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Sammanfattning
Att vara foralder till ett barn med diabetes innebir ett stort ansvar. Diabetes typ 1 har gatt
langre ner i aldrarna och innebér att det idag finns fler barn i forskolealdern med diabetes &n
tidigare. Syftet med denna studie var att beskriva fordldrars upplevelse av att ha ett barn, 2-5
ar, med diabetes typ 1. En kvalitativ, deskriptiv design med semistrukturerade intervjuer
anvindes for att uppna studiens syfte. Fem forildrar till barn, 2-5 ar gamla, med diabetes typ
1 valdes ut dandmalsenligt for intervjuerna. Kvalitativ innehallsanalys anvindes for att
analysera intervjuerna. Resultatet i studien presenterades utifran de sju kategorier som
framkom i analysen. Dessa handlade om att fordldrarna upplevde en inrutad vardag samtidigt
som det blivit en naturlig del i vardagen. Barnets diabetes fanns stindigt i tankarna och
fordldrarna upplevde att det var en kamp att fa till bra blodsockervirden. Fordldrarna beskrev
dven en Onskan att deras barn inte skulle kénna sig annorlunda. Barnets diabetes upplevdes
som pafrestande for hela familjens vardag och det fanns oro och funderingar infor framtiden.
Stodet fran sjukvarden beskrevs som otroligt viktigt. Sjukvarden hade en viktig roll for dessa
forildrar genom att vara ett stod, vara tillginglig och en trygghet i deras vardag. Okad
forstaelse och kunskap for hur dessa familjer har det och vilka pafrestningar de méter i sin
vardag dr viktigt for att bade sjukvarden och allménheten pa bésta sitt ska kunna bemdta och
ge dessa familjer det stod de behover.
Nyckelord: forildrars upplevelse, barn: diabetes typ 1, kvalitativ studie.

Abstract
Being a parent to a child with diabetes includes a great responsibility. The incidence of type 1
diabetes has increased in the lower age groups, which means that there are more children with
diabetes of preschool age today than before. The purpose of this study was to describe
parents’ experiences of having a child, 2-5 years, with type 1 diabetes. A qualitative,
descriptive design and semi-structured interviews were used to attain the purpose of the study.
Five parents of children, 2-5 years, with type 1 diabetes were chosen for the interviews.
Qualitative content analysis was used to analyse the interviews. The results of the study were
presented by the seven themes that emerged from the analysis. These were about parents
experienced a structured life while it had become a natural part of everyday life. The child’s
diabetes was constantly present in the minds of the parents and they experienced difficulties
with reaching the right level of glucose. The issue of the child not feeling different was also
described by the parents. The child’s diabetes was described as strenuous on the everyday life
for the families and there was worry about the future. The support from the healthcare was
described as immensely important. The healthcare had an important role for these parents by
being a support, be available and provide a security in their daily lives. Extended
understanding and knowledge about the lives of these families and what difficulties they
experience in their everyday life is important, both for the people working in health care and
for society, hence they can treat the families in the best possible way, and give the support
that is needed.
Key words: parent’s experience, children: diabetes type 1, qualitative research.
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Inledning
Som tidigare diabetessjukskoterska pa en barnklinik har forfattaren uppméarksammat att allt
fler sma barn far diabetes typ 1. Ingen vet orsaken till detta, men trenden &r tydlig. Detta
innebir att det idag finns fler barn i forskolealdern med diabetes, vilket gor att forskolldrare,
diabetessjukskoterskor, annan vardpersonal liksom manga andra ute i vart samhille tréaffar
dessa barn och deras familjer i allt storre utstrickning. Att ha ett barn med diabetes innebér ett
stort ansvar for fordldrarna som dygnet runt dr ytterst ansvariga for sitt barns diabetes. Detta
innebdr att stodet fran sjukvarden blir viktigt och att sjukskoterskor som triffar dessa barn och
deras familjer har kunskap om och forstaelse for vad det innebir att vara forélder till ett barn i
forskolealdern med diabetes typ 1.

