiga resurser i form av vuxenstod i skolan. Forst vid tolv ars alder anses barn vara kognitivt
mogna for att ta ett Okat ansvar géllande sin diabetesbehandling (Sarnblad, Berg, Detlofsson, Forsander
& Jonsson, 2008).

Halso- och sjukvardspersonal inom elevhalsan avser de personer med legitimation som skollakaren,
skolskoterskor och skolpsykolog. Elevhélsans mal ar att skapa en sa god larande miljé som mojligt for
alla elever. Elevhalsans arbete forutsatter ett gott samarbete med 6vrig skolpersonal (Socialstyrelsen,
2014). Skolskdterskan kan skapa en plan gemensamt med eleven, foréldrarna och skolpersonalen.
Genom planering kan diabetesbehandlingen for eleven ske utan storre inverkan pa skoltiden (Blum,
2002).

Orem (1995, s. 334-337) belyser i sin egenvardsteori att skolskoéterskan vardar barn, vilket innebar att
varden utfors individuell men aven genom vagledning till foraldrar och andra inblandade i barnets
sjukdomsbehandling. Den dubbla vardsituationen till flera parter gor skolskoterskans roll komplex. Da
varden inriktar sig till barn, ar barnets mognad och alder aspekter att ta hansyn till vid val av
kommunikations metoder. Genom rétt val av kommunikations metod kan relationen mellan barnet och
skolskoterkan stéarkas. Ytterligare faktorer for skolskoterskan att beakta ar att beméta olika beteenden
hos barnet och ansvara for att skydda barnets intressen. Skolskoterskan behdver &ven skapa en relation
med barnets familj och stodja barnet i egenvarden. For att lyckas med dessa faktorer behover
skolskaterskan vara medveten om barns utveckling samt sociala och kulturella forhallanden. Barn kan
och vill ofta sjalva ansvara for sin egenvard, genom skolskéterskans arbete kan barnet utveckla goda
mojligheter och kunskaper att lyckas med detta (Orem, 1995, s. 334-337).



Barnets sjalvbild

Hwang och Nilsson (2011, s. 276-279) beskriver att barnets sjalvbild utvecklas i de tidiga skolaren, da
skapas dven en sjalvkritisk bild som i sin tur kan paverka sjalvfortroendet. En medvetenhet hos barnet
framtréder och egenskaper blir tydliga. En av dessa egenskaper ar kénslan av att misslyckas vilket tas
pa ett stort allvar i denna alder. Om barnet staller for hoga krav pa sig sjalv kan sjalvbilden paverkas
negativt, men i férlangningen kan de fa en storre insikt av sin egen kapacitet. Jamnariga kamrater &r
viktig, genom leken lar sig barnet regler, konflikthantering och att kompromissa. Kamratgruppen har
aven en stor formagan till att forbattra barnets sjalvkansla. | denna alder utvecklas aven moral, den ar
nara relaterad till den emotionella och kognitiva utvecklingen. Begrepp som far, bér och maste blir en
del av barnets egen uppfattning (Hwang & Nilsson, 2011 s.276-279). Lehmkuhl et al.(2009) belyser att
det aven fanns en énskan hos tonaringar med diabetes typ 1 att kamratgruppen blir medveten om
orsaken till diabetes och hur viktig kosten ar som behandling av sjukdomen. Svarigheten anséag de lag i
att forklara sjukdomen for sina kamrater och konsekvenserna av den. Aven behovet av att avbryta lekar
eller andra sociala sammanhang pa grund av insulinmedicinering skapade en kansla av utanforskap.
Enligt Wagner, Heapy, James & Abbott (2005) beskrev barn med diabetes en hdgre livskvalité om de
hade klasskamrater med forstaelse for sjukdomen. Forstaelse fick klasskamrater genom information om
sjukdomen av skolskoterskan eller barnets foréldrar. Informationen avsag sjukdomsbehandling och hur

symtom yttrar sig.

Problemformulering

Studier som belyser hur barn i de yngre skolaren upplever sitt dagliga liv med diabetes mellitus typ 1 ar
inte lika vl studerat jamfort med tondringars upplevelser av sjukdomen. Aven foraldrars upplevelse av
det egna barnets sjukdom ar vél studerat och dokumenterat.

Vilka upplevelser finns hos barnen? Behéver skolskoterskan 6ka sitt stod for dessa barn i skolan?
Behover barnen mer stod for att hantera sitt dagliga liv? Det dagliga livet som innefattar de psykiska,

sociala och kanslomassiga situationerna.

Syfte

Syftet var att belysa barns (6-12 ar) upplevelse av sjukdomen diabetes mellitus typ 1 i sitt dagliga liv.



Metod

Design

En integrativ metod har anvands for denna litteraturstudie. Det ar en metod som har bade kvantitativ
och kvalitativ forskning som underlag. Detta leder till en mer fullstandig forstaelse for fenomen och
upplevelser. Litteraturstudien utférdes med inspiration fran Whittmore och Knafl (2005). De artiklar
som ansags besvara syftet granskades, klassificerades och kategoriserades. Den granskade litteraturen
sammanstalldes till ett resultat.

Att bade kvalitativ och kvantitativ litteratur anvandes i studien, skapade en storre forstaelse for
egenupplevda beskrivningar och méatvarden. Inom omvardnad bor andra studier an enbart
experimentella inkluderas, da de kvalitativa studierna beskriver patienters upplevelser som beskrivs av
Forsberg och Wengstrom (2013, s. 31).

Litteratursokning och urval

Litteratursokningen har skett via databaserna Cinahl, Pubmed och Psykinfo samt genom manuell
sokning. Relevanta artiklar sorterades ut via trafflistan i det fall titel och abstrakt forefoll inrymmas
inom studiens problemomrade. Artiklarna skrevs ut for en genomlasning, totalt 47 artiklar. Darefter
sorterades ytterligare artiklar bort pa grund av Iag relevans. Litteratursékningen dokumenterades med
sOktermer, databaser, sokstrategier och avgransningar (se, -bilaga 1).

Anvindandet av "Medical Subject Heading” (MeSH) termer 1 Pubmed och “Cinahl headings” 1 Cinahl
anvandes som stod i sokandet efter aktuell litteratur. Aven sokningar i fritext har utforts for att skapa
ytterligare sokmojligheter. Sokord som anvants med olika variationer beroende pa databas var-,
”diabetes mellitus typ 17, ”’child”, ’coping”, “daily living”, ”emotions”, ”’perception”, ’psychology”
och ”’psykosocial”. Sokordet ”’perception” resulterade i en stor andel traffar i databaserna Pubmed och
Psykinfo, artiklarna var redan framtagna i full text eller saknade relevans.

Polit och Beck (2012, s. 98) och Whittmore och Knafl (2005) inspirerade till att anvénda tre olika
sOkstrategier for att 6ka datainsamling av aktuell litteratur vid formandet av litteraturstudien. Artiklarna
skulle vara skrivna pa engelska och tidskriften granskad av sakkunniga i &mnet genom peer-review i
Cinahl och Psykinfo samt Ulrich’s Web i Pubmed.