Bakgrund

Forekomst

Bland barn som har diabetes i hela virlden kan man se att efter Finland sa édr Sverige det land
dér flest barn insjuknar i diabetes typ 1. Fran ar 1983 till 2007 kan ett tydligt monster ses i att
insjuknandet i diabetes typ 1 okat i de yngre aldersgrupperna 0-14 ar samtidigt som
insjuknandet i aldersgruppen 25-35 ar minskat. (Dahlqvist, Nystrom & Patterson, 2011)
Resultat fran Swediabkids (2011) som dr det Nationella registret for barn- och
ungdomsdiabetes visade att under 2011 insjuknade drygt 800 barn i diabetes typ 1, i Sverige,
och av dessa var 164 barn under 5 ar. Sedan ar 2007 har inga forandringar kunnat ses i det
totala antalet nyinsjuknade i diabetes typ 1 bland barn. Daremot har det under de senaste aren
skett en 6kning av diabetes bland forskolebarn, 0-6 ar samt bland barn 7-11 ar samtidigt som
det skett en minskning bland barn i aldersgruppen 12-17 &r. Ar 2011 fanns 794 barn med
diabetes typ 1 i aldersgruppen 0-6 ar, i Sverige (Swediabkids, 2011).

Diabetes typ 1

Hanas (2010) beskriver vad det innebir att fa diabetes typ 1 och forklarar att det handlar om
att bukspottkortelns insulinproducerade betaceller forstors av kroppens eget immunsystem.
Forskning pagar for att forsoka hitta orsaken till varfor detta hinder. Behandlingen av
diabetes typ 1 handlar om en livslang insulinbehandling. Insulin maste tillféras antingen
genom att ta direktverkande insulin med insulinpenna till varje maltid samt ett langverkande
insulin eller genom att bira en insulinpump som ger en liten insulinmingd kontinuerligt under
hela dygnet samt genom nagra knapptryck ger extra insulindoser till maltiderna. Insulin
behovs for att ta hand om de kolhydrater som dts och manga familjer ridknar ut
kolhydratsméngden i maltiden for att sedan kunna bestimma vilken insulindos som ska ges
till barnet. Forutom insulin sa dr motion och mat faktorer som maste tas i berdkning for att en
jamn blodsockerniva ska uppritthallas. Hypoglykemi betyder lagt blodsocker och symtom pa
detta kan t.ex. vara hunger, trotthet, blekhet, irritation och darrighet. Vid dessa symtom é&r det
viktigt att snabbt hoja blodsockernivan genom att dta druvsocker eller nagot annat som
innehaller snabba kolhydrater. Hyperglykemi innebar hogt blodsocker och kan ge symtom
som att kdnna sig extra torstig, kissnodig och trott samt en sdmre koncentrationsformaga. Ett
tillfalligt hogt blodsocker é&r inte farligt, men om det orsakas av insulinbrist och det borjar



bildas ketoner i blodet som kan ge negativa konsekvenser och leda till utveckling av
ketonforgiftning dr det viktigt att vara uppmérksam. Symtom pa detta kan vara illamaende,
krikningar samt att barnet mar allmént daligt. Vid lagre nivaer av ketoner kan detta behandlas
hemma genom att ge insulin, men vid hoga nivaer av ketoner sa dr det viktigt att uppsoka
sjukhuset eftersom detta kan leda till ett livshotande tillstand (Hanas, 2010).

Hogt blodsocker under lingre tid och hogt HbAlc, vilket &r ett blodprov som méter hur
mycket glukos som dr bundet till de réda blodkropparna och speglar den genomsnittliga
blodsockernivan under 2-3 manader, okar risken for langtidskomplikationer (Hanas, 2010).
Diabetes Control and Complications Trial Reserch Group (1993) beskrev i en studie med bade
ungdomar och vuxna med insulinberoende diabetes, att dalig glykemisk kontroll med mycket
hoga blodsockervirden markant 6kade risken for langtidskomplikationer, sa som skador pa
Ogon (retinopati), njurar (nefropati) och nerver (neuropati). Diabetes Control and
Complications Trial Reserch Group (1994) kunde vidare visa nér de specifikt studerade
ungdomar med insulinberoende diabetes att intensiv diabetesbehandling, med flera
insulininjektioner dagligen eller insulinpump, samt frekventa blodsockerkontroller med mal
att ha blodsockervirden sa nira normalvirdet som mojligt, pa ett effektivt sitt skot upp och
fordrojde langtidskomplikationer, sa som retinopati och nefropati. De kom #dven fram till att
fordelarna 6verviagde den okade risken for hypoglykemier som férekom bland ungdomarna
med den intensiva diabetesbehandlingen.

Barnets diabetesdiagnos

Marshall, Carter, Rose och Brotherton (2008) beskrev i en studie bland forildrar till barn med
diabetes typ 1 i Storbritannien, att i samband med barnets diabetesdiagnos fragade sig flera
foréldrar varfor just deras barn drabbats. De upplevde en period av sorg, en forslust av sitt
friska barn och av sin frihet. Foridldrarna upplevde dven en oro dver om deras barn skulle
acceptera sin diabetes da de blev éldre. Liknande resultat visade Smaldone och Marilyn
(2011) i en studie bland fordldrar i USA som beskrev bade ridsla och tvivel i samband med
sitt barns diabetesdiagnos. De upplevde dels en ridsla 6ver hur det skulle ga att anpassa sig
till den nya situationen, dels en ridsla over om diabetesdiagnosen skulle fordndra deras barn.

Att vara foralder till ett barn med diabetes

Att ett barn har diabetes typ 1 innebir en pafrestning for bade barnet och familjen. Det dr
nagot som inte kan glommas vid nagon tidpunkt pa dygnet. Det handlar om stidndiga
blodprovtagningar, insulininjektioner, planering av maltider och aktiviteter (Dahlqvist, 2006).
Marshall et al. (2008) visade att oavsett barnets alder sa beskrev modrarna i studien att de
alltid hade sitt barn i tankarna och ett behov av att med jimna mellanrum titta till dem for att
forsidkra sig om att allt var bra. Liknande resultat beskrevs av Sullivan-Bolyai, Deatrick,
Grouppuso, Tamborlane och Grey (2003) i en studie bland modrar till barn under 5 ars alder.
Mammorna upplevde ett behov av att vara vaksam och uppmérksam pa sitt barn hela tiden,
eftersom de kénde ett stort ansvar for att ta hand om barnets diabetesbehandling. Med tiden
beskrev mammorna att de byggde upp ett sjilvfortroende och kunde borja slappna av lite mer.
Bowes, Lowes, Warner och Gregory (2008) visade i en studie bland forildrar i England att 7-
10 ar efter barnets diabetesdiagnos fanns fortfarande en sorg som gjorde sig pamind vid olika



tillfdllen. De upplevde @ven en oro for sitt barns framtid och bland forédldrar till barn som fatt
sin diabetesdiagnos vid mycket ung alder, sa upplevde fordldrarna svarigheter att slidppa taget
och limna 6ver kontrollen till sina barn da de blev tonaringar och vuxna eftersom de sedan
diagnosen haft stindig tillsyn och kontroll pa barnets diabetesvard. Smaldone och Marilyn
(2011) visade vidare i sin studie att flera foridldrar beskrev att de kéinde sig ensamma med att
ta hand om sitt barns diabetes. Brist pa stod och forstaelse av familj och vinner gjorde att de
kinde sig isolerade. I denna situation tyckte mammorna att stodgrupper med andra foréldrar i
samma situation kunde vara ett bra stod. I en studie bland fordldrar till barn under 3 ars alder
beskrev Hatton, Canaman, Thorne och Huges (1994) att det fanns oro Gver att lata sitt barn
borja pa forskolan och ddrmed lita pa att nagon annan skulle ta hand om deras barn med
diabetes typ 1. Vidare beskrevs att forédldrarna kéinde oro infor framtiden, men i och med att
de sag sitt barn vixa och utvecklas normalt kunde de se en mojlighet till att kunna anpassa
sig. Copingstrategier som forildrarna beskrev for att kunna anpassa sig handlade om att ta
kontroll Gver situationen, lita pa andra och bygga upp ett stodjande nitverk. Nér fordldrarna
kédnde sjalvfortroende i hur de skulle skota sitt barns diabetes sa kunde de vara mer flexibla
med rutiner.