Artiklar som var peer-reviewed av bade kvantitativ och kvalitativ karaktar, samt var relevanta for syftet
har inkluderats. Artiklarna utgar fran studier som ror barn mellan 6-12 ar och deras egen upplevelse av

att leva med diabetes mellitus typ 1. Studier som var skrivna pa engelska och svenska samt gjorda éver



hela varlden och publicerad efter ar 2004, da aktuell litteratur efterfragas. Artiklar med hog eller
medelkvalité har inkluderats.

Artiklar som belyser hur andra personer i barnets narhet beskriver barnets upplevelse av att leva med
diabetes mellitus typ1 har exkluderats. Artiklar som ror barn som inte var mellan 6-12 ar, review-

artiklar samt studier med lag kvalitet har ocksa exkluderats.

Kvalitetsgranskning

De kvalitetsgranskningsmallar som anvants for att granska de kvalitativa och kvantitativa artiklarna har
inspirerats av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011 s. 173-176), (se, -bilaga 2). Genom ett
poangsystem déar varje kryssat ja oavsett fraga i kvalitetsmallen r ett poang, sedan raknas poangen om
till procent.

Genom procentrakning i stéllet for ett absolut tal 6kar moéjligheten att jamfora olika studiers
kvalitetsgrad (Willman et al., 2011 s.108). Procenten 80-100 % ansags hog, 60-80 % medel, allt under
ansags vara av lag kvalité. Vid tvarsnittsstudie har en modifierad version av den kvantitativa
kvalitetsgranskningsmallen utforts. Modifieringen géllde de fragor som tillhérde randomiseradestudier,
da dessa inte var aktuella da ingen randomiserad studie inkluderats. Studier med mixad design har

granskats med bade den kvantitativa och kvalitativa granskningsmallen.

Analys

Analysen bestod av tre delar och har utforts med inspiration av Whittmore och Knafls (2005)
arbetsprocess. Totalt har 14 artiklar analyserats; -nio kvalitativa, tre kvantitativa och tvd med mixad
design (se, -bilaga 3). Som forsta steg lastes litteraturen igenom flera ganger for att forsta innebdrden
av texten. Texten bearbetades ytterligare och nyckelord framkom, da de upprepade sig flera ganger i
texten. Nyckelorden sammanstalldes pa ett separat papper. Alla nyckelord bildade da tre
underkategorier och en huvudkategori. Litteraturen kunde pa detta satt delas in i de olika
underkategorierna med hjalp av olika farger. Underkategoriernas texter jamfordes for att finna likheter
och olikheter i texten. Litteraturen blev da hanterbar och bildade ett tydligt ramverk. Da texten skulle
dversattas till svenska utfordes detta noggrant, mening for mening, sa att inte texten skulle forlora sin
grundinnebdrd. Resultatet sammanstélldes sedan gemensamt, en ny slutsats kunde pa detta sétt utvinnas

och redovisas.



Etiska dvervagande

Alla resultatartiklar var etiskt godkanda forutom en. Den artikel som inte hade ett tydligt etiskt
godkannande av en kommitté, anses anda fort en klar etisk diskussion i form av redovisade etiska
overvaganden. Alla artiklarna redovisade aven samtycke fran foraldrar och barn, vilket ansags viktigt
da studierna innefattade barn. De artiklar som inte fort en etisk diskussion eller samtycke har
exkluderats. Enligt Weingarten, Paul & Leibovici (2004) behdvs ett etiskt 6vervagande i
litteraturstudier for att 6ka medvetenheten i det vetenskapliga samhéllet.

Resultat
Resultatet beskriver en huvudkategori, dagligt liv och tre underkategorier, kanslor, relationer och

egenvardsupplevelser.

Figur. 1 Oversikt av underkategorier och huvudkategori.

Relationer

Egenvardsupplevelser

Kéanslor

En variation av kanslor hos barnen framkom vid diabetesdiagnosen som sorg, chock och forvirring
(Gannoni & Shute, 2009). Av vissa barn upplevdes dven diabetesdiagnosen som problematisk. En
frustration och kénslan av att vilja “rymma” fran sjukdomen genom att fértrdnga behovet av

medicinering beskrevs. Barnen tog dven upp kroppsliga forandringar till foljd av sjukdomen.



Med tiden kom anda en kansla av att det var pa detta satt livet skulle vara. Den negativa kanslan som
fortsatte besta var upplevelsen av att vara styrd av sina insulininjektioner (Wennick & Hallstrom,
2007).

I might be busy doing something fun and all of a sudden the illness intrudes...l know that this
Is the way things are but it can be a bit tough (Wennick & Hallstrom, 2007, p. 302).

Behovet av insulin vid maltiderna paminde barnen om att de led av en sjukdom, en sjukdom som med
tiden utvecklades till en naturlig del av livet, da skapades istallet kanslan av att vara frisk. Injektionerna
hade nu blivit en naturlig del av vardagen i sa stor utstrackning att sjukdomen stundtals glémdes bort.
Barnen var dock medvetna om att utan insulin skulle de inte 6verleva (Wennick & Hallstrom, 2007).
Barnen kande sig fria men de upplevde inte att de kunde vara hemifran i den utstrackning de dnskade.
De uttryckte ett behov av att halla kontakt med sina foraldrar om var de befann sig samt deras
valmaende (Herman, 2006; Wennick & Hallstrom, 2007).

Barn som varit sjuka i diabetes under en langre tid upplevde sjudomen som en mindre central del av
sina liv. De som fick diagnosen i unga ar hade inte samma kanslor av forlust, da minnen fran tiden
innan sjukdomen var féarre (Helgeson & Novak, 2007; Marshall, Carter, Rose & Brotherton, 2009).
Skillnader fanns mellan pojkar och flickor. Pojkarna hade battre sjalvkéansla och betraktade sjukdomen
mindre centralt och negativt. Om flickorna betraktade sjukdomen som en central del av sina liv
upplevde de ofta lag sjélvkansla, angest och ilska (Helgeson & Novak, 2007).

Barn som inte kande till ndgon annan jamnarig med diabetes upplevde en ensamhet (Freeborn, Dyches,
Roper & Mandleco, 2012). Da barnen hade nagon i sin omgivning med samma sjukdom att samtala
med upplevde de en battre hanterbarhet av sjukdomen (Gannoni & Shute, 2009). Vid fragor om sin
vardag pratade barnen om att vara “normal” och “bara ga vidare med livet”. Barnen kunde anstranga
sig till det yttersta for att andra barn skulle uppfatta dem som friska. Vilket resulterade i att de kande ett
krav att vara som alla andra samtidigt som diabetesmedicineringen maste hanteras for att undvika
komplikationer (Alderson, Sutcliffe & Curtis, 2006; Marshall et al., 2009).

Att bli avbruten under en aktivitet pa grund av kontroller eller injektioner upplevdes besvérligt snarare

an smértsamt (Alderson et al., 2006).

Sometimes | can’t be bothered...I could be in the middle of something fun, and my mother goes,
It’s time to do that thing,” gets on my nerves ( Alderson et al., p. 302).



Spontana aktiviteter och handelser begransades av sjukdomen dels pa grund av hjalpmedel barnet
behovde relaterat till sin sjukdom som blodsockermatare, druvsocker och insulin (Gannoni & Shute,
2009; Marshall et al., 2009). Att inte kunna delta fritt i sportaktiviteter, sova 6ver hos vanner och
forhalla sig till fasta rutiner var andra uppoffringar som framkom. D& barnen var tvungen att vara

hemma mycket skapades en oro éver att vannerna inte skulle finnas kvar (Gannoni & Shute, 2009).

| always have to pack my insulin, it gets very frustrating becuse | can’t just eat whatever |
want... (Gannoni & Shute, 2009, p. 44).

Enligt Kalyva, Malakonaki, Eiser och Mamoulakis (2011) visade barn med diabetes en sémre
emotionell och fysisk halsorealterad livskvalitet jamfoért med friska barn. | den sociala livskvaliteten

framkom inga skillnader.

Relationer

Da nagot bekymrade barnen var foraldern den som de anfértrodde sig till, de hade aven tilltro att
foraldrarna skulle ta det storsta ansvaret kring diabetesbehandlingen. De beréttade forst och framst for
sina foraldrar om de var laga eller hoga i sitt blodsocker, det storsta ansvaret for behandlingen togs av
foraldrarna. Barnen blev pdminda av sina foréldrar att kontrollera sitt blodsocker. De beréttade dven att
foraldrarna testade blodsockret da de sov. Barnen upplevde att foraldern 6vervakade sa att de tog sitt
insulin och kom med forslag hur mycket insulin som skulle administreras beroende pa
blodsockervardet. Konflikter som kunde uppsta mellan barnet och foraldern var kring mat, fysisk
traning och behandlingsstrategi vid hypoglykemi (Chao, Whittmore, Minges, Murphy & Grey, 2014;
Shilling, Knalf & Grey, 2006,). Enligt Herrman (2006) ansag barnen att familjen var tvungna att
anpassa sig efter ett nytt livsschema. Barnen upplevde att sjukdomen paverkade hela familjen.

My parents don”t complain, but the whole family has to work on it (Herrman, 2006, p. 215).

Berg et al. (2009) beskriver att modrarna ansags som den person barnet delade mest stresshantering och
samarbete med. Nér stressen var egenupplevd hos barnet fanns kénslan att ingen av foréldrarna delade
stressupplevelsen.

Barnet kommunicerade mer med sina féraldrar och vanner om sin sjukdom &n med sin l&kare eller
sjukskoterska. De uppgav att de nastan aldrig spenderade ensamtid med sin ldkare eller sjukskoterska
och att de aldrig eller endast vid fatal tillfallen diskuterade sina blodsockernivaer med dem (Chao et al.,



2014). Flera barn kunde beskriva positiva aspekter av sin diabetessjukdom. Ett barn uppfattade sin

diagnos som en erfarenhet (Herrman, 2006).

They learn from me...they say | am a special person and they are lucky to have me (Herrman,
2006, p. 216).

Skolpersonal och klasskamrater beskrevs av barnen som okunniga om diabetes (Gannoni & Shute,
2009; Wennick & Hallstrom, 2006). Onskan fanns hos barnen att skolpersonal skulle f& mer vetskap
och kunskap om sjukdomen och vad de borde géra om nagot intraffade (Amillategui, Mora, Ramon
och Giralt, 2009). Barnet kunde i tidig alder erhalla en mobiltelefon endast i syfte att kontakta
foraldern vid blodsockerkontroll under skoltid, sa de gemensamt kunde besluta om insulindos
(Wennick & Hallstrom, 2006). Enligt Newbould, Francis och Smith (2014) sokte barn frekvent hjélp
av sin larare da de kéande sig sjuka. De flesta upplevde dock att lararen var oforstaende kring deras
situation. De litade mer pa sina vanner nar de var i behov av hjalp.

Positiva upplevelser som uttrycktes av barnen var att ibland fa stanna hemma fran skolan. Att fa mer
uppmarksamhet under skoltiden, ata mellanmal i klassrummet och fa lamna rasten tidigare &n sina
klasskamrater (Herrman, 2006).

Upplevelsen av att vara och bli behandlad annorlunda &n sina vanner var ett bekymmer som framkom.
En oro fanns att vannerna inte skulle vilja fortsatta vara kompis med dem pa grund av sjukdomen
(Freeborn et al., 2012; Herrman, 2006; Marshall et al., 2009).

See I’'m afraid to lose all my freinds cuz when we"re playing math games or something I'm
like, I'll be right back, and I ask my teacher if | can test cuz | feel low. I feel like I’'m being rude
to them (Freeborn et al. 2012, p. 1894).

En ytterligare upplevelse av att bli behandlad annorlunda hos barnen var attityder hos larare som inte
ville att de skulle félja med pa skolresor pa grund av sjukdomen. De forekom éven att vanners foraldrar
upplevde en svarighet da barnet skulle stanna dver natten och detta skapade en kansla av utanforskap

hos barnet (Alderson et al., 2006). VVanner beskrevs vara ett stort stdd for barnen (Herrman, 2006).

My friends help me, I talk to my friends, and My friends help...they know about diabetes
(Herrman, 2006, p. 216).
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Egenvardsupplevelser

Att finna avskilda omraden for barnen i skolan for att administrera sitt insulin kunde vara en svarighet.
Toaletten var ett stalle dar barnen fick vara ifred for att ta sitt insulin. Det fanns &ven bekymmer for
barnen att fa tillgang till mellanmal under lektionstid i syftet att stabilisera sitt blodsocker (Newbould et
al., 2014). En stor oro hos barnen var att inte upptacka om de fick hypoglykemi, de upplevde inte
kosten eller behovet av att folja ett tidsschema lika problematiskt (Amillategui et al., 2009). Barnen
upplevde hypoglykemiepisoder som en avvikelse i den dagliga insulinbehandlingen. Radslan for
hypoglykemi symtom kunde inverka pa barnens sjalvkansla i sociala ssmmanhang (Marshall et al.,
2009). Barnen kénde igen och forstod att de drabbats av hypoglykemi genom kroppsliga upplevelser
(Alderson et al., 2006; Herrman, 2006). De beskriver dessa upplevelser som att rora sig i slowmotion,

influensaliknande symtom och svimningskansla (Freeborn et al., 2012).

The first time you are sick it’s hard...then it gets easier and Once you"ve gone low...you know
what to do (Herrman, 2006, p. 216).

Barnen uttryckte kunskap om att insulinet var nyckeln som gor att sockret omvandlas till energi i
kroppen. De visste aven att de behdvde dta kost med Iagt sockerinnehall (Alderson et al., 2006). Barnen
utforde dagligen frekventa egenvardsuppgifter, som insulingivning och blodsockerkontroller (Chao et
al., 2014; Freeborn et al., 2012). Barn med insulinpump kunde sjalv administrera sin bolusdos, daremot
upplevde de svarigheter att rakna kalorier for att korrigera bolusdosen (Shilling, Knalf & Grey, 2006).