Anderson et al. 2001 refererad i Viklund (2006) visade i en studie vad det innebar att vara
foridlder till ett litet barn med diabetes. Resultatet i studien visade att det ofta fanns starka
kanslor hos forildrarna som handlade om skuld, stress, oro, depression och sarbarhet.
Forildrarna upplevde en konstant ”vardnadsborda” och att deras barn krivde stindig
overvakning samt upplevde svarigheter med att 1ata nagon annan ta hand om deras barn med
diabetes. Sullivan-Bolyai, Deatrick, Gruppuse, Tamborlane och Grey (2002) visade i en studie
bland mammor till barn under 4 ars alder i England, att mammor till barn med diabetes typ 1
klarade fordldraskapet lika bra som mammor till barn som inte hade diabetes. Mammorna till
barn i denna alder upplevde samma stress, vare sig deras barn hade diabetes eller inte. Det
som skilde grupperna var att bland médrar till barn med diabetes typ 1 fanns en oro som
handlade om ridsla for att deras barn skulle fa hypoglykemi och kramper, for att inte fa
tillgang till forskola samt svarigheter att hitta barnvakter som kunde ta hand om deras barn
med diabetes. Sullivan-Bolyai, Rosenberg och Bayard (2006) beskrev i en studie bland
pappor till barn, 2-8 ar gamla, med diabetes typ 1 att deras upplevelse i vardagen handlade om
att tillsammans med barnets mamma arbeta som ett team och 16sa problem och ta beslut kring
diabetesbehandling. Papporna beskrev att det handlade om stéindig vaksamhet och att de var
delaktiga i alla de uppgifter runt omkring barnet och att de tog det ansvar som det innebar att
ha ett barn med diabetes, sa som blodsockermitningar, insulininjektioner eller skota
insulinpumpen. De beskrev dven en oro for att deras barn pa lang sikt inte skulle ha samma
mojligheter som barn utan diabetes och for att barnet skulle kiinna sig annorlunda jimfort med
andra barn. Papporna beskrev att diabetes alltid fanns med i tanken och de lade mycket energi
pa att fa in diabetesbehandlingen p4 ett naturligt sitt i det dagliga livet.

Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram har jag valt Antonowsky’s salutogenetiska teori. Antonovsky
(2005) utvecklade begreppet KASAM som star for kénsla av sammanhang och innefattar de
tre centrala komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Genom att ha en



hog KASAM (kinsla av sammanhang) kan svarigheter i livet klaras av pa ett anmarkningsvért
bra sitt. Den forsta komponenten i begreppet dr begriplighet och det syftar pa i vilken
utstrickning som inre och yttre stimuli upplevs som férnuftsméssiga, gripbara, som ordnad
information, strukturerad och tydlig jimfort med att uppleva det som kaotisk, oordnad,
ovintad och oforklarlig. En person med hog kénsla av begriplighet forvintar sig att de stimuli
som kommer métas i livet gar att ordna och forklara, dven om de kommer som en
overraskning och inte dr onskvérda. Den andra komponenten i KASAM ir hanterbarhet och
definieras utifran den graden av resurser som upplevs finnas till ens forfogande. Resurser kan
vara till hjéilp i motet med de krav som stills i livet. Resurserna kan férutom sadant som &r
under ens egen kontroll besta av ens make eller hustru, kollegor, Gud eller vardpersonal. Det
handlar om att ha nagon som det gar att rdikna med och lita pa. Olyckliga saker hinder i livet,
men med en hog kénsla av hanterbarhet gar det att klara sig bra och inte kénna sig som ett
offer for omstindigheterna och sorja for alltid. Den tredje komponenten i KASAM ir
meningsfullhet och kan dven beskrivas som en motivationskomponent. Personer med en stark
kénsla av sammanhang pratade om omraden i livet som var viktiga for dem, som de var
mycket engagerade i och som hade betydelse for dem. Meningsfullhet handlar om i vilken
utstrickning det finns en kénsla av att livet har en kéinsloméssig innebord och att det dr virt att
investera energi och engagemang i de problem och krav som man stills infor liksom att soka
en mening och gora sitt bésta for att komma igenom det (Antonovsky, 2005). Den teoretiska
referensramen kommer att anviindas for att diskutera resultatet i studien.