Oavsett behandlingsform uppgav barnen att de séllan &t en maltid utan att forst kontrollera sitt
blodsocker, men de flesta forde inte dagbok Gver sina blodsockervérden. Vid aktiviteter var det fa barn
som andrade sitt intag av mat och insulin. Manga uppgav att de uppnatt ett delmal med sin egenvard
nar de kunde sova 6ver och gora aktiviteter tillsammans med sina vanner. Det storsta malet for barnen
med egenvarden av sin diabetes var att minska framtida komplikationer (Chao et al., 2014). Enligt
Herrman (2006) var kost och kostplanering ett bekymmer for barnen. Radslan for komplikationer om
de misskotte sin diabetes var stor. Genom att hantera sin sjukdom upplevde barnen att de fick mer
frihet, men de fanns barn som uttryckte att om de inte behandlade sin sjukdom, kunde de vara mer som

sina vanner.

| can’t do what I like whit diabetes.. if I'm not taking care of it .. | can make believe that |
don’t have it ( Herrman, 2006, p. 215).
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Enligt Berg et al. (2009) upplevde barnen att en battre hanterbarhet kring de stressfulla situationer som
kan uppsta till foljd av sjukdomen gav mindre depressiva symtom. Hanterbarheten skapade dven ett

battre sjalvfortroende, fler sjalvstandiga egenvardsatgarder samt stabilare blodsockernivaer.

Dagliga utmaningar av smarta fanns hos vissa barn. De med insulinpump kunde komma ihag kéanslan
av att administrera insulin med injektioner. Vissa barn beskrev att behovet av att alltid behdva
kontrollera blodsocker samt administrera insulin vid varje matintag, kunde resultera i att de helt avstod
en maltid. Andra barn beskrev att de helt avstod fran blodsockerkontroller och insulinadministrering
trots vetskapen om att foraldern vid nésta blodsockerkontroll skulle upptécka det hdga
blodsockervérdet (Freeborn et al., 2012). Férmagan eller viljan att anvanda nalar var inte
aldersrelaterat. Det var flera yngre barn som sjalv testade blodsockret samt gav sig sjalv insulin. Flera
barn tyckte det var battre att sticka sig sjalv (Alderson et al., 2006). Att missa rasten var nagot manga
av barnen uppgav som irriterande och hur behovet av att kontrollera blodsockret samt ta sitt insulin

inkraktade pa andra aktiviteter (Freeborn et al., 2012).

Its hard, | just can’t sit down and eat when I'm hungry; | have to take five minutes out to do it.
I mean, when it came to recess | had to go in the office, get checked and by that time | get done
doing it’, recess is over (Freeborn et al., p. 1894).

Diskussion

Metoddiskussion

Foreliggande litteraturstudie belyser barn 6-12 ars upplevelse av att leva med diabetes mellitus typ 1.
Da det var barnens upplevelser som skulle belysas anvandes en integrativ design, vilket skapade
mojlighet att anvanda studier med olika design. De kvalitativa studierna gav en fordjupad bild av
barnens egna uttryck och upplevelser. De kvantitativa visade statistiska matt pa barnets upplevelser,
blandningen av artiklarnas studiedesign kan vi se som en fordel i var litteraturstudie. Tre databaser
anvandes for att samla in relevant litteratur, detta for att erhalla ett brett spektrum av studier.
Litteraturen &r inhamtad med hjalp av olika sokordskombinationer. Olika variationer av sokord ansags
nodvandigt for att hitta studier som besvarade syftet. Trots manga sokkombinationer och databaser
finns en medvetenhet att ytterligare sokord kan finnas for att besvara syftet. Det kunde varit av vérde
att ta hjalp av en bibliotekarie som ar kunnig inom omradet for att hitta ytterligare sokord och sokvégar,
detta kan ses som en svaghet i studien. Enligt Rosén (2012, s. 436) kan litteratursokning genomforas
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tillsammans med en expert inom omradet. De kan avgdra om en sokstrategi ar korrekt och ge
aterkoppling till den som utfort s6kningen.

Litteratursokning utfordes tills dubbletter av redan framtagna studier uppstod, k&nslan av dataméattnad
uppkom. Alla framtagna studiers referenslista har manuellt granskats for att hitta ytterligare relevant
litteratur, vilket gav resultat. Da flera av studierna innefattade barn med en hogre alder &n studiens
syfte, ansags en acceptabel medelader vara lagre an tretton ar. Studiens fokus inriktades pa ung
skolalder och just den utvecklingsfasen, darfor andrades inte aldersbegréansningen trots flera traffar
gallande studier pa barn i andra aldersgrupper. En av studierna har en hogre medelalder (14,5), men i

artikelns resultatdel var de olika aldersgrupperna klart indelade varfor den inkluderades.

Vid granskning av kvalité pa studierna anvandes Willman et al. (2011) granskningsmall. Flera
granskningsprotokoll fanns tillgangliga, de upplevdes dock likvardiga vid jamforelse. Det visade sig att
den kvantitativa granskningsmallen var i behov av modifiering vilket kan ses som en svaghet da andra
granskningsmallar fanns till férfogande. En styrka upplevdes da granskning av kvalitén utférdes
gemensamt, olika synpunkter och meningsskiljaktigheter kunde da diskuteras. For att 6ka
trovardigheten pa studien anvandes endast litteratur med hog eller medelkvalité.

Analys av insamlad data utfordes i tre steg. Genom noggrann granskning av insamlad litteratur,
bearbetning av text och sammastallning av underkategorier med hjélp av nyckelord som framkom ur
texten. Detta med inspiration av Whittmore och Knalf (2005) arbetsprocess. Underkategorierna
skapade struktur pa den insamlade litteraturen och kunde omvandlas till ett nytt resultat. Fel
oversattning och feltolkning av litteraturen finns alltid som risk, da den ar skriven pa engelska. Andra
nyckelord och kategorier kan mojligen framtréda for andra skribenter.

Polit och Beck (2012, s. 653) beskriver att systematisk litteraturdversikt kan resultera i varierande
uttryck och resultat. Aven val av datainsamlingsmetod kan forandra innehéllet i resultatet som
exempelvis om studien utforts som en intervju eller enkéatstudie.

Vi har sedan tidigare erfarenheter kring diabetesvarden av vuxna, detta upplevdes inte paverka studiens
resultat namnvart. De studier som ligger som underlag for resultatet kommer fran flera olika lander som
Sverige, Amerika, England, Spanien, Australien och Grekland. Fragetecken fanns kring hur
diabetesvarden &r strukturerad i de andra landerna forutom Sverige. Studiens syfte var inte att

kontrollera diabetesvarden utan barnens egen upplevelse av sjukdomen. Olika sjukvards- system och
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metoder for att arbeta med barn som har diabetes kan mdjligen paverkat barnens upplevelser, i

foreliggande studie har ingen hansyn tagits till det.

Resultatdiskussion

Syftet med var litteraturstudie var att undersoka hur barn med diabetes mellitus typ 1 upplevde sitt
dagliga liv. Det som framstod som huvudresultat var att manga olika kanslor férknippades med
sjukdomen. Framst kéanslan av att livet forandrades och skapade masten som inkraktade pa det dagliga
livet. | foreliggande resultat beskrivs foraldra-barn relationen som foraldradominant vilket innebar att
barnen till stor del ansag att fordldrarna ansvarade for behandlingen. | skolmiljon skapade egenvarden
en radsla hos vissa barn att drabbas av hypoglykemi, da uppfattningen hos barnen var att
skolpersonalen saknade kunskap om sjukdomen. Nardi et al. (2008) menar ocksa att diabetes typ 1
innefattar kansloméssiga svarigheter i uppvaxten, bade for barnet och for familjen. Daremot beskriver
Nardi et al. (2008) att barn innan puberteten inte upplevde sig sjalva som speciellt annorlunda i
jamforelse med friska jamnariga. Foréaldrarna till barn i de unga skolaren upplevde daremot en stor
stress och fokus kring det somatiska, huvudsyftet for dem var att uppna god metabolkontroll hos
barnet. Detta paverkades troligen av att foraldrar till barn i denna alder har huvudansvaret kring

behandlingen.

| vart resultat framkom en foraldradominerande relation mellan barnet och dess foréaldrar. Barnen
behdéver daglig medicinering samt har en ung alder vilket kan leda till den férdldradominerande
relationen. Foraldrarna tar da huvudansvaret for behandlingen vilket inte upplevs som anmarkningsvart
da barnen har en Iag alder. Relationen kan anda paverka att hela familjen ar beroende av en fungerande
skolsituation sa att inte ytterligare oro hos foraldrarna och barnen skapas kring sjukdomen. I resultatet
framgar barnens egna upplevelser, dar de beskriver att hela familjen blir paverkad av sjukdomen. Aven
Wennick, Lundquist & Hallstrom (2009) bekréftar att det fanns en radsla hos foréldrarna att forlora
kontrollen dver barnets sjukdomsbehandling. Framst en angest att barnet skulle drabbas av
hypoglykemi. Liknande resultat fanns dven i studien av Gonder-Frederick (2006) det framkom dock
inga tydliga orsaker till foralderns oro géllande hypoglykemiepisoder hos barnet. Oron kunde dock
lindras om foraldern visste att barnet hade tillgang till glukos, mellanmal eller s6t dryck. De framkom
aven att barnet blev paverkad av foraldrarnas oro for hypoglykemisymtom. Detta styrks dven av

Eriksson (2013) som uppmanar diabetes mottagningarna att arbeta mer med “mjuka virden” som
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livskvalité och stress hos foraldrar och barn. Vidare beskrivs att instéliningen till diabetes sjukdomen
behdver forbattras. Hon anser att foraldrarna staller hoga krav pa sig sjalv nar det kommer till att
hantera sjukdomen, vilket kan paverka barnet negativt pa kort och lang sikt.

Barnen formedlade i resultatet att konflikter som framkom mellan dem och féraldrarna bland annat var
kring mat, fysisk traning och val av strategi vid symtom som hypoglykemi. Barnen upplevde &ven att
sjukdomen begransade deras frihet, som att inte kunna umgas fritt med vanner och delta i spontana
aktiviteter. Likasa Wennick et al. (2009) formedlar i sin studie att en medvetenhet fanns hos foraldrarna
att den strikta livstilen, som diabetes kraver kunde resultera i en revolt hos barnet i tonaren.
Foraldrarnas forhoppning var dock att paverka barnet i unga ar for att minska sjukdomskomplikationer
i framtiden. Barnen levde mer i nuet och sag framst de akuta komplikationerna, inte framtidens
eventuella problem. Aven Barzel och Reid (2011) beskriver att foraldrar har en betydande roll i barns
hantering av diabetessjukdomen. De ansag aven att formagan hos barnen att hantera sin sjukdom ckade
da foraldrarna skapade struktur kring barnets diet, fysiska aktivitet och dversyn av blodsockret. Vidare
beskrivs att modrarna var de som framst tog ansvar for barnets behandling. Diabetesrelaterade
konflikter framkom da foraldrarna upplevde svarigheter i samarbetet kring foraldraskapet.

Barnen beskrev att skolpersonalen uppfattades okunniga om diabetes. Manga barn uttryckte ett behov
av Okat stod under skoltiden. Det fanns &ven begransningar i skolans fysiska milj6 for att utfora
egenvardsatgarder, samt en radsla hos barnen att inte erhalla hjélp vid diabetesrelaterade symtom.
Genom en egenvardsplan som stdd i barnets egenvard under skoltiden kan tryggheten 6ka (Skolverket,
2014b) (se, -bilaga 4). Detta starks av Diabetesforbundet (2008) att av 311 barn som deltog i deras
nationella enké&t redovisade 58 % av dessa sakna en individuellt skriftlig plan. De framkommer &ven att
27 % av barnen i lagstadiealder inte hade ndgon vuxen som tog huvudansvaret kring
diabetesbehandlingen i skolan (Sarnblad et al., 2008). Allmént i Sverige anses det att en larare som har
en elev med behov av egenvardatgarder, skall vara lika valinformerad som barnets foraldrar (Lange,
Jackson och Deeb, 2009). For att belysa lararens situation visar Hill och Hollis (2011) studie att larare
upplevde att stodet till barn med kroniska sjukdomar och andra halsorelaterande situationer tog tid fran
deras ordinarie arbete. De upplevde det positivt da skolskoéterskan fanns narvarande, da barnen kunde
vanda sig direkt till en medicinskt utbildad person istallet. Skolskoterskans roll beskrivs i Bobo, Kaup,
McCarty och Parker Carlsson (2011) studie dar de framhaller att om skolskéterskan involverar

familjen i barnets egenvardsplan, kan stress och oro minska hos hela familjen. Det kan dven skapa ett
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Okat fortroende mellan skolan och familjen. Genom olika kommunikationsvagar som, fysiska méten
och mailkontakt kan skolskoterskan forbattra sina mojligheter till ett hallbart samarbete med familjer.
Aven den fysiska skolmiljon kan paverkas genom skolskéterskans engagemang sa barn med diabetes
far mojlighet till goda egenvardsforutsattningar.

Orems (1995) egenvardsteori innefattar ett forhallningssatt for skolskoterskan att vara kommunikativ
och intresserad av barnets egenvard. Hon belyser &ven att relationen till barnets familj ar viktig for att
na framgang i barnets behandling under skoltiden. Clay, Farris, McCarthy, Kelly och Howarth (2008)
beskriver i sin studie att av 72 barn med diabetes typ 1 upplever 15,3% problem med att administrera
insulin under skoltid. Problem for barnen bestod i att komma ihdg att ta sitt insulin, biverkningar,
kanslor av forlagenhet och radslan av att bli retad av sina klasskamrater. Orsaker som kunde leda fram
till felmedicinering var hur insulinet forvarades och administrerades, med eller utan tillsyn av

skolpersonal.