Problemformulering
Att vara forilder till ett litet barn med diabetes innebir ett stort ansvar for foridldrarna dygnet
runt. Forutom alla blodprovtagningar, uppmérksamhet pa hypoglykemier, kontroll pa
matintag och justering av insulindoser sa kriavs en mycket god kontroll av blodsockret for att
undvika allvarliga langtidskomplikationer. Fordldrarna i tidigare studier beskriver en stiandig
vaksamhet Over sitt barn, oro och ridsla for hypoglykemier samt oro for barnets framtid. Det
finns en del studier gjorda om forédldrars upplevelse av att ha barn med diabetes, men manga
ganger handlar det om dldre barn. Fa studier har studerat hur foréldrar till forskolebarn
upplever sin situation och i Sverige finns inga publicerade studier pa foréldrars upplevelse av
att ha ett barn i forskolealdern med diabetes. Eftersom diabetes typ 1 bland barn gatt ner sa
mycket i aldrarna sa innebér det att fler fordldrar har ett mycket ungt barn med diabetes. Det
innebdr dven att sjukvardspersonal, forskolepersonal liksom manga andra i allt storre
utstrickning moter dessa barn och deras foréldrar. For att kunna forbéttra omvardnaden,
kunskapen och forstaelsen kring dessa familjer ser forfattaren vikten av att ytterligare belysa
hur dessa forédldrar upplever att ha ett barn, 2-5 ar, med diabetes typ 1.

Syfte
Syftet med studien ar att beskriva fordldrars upplevelse av att ha ett barn, 2-5 ar, med diabetes
typ 1.



Metod

Design

En kvalitativ, deskriptiv design valdes for att uppna studiens syfte. Olsson och Sorensen
(2007) menar att kvalitativa ansatser handlar om att beskriva data utifran méanniskans egna
ord. Det beskrivs vidare att en kvalitativ undersdkning kan vara av deskriptiv karaktér dir det
handlar om att fa en sa exakt bild som mojligt av vad personen upplever och kénner.

Urval

For att rekrytera fordldrar till studien togs kontakt med diabetessjukskoterskor som jobbar pa
en diabetesmottagning pa ett barnsjukhus i Stockholm. De fick information om studien och
utifran ett Nationellt Diabetes Registeregister skrevs en lista ut pa inskrivna barn pa
diabetesmottagningen i aldern 2-5 ar. Barn i yngre aldrar ingick inte i urvalet eftersom de inte
hunnit borja pa forskola och har andra och mer specifika behov genom att i &nnu storre
utstrickning vara beroende av sina foridldrar. Med hjélp av diabetessjukskoterskorna pa
mottagningen gjordes ett andamalsenligt urval bland de barn som haft diabetes typ 1 i minst 6
manader samt hade forédldrar som kunde forsta och tala svenska. Enligt Polit och Beck (2008)
ar andamalsenligt urval vanligt inom den kvalitativa forskningen och innebar att forskaren
viljer ut personer som pa bista sétt ska kunna bidra till att studiens syfte besvaras.