Vi anser att skolan bor vara en trygg miljo for alla elever, kronisk sjukdom ska inte vara ett hinder for
att kunna delta i skolans alla aktiviteter. Fran resultatet tydliggors det att barn med diabetes kunde
uppleva begrénsningar i det dagliga livet. En stor del av det dagliga livet innefattar skoltiden. | Sverige
styrs skolorna av skollagen och skolverket. Dar uppges bland annat att alla elever skall fa samma
mojligheter till utbildning. Enligt 5 §, kap. 1, i Skollagen (SFS 2010:800) ” Utbildningen ska utformas i
overensstammelse med grundldggande demokratiska vérderingar och de manskliga rattigheterna som
maéanniskolivets okrankbarhet, individens frihet och integritet, alla ménniskors lika vérde, jamstélldhet
samt solidaritet mellan méanniskor”.

| studien gjord av Lange et al. (2009) dar de samlat information fran 24 lander framkom det daremot att
i manga av varldens lander &r skolor inte skyldiga att erbjuda stod till barn med diabetes. Ansvaret vilar
da helt pa foraldrarna, manga av dessa foraldrar maste da arbeta deltid eller helt sluta sitt arbete. De
belyser dven tre ideal for barn med diabetes i skolan vilka var: samma rattigheter som sina
klasskamrater till utbildning, mojlighet att delta i skolaktiviteter for att utveckla en god sjélvkansla, en
trygg skolmiljo med tillgang till utbildad personal i diabetesrelaterade problem och méjligheter att
utfora egenvardsatgarder under skoldagen. De var fa lander som kunde na upp till dessa ideal.

Sverige dr som land delaktigt i den politiska diskussionen om skolmiljé och barn med diabetes for att

forbéattra villkoren globalt (Lange et al., 2009).
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Slutsats

Resultatet tydliggor barns olika svarigheter kring sin sjukdom, framférallt framkom det att i skolan
behdver de ytterligare stod fran skolpersonalen. Vikten av att skolpersonal och klasskamrater erholl
kunskap kring sjukdomen hjélpte barnen att kdnna en storre trygghet och 6kad livskvalité.
Skolskoterskan kan erhalla mycket stod i sitt arbete med dessa barn om en egenvardsplan uppréttas.
Genom sammanstélliningen i denna litteraturstudie av barns egna roster och tankar skapas det
ytterligare 6nskan av forbattringsarbete i skolan. Dér elevhélsan har en betydande roll sa att barn med
kroniska sjukdomar kan fa en likvardig skoltid som sina klasskamrater.

Att ge skolskoterskor/sjukskaterskor insikt och kunskap hur barn i de yngre skolaren upplever det att
leva med sin kroniska sjukdom ansags viktig. Genom tidig intervention tror vi framtida komplikationer
hos dessa barn kan minska. Vilket i sin tur skulle kunna leda till att ge barn med kroniska sjukdomar
och deras foraldrar ett battre och stabilare liv. Den samhéllsekonomiska vinningen ar ytterligare en

aspekt att rakna med som vinst i interventionsarbetet.

| de studier som granskades forefoll det till 6vervégande del vara modrarna som var involverade i
barnens sjukdom och egenvard. Fa studier omfattade fader som var involverade. De flesta studier
var utforda pa medelklassfamiljer med god inkomst. Ytterligare forskningsbehov finns angaende
andra samhallsklasser och hur det kommer sig att médrarna ar de som verkar ta storst ansvar
kring barnets behandling. Aven forskning pa egenvardssituationer under skoltiden for barn med

diabetes mellitus behdver belysas ytterligare.
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Bilaga 1. Oversikt 6ver litteratursokningar.

Datum Databas Avgransningar sokord Antal tréffar | Urval 1* | Urval 2**
Titel/abstrakt
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140902 Cinahl Engelska/Svensk text, | (MH “Diabetes Mellitus) 37 6 3
barn 6-12 ar, Type 1+7) AND
2004-01-01 (MH “Psychosocial Aspect of Illness+”)
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Peer Reviewed
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barn 6-12 ar, Type 1+”) AND (MH “Child Psychology”
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Peer Reviewed
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barn 6-12 ar, Type 1) AND
2004-01-01 (MH”Coping+”) )
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140904 Pubmed Engelsk/Svensk text, | (("Diabetes Mellitus, Type 1 89 10 2
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10 &r, barn 6-12 ar
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2004-01-01 AND daily living
2014-12-31

Peer Reviewed

141023 Pubmed Engelsk/Svensk text, | Diabetes Mellitus typ 1 0
10 ar, barn 6-12 &r AND Child AND Daily living

141023 Psykinfo Alder 6-12 4r, diabetes 1 AND Child 19
engelskt sprak, AND Daily living
2004-2014,

Peer Reviewed

Manuella
sokningar

* Antal framtagna artiklar i sin helhet
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Bilaga 2. Granskningsmall kvantitativ och kvalitativ metod.

EXEMPEL PA PROTOKOLL FOR KVALITETSBEDOMNING AV STUDIER MED KVANTITATIV
METOD, RCT & CCT
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Huvudfynd (hur stor var effekten?, hur berdknades effekten?, NNT, konfidensintervall, statistisk
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(0 Hog [0 Medel [ Lag
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METOD
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Tydlig avgransning/problemformulering? [1Ja [INej [1Vet €]
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— datainsamling tydligt beskriven? [JJa [INej [1Vet ]
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Giltighet

— Ar resultatet logiskt, begripligt? [JJa CINej [(IVet gj



— Rader datamattnad? [(1Ja [INej (IVet gj
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Kommunicerbarhet

— Redovisas resultatet klart och tydligt? [1Ja C1Nej C1Vet gj
— Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram? [JJa [INej [(IVet gj
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Kalla: Willman, A., Stoltz, P., & Bathservani,C. (2011, s. 173-176). Evidensbaserad omvardnad: En
bro mellan forskning & klinisk verksamhet. Lund: Studentlitteratur.



Bilaga 3. Oversikt av inkluderade artiklar.

Forfattare Syfte Design Analysmetod Deltagare Huvudresultat Kvalitets
Artal bedémning
Land
Alderson et | Underséka barn | Kvalitativ Intervjuerna 24 barn, 3-12 ar, medelalder | Barnens viktigaste mél var att vara “normal” | 71 %
al. med typ 1- Semistruktuera | transkriberades, lastes och | 8,9 med typ 1 diabetes och ga vidare med sina liv. De framkom att
2006 diabetes asikter | de bandade analyserades samt delades | mellitus. 13 pojkar och 11 redan frén fyra ars &lder kunde barnen bérja | Medel
England om deras intervjuer. in i teman utifrdn malet i flickor. 29 foraldrar. forsta principerna kring
tillstand och hur forskningsfragan. Nar far diabetesbehandlingen. De kunde ta kloka
de sammarbetar barn bérja och viljan att ta beslut som paverkade deras halsotillstand
med vuxna i ett ansvar att hantera sin positivt.
hanteringen av diabetes vard? Ar det klokt
sin vard. att lyssna pa barn och att
respektera deras mal och
rattigheter?
Amillategui | Att identifiera Kvantitativ Enkat, 64 fragor till Foraldrar 167 st, barn 156 st, | Barns stora bekymmer var att kinna igen 90 %
etal. de sérskilda tvarsnittsstudie | barnen, 76 fragor till 71 pojkar och 74 flickor, hypoglykemisymtom. Aven svérighet vid
2008 behoven hos foraldrar och 47 fragor till | alder 6-13 ar, medelalder administrering av insulin. Kost och diet Hog
Spanien barn med typ 1 lararna. Frageformularen 10,68 ar och larare 111 st. upplevdes inte problematisk. Barnens dnskan
diabetes i registrerades med Gandia Sjukdomstid i medel 4 ar. var att larare far battre insikt och kunskap
grundskolan Barwin statestik program. om sjukdomen.
med hansyn till Kvalitetskontroll av
de uppfattningar programmet utfors vid 25,
som rapporteras 50 och 70:e fragan for att
av foréldrar, hitta potentiella misstag.
barn och lérare. Totalt 430 frageformular,
152 fran barn.
Konfidensnivan 95,5 %.
Berg et al. Undersoka om Mixad design. | Strukturerade intervjuer 252 st ungdomar alder 10-14 | En hégre upplevd hanterbarhet skapade farre | 64 %
2009 upplevd gallande tva stressfulla ar, medelalder 12,49. (53,6% | depressiva symtom, béttre
hanterbarhet Intervjuer och | handelser under den flickor). Deras foraldrar egenvardsbeteende och for de aldre barnen Medel

leder till battre

senaste veckan. Children’s

varav 188st var fader (en av

béttre metabolisk kontroll. Samarbete och




USA diabetes frageformular. | deppresiv scale inventory | foraldrarna skulle delta). forstaelse fran foraldrarna skapade béttre (Kvalitativt)
hantering. 27 fragor (symtom de Diabetesdiagnos langre &n stress hantering, hogre fran samarbetet med
senaste 2 veckorna). Self- | ett &r. modrar. 90 %
care inventory 16 fragor, )
Self-efficacy for diabetes Hog
management scale, tie I
problem omréaden (Kvantitativt)
undersoks.
Chao et al. Beskriva Kvantitativ Egenvard mats i SMOD-A | 320 st (55 % flickor) barn Barn med kortare sjukdomstid utférde fler 80 %
2014 egenvardsaktivit | Tvarsnitts 52 fragor formuldr. 11-14 &r. Medelélder 12,3. egenvardatgarder 4n de med langre
USA eter, processer studie med Reabiliteten testades tva Diabetes minst 6 manader, sjukdomstid. De kommunicerade &ven mer Hog
och mal hos data fran en veckor och tre manader inga andra kroniska och hade fler diabetesinriktade mal.
barnen. multi senare. sjukdomar.
Upptécka randomiserad
skillnader i Klinisk studie, | SPSS version 20 anvéandes
egenvarden jamforande for alla statistiska analyser.
beroende pa effekten av tvd | P <.01
alder vid internet
sjukdomsdebut | program. Ett
och langd av coping skills
sjukdomstid. program och
ett managing
diabetes
utbildningspro
gram.
Freeborn et | Identifiera Kvalitativ De inspelade intervjuerna 16 st barn med diabetes typ Tre huvudteman, 1agt blodsocker vetskapen | 64 %
al. utmaningar som | Semistrukturer | kodades. Induktiv analys 1, 6-18 &r medelalder 9,08. av hur det kdnns samt vad som behovs for att
2012 barn med ade intervjuer i | anvandes for att hitta Ingen annan sjukdom &n hava symtomet. Egenvards aktiviteter som Medel
USA diabetes kan sex fokus teman. Tva oberoende diabetes typ 1. kontroll av blodsocker och insulingivning.
uppleva. Fran grupper. forskare hittade Upplevelsen av att vara annorlunda/ensam,
barnens egna huvudteman som sedan att inte vara som sina kamrater.
perspektiv. Tidsperiod cross-checkades. Data

fyra manader.

inhdmtning fortsatte tills
datamattnad var uppnadd.




Gannoni et | Fa fordjupad Kvalitativ Varje intervju 18 barn 7-14 ar med cancer, | Barnen med diabetes redovisade en mangd 85 %
al. forstaelse av Halvstrukturer | transkriberades, barn och kronisk njursvikt eller typ 1 | olika kénslor. Vén relationer beskrivs som
2009 barn och ad intervjuer. | foraldrars intervjumaterial | diabetes mellitus och 21 av problematisk pga. Sjukdomen. Diet och kost | HOg
Australien familjens fordes in i NUD*IST deras foraldrar. Sju barn med | framstod som ett bekymmer.
anpassning av programvara for varje typ 1 diabetes mellitus, 3
den kronisk sjukdomsgrupp var for sig. | pojkar och 4 flickor.
sjukdom. Materialet analyserades Diabetes minst ett ar.
rad for rad. Kodning och
darefter kategorier i teman
och underteman.
Helgeson et | Undersdka Mixad design. | Enskilda intervjuer med 132 barn (70 flickor, 62 Hos flickorna var sjukdomen mer central. 78 %
al. innebdrden av Intervjuer fore | barn, svarskort anvandes. pojkar) alder 10-14, Vilket skapade samre psykiskt valmaende
2007 sjukdomens och efter en Materialet kodades. CDI medelalder 12,10. och sjukdomen beskrevs i negativa termer. Medel
England inverkan pa den | rutinkontroll anvands for att mata angest Hos pojkarna skapade istéllet den centrala o
psykiska och pé en 10 frgor. Kompetens mats delen av sjukdomen samre metabol kontroll. | (kvalitativ)
fysiska hélsan diabetesmottag | i tva doméaner (fysisk .
hos barn med ning. upplevelse och social 90 %
typ 1 diabetes. Frageformular | kompetens). Egenvarden Hog
géllande kontrolleras med 14 fragor
angest, egen Self care inventory scale. (kvantitativ)
upplevd
forméga och
egenvardsbete
ende.
Herrman Undersoka det Kvalitativ Intervjuer med 6ppna 17 barn, 7 pojkar och 10 Positivt var att barnen kénde att de hade 85 %
2006 positiva och det | Semistrukturer | fragor. Intervjuerna varade | flickor. Alder 8-15 r. formégan att kontrollera sitt liv och kunna ta
USA negativa for ade intervjuer. | ca 30 minuter och Medelalder 10,8 &r. Diagnos | hand om sig sjalv trotts sjukdom. Barnen Hog
barn med typ 1 bandinspelades och for 6-120 manaders sedan. tyckte planeringen av kosten var
diabetes mellitus transkriberades inom 24 problematiskt, liksom avbrott i livet
och dess timmar. Data kodades och (insulingivning) samt kontroller av
behandling. placerades i kategorier. blodsockret.
Kalyva et al. | Utvérdera KvantitativKli | Mater HRQoL bade hos 117 barn med typ 1 diabetes, | Barn med T1DM rapporterar samre fysisk 71%
2011 halsorelaterad nisk barn med T1DM och friska | alder 5-18 &r 53 pojkar och och emotionell livskvalité &n friska barn.
livskvalitet kontrollerad barn med hjalp av PedsQL | 64 flickor. Medelalder 10.91. | Barn med T1DM rapporterade ingen nedsatt




Grekland (HRQoL) hos studie med (Pediatric Livskvaitet En foralder till varje barn. social HRQoL. Medel
barn med typ 1 kontrollgrupp. | Inventory). Enkéterna tog Diagnos minst 1 ar. 128
diabetes mellitus | Kvalitativa ca 5-10 minuter att friska barn och ungdomar,
(T1DM) jamfort | intervjuer till genomfora. Foraldrar alder 5-18 ar 65 pojkar och
med friska barn. | forélrar. intervjuas for demokratisk | 63 flickor.
information som exempel
antalet hypo-
hyperglykemiska episoder
under 1 manad, kén och
alder.
Marshall, et | Beskriva Kvalitativ Samtalsintervjuer med 10 barn alder 4-17 ar med Barn talade om forlust av spontanitet, att inte | 64 %
al. upplevelser av Fenomenologi | barnen i familjens egna typ 1 diabetes mellitus. kunna gora saker som andra barn. Att
2008 barn och deras sk studie med | hem. Enskilda intervjuer Medelaldern 10,8 ér. Elva komma ihg att ta med sig mellanmal. De Medel
England foraldrar som samtalsintervj | med 6ppna fragor. foraldrar tio mddrar och en barn som fick sin diagnos nér de var aldre
lever medtypl | u. Intervjuerna spelades in far. Fran olika etniska hade en annan kéansla av forlust &n de yngre
diabetes mellitus och transkriberades bakgrunder, tid sedan barnen som inte kom ihag sitt liv innan
frén diagnosen ordagrant. Fenomenologisk | diagnos 10 manader-8 ar. diabetesdiagnosen. Vara normal sigs som
och framat. metod for tematisk viktigt att strava efter. “Normal” var starkt
kodning (Van Manen kopplat till att vilja synas och behandlas pa
1990). Varje utskrift samma satt som icke-diabetiker.
kodades och teman
identifierades.
Newbould et | Utforska barn Kvalitativ Intervjumaterialet fran 69 st barn, 43 astma 26 Barnen disskuterar medicinering under 69 %
al. med astma och Ansikte mot barnen och féréldrarna diabetes, och deras foraldrar. | skoltiden, som exempel forvaring av
2014 diabetes samt ansikte semi- analyserades var for sig. Alder 8-15 &r, medeldder pd | medicinen vilket kan férsvéra att optimera Medel
England deras fordldrar. | strukturerade Alla i forskarteamet diabetesbarnen 11,7. behandlingen. Problematik kring idrott,
Erfarenheter intervjuer. kodade materialet enskilt skolresor och relationen med sina
kring Langd pa for att sékerstalla klasskamrater belyses.
medicinering i intervjuerna tillforlitlighet.
skolan. var 17,4-19
min/barn 28,7
min/féralder
Schilling et | Utforska hur Kvalitativ Intervjuerna Gversattes och | 22 st barn, 8-19 ar Hos barnen 8-11 ar var de en foraldra- 78 %
al. barn och Semistrukturer | analyserades i medelalder 14,5. dominerande relation ifrdga om egenvarden.




2006 foréldrar delar ade intervjuer. | dataprogrammet Atlas ti. Sjukdomstid 2-16,5 ar. 17 Vissa konflikter fanns, kring mat, Medel
USA pa ansvaret av En kodbok skapades. mddrar och fem féader. bolusstorlek samt blodsocker provtagning.
diabetesbehandli Forfattarna kodade sedan
ngen, under fyra sex varsina intervjuer.
av barnens Definition kring kodernas
aldersfaser. betydelse disskuterades
och endast egenvardsaktivt
analyserades.
Wennick et | Undersdka hela | Kvalitativ Barn och foraldrar 12 st barn fem pojkar och sju | Vid diagnos pabdrjades hos barnet en 85 %
al. familjens Longitunell intervjuades var for sig. flickor, alder 7-14, inlarningsprocess kring allt de nya. Aven
2006 upplevelse da ett | deskriptiv och | Forskarna laste materialet | medelélder 9,5. Foraldrar (12 | kring de oundvikliga som sjukdomen forde Hog
Sverige barn far induktiva enskilt och analyserades modrar, 11 fader). Tva med sig pé& grund av att den var kronisk.
diagnosen intervjuer selektivt vilket ledde till veckor efter diabetes
diabetes typl teman som sammansattes diagnos.
till en helhet, teorin var
hermeneutisk
fenomenologisk (van
Manen, 1990,1997).
Wennick et | Familjens Kvalitativ Intervjuer med éppna 11 st barn (5 pojkar, 6 Fran barnen framkom kanslor av acceptans, | 85 %
al. erfarenheter ett | Intervjuer med | frégor, teori hermeneutisk | flickor). Alder 9-14 ér, men ocksa frustration. Kénslan av
2007 ar efter barnets | varje fenomenologisk. Totalt medelalder 11. 21 st sjalvfortroende dnda osikerhet. Att vara frisk | HOg
Sverige diabetes familjemedlem | 25h och 14 minuter langt foréldrar (11 mammor, 10 men anda osynligt sjuk.
diagnosen. material. pappor).

Uppfoljningsfragor
skickades via post.
Forskarna analyserade
materialet enskilt, koder
uppstod.




Bilaga. 4 Oversikt pa egenvardsplan.
Diabetes under skoldagen- Plan for egenvard
Namn

Foto

Vardnadshavare ............cccecevevevevevennne. Telefon ......cccoovvvvveinnn,
................................. Telefon.....ccccceveiieinennn,

Diabetessjukskoterska .............c........ Telefon ......cooevvvvveenenn,
SJUKNUS: <.

Viktig information vid for lagt blodsocker <3.5-4 mmol/I
Kallas ocksa insulinkanning eller hypoglykemi.

Mina symtom pa Iagt blodsocker &r: ..........cccocovvvvvveverercieienen,
Atgarder:

1.

Ge .....druvsockertabletter alternativt ....dl sot saft eller juice.
2.

Vid behov upprepa druvsockerdosen och ge eventuellt &ven en smoérgas om det & mer an 30-60
minuter till nasta maltid. OBS! Ge inte vatska till nagon som &r medvetslds och inte kan svélja!
Atgardsplan om barnet/tondringen 4r svarkontaktbar eller medvetslgs:

1. Ring ambulans, telefon 112

2. Uppge ditt namn och varifran du ringer

3. Uppge barnets alder och att barnet har diabetes

4. Beskriv tillstandet, till exempel sl6 eller medvetslos

5. Om mdjligt och dverenskommet ges glucagon.

6. Ring vardnadshavare

Diabetes under skoldagen- Plan for egenvard

Blodsockertester

[] Testar inte sjalv, far all hjalp av..........c.ccoeeevvevieececceeeeeae,

[ ] Testar sjalv med hjalp av ......ccccovveeieeiicecieeet e

[ ] Testar och tolkar blodsockret helt sjalv

Tar vanligen blodsockerprover kring klockan ...........cccooeiiiiiininnnns



Det hér behover jag ha hjalp med nér det galler blodsockertester:

Insulin

[ 1 Jag kan inte sjalvstandigt bestdmma dos och injicera insulin med

min insulinpenna eller pump

[ ] Jag kan sjélvstandigt bestamma dos och injicera insulin med min insulinpenna eller pump
Person(er) som fatt instruktioner i att bedéma insulindosen och i att injicera dosen eller dosera
den i insulinpuMP: ..o

Mat kl. Insulinsort Insulindos mellanmal fM: ........ccooiieeiiiie s
UNCR: e s

MEHANMAL BM: ...

Speciell information kring mat och mellanmal:

Ansvarig Barndiabetesldkare/Diabetessjukskoterska

Kalla: Skolverket (2014). Egenvard av barn och elever. Hamtad 10 november, 2014, fran
http://www.skolverket.se/polopoly_fs/1.47302!1/Menu/article/attachment/diabetes_skoldagen.pdf