Eftersom forfattaren tidigare arbetat pa mottagningen valdes inte fordldrar som kénner eller
har barn som haft undertecknad som diabetessjukskoterska, eftersom vi redan har en typ av
relation, vilket skulle kunna paverka resultatet i intervjuerna. Genom samtal med
diabetessjukskoterskorna pa mottagningen plockades barn ut som var i olika aldrar, haft
diabetes olika ldnge, olika antal syskon samt olika typ av behandling (insulinpenna eller
insulinpump). Undersdkningsgruppen bestod av fordldrar till de utvalda barnen som fran olika
perspektiv skulle kunna beritta om sina upplevelser om hur det dr att vara forélder till ett barn
med diabetes typ 1. Kontaktuppgifter till familjerna fick forfattaren av
diabetessjukskoterskorna pa mottagningen och direfter skickades informationsbrev om
studien hem till sju familjer. Tva mammor horde genast av sig via mail respektive telefon och
ville delta. Efter en vecka hade fem familjer inte svarat pa forfragan och forfattaren ringde da
upp dem och fragade om de fatt brevet och om de ville delta i intervjustudien eller inte. Av
dessa valde ytterligare tva familjer att delta. Informationsbrev om studien skickades darefter
hem till ytterligare tva familjer och perioden for intervjuerna utdkades nagot. Av dessa valde
en familj att delta. Intervjuerna gjordes med en av barnets forédldrar och forédldrarna fick sjilva
bestimma om det var barnets mamma eller pappa som skulle delta. Fordldrarna fick skriftlig
information om intervjustudien, studiens syfte och frivillighet, i det brev som skickades hem
(se bilaga 1). I samband med att foridldrarna anmélde att de ville delta i intervjun via mail eller
telefon gavs kompletterade information, om att undertecknad arbetat pa den aktuella
diabetesmottagningen innan sina pagaende studier samt att intervjustudien skulle bli en
magisteruppsats.



Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer genomfordes med fem fordldrar utifran studiens syfte.
Intervjuerna varade mellan 35-58 minuter. For att underlitta for fordldrarna fick de sjdlva
bestimma valfri dag och tid for intervjun och flera av fordldrarna valde att komma pa
kvillstid. Intervjun skedde, utan barn nérvarande, i ett ostort rum i anslutning till
barnsjukhuset. En intervjuguide med olika omraden anvindes som stod under intervjun. Polit
och Beck (2008) beskriver att man vid semistrukturerade intervjuer ofta forbereder en
intervjuguide med olika teman som ska framkomma under samtliga intervjuer.

De olika teman som togs upp under intervjuerna handlade om forildrarnas upplevelse av att
ha ett barn med diabetes, vad de upplever som svarast, hur de upplever att det paverkar deras
liv och vardag, hur de upplever information och stod fran sjukvarden samt vad de upplever
skulle kunna underlitta deras situation (Se bilaga 2). Innan intervjun borjade gavs repeterande
muntlig information om studien syfte, frivillighet, information om att intervjun spelades in
samt tillfdlle for fragor. Fordldrarna fick ddrefter ater ge sitt muntliga samtycke till att delta.
Under intervjun tinkte forfattaren pa att vara 6ppen och lyhord samt genom probing fa den
intervjuade att ge fullstindiga beskrivningar av sina upplevelser. Olsson och Sorensen (2007)
beskriver vikten av dppenhet och lyhordhet i en intervju.

Dataanalys

Intervjuerna spelades in och transkriberades direfter. Vid transkriberingarna skrevs den
intervjuade personens uttalanden ut ordagrant och skratt och pauser angavs i stora drag. Enligt
Kvale och Brinkmann (2009) innebér transkribering att ordagrant 6versétta det muntliga
spraket till skriftligt och pekar pa att genom att intervjuaren sjélv skriver ut sina egna
intervjuer, sa tas sociala och emotionella aspekter med pa ett béttre sitt och analysen av
innehallet har redan paborjats.

Kvalitativ innehallsanalys av intervjuerna har gjorts utifran den analysmodell som Graneheim
och Lundman (2004) beskriver. Dessa forfattare forklarar pa ett strukturerat sitt hur
meningsenheter plockas fram, kondenseras samt kodas innan olika sub-kategorier och
kategorier plockas fram. De beskriver dven vikten av att ”lata texten tala” och inte tillskriva
texten meningar som inte finns.

Innehallsanalysen skedde pa ett strukturerat sitt och gjordes i flera steg. Forst léstes varje
intervju igenom flera ganger for att fa en 6verblick av innehéllet. Darefter togs
meningsbirande enheter fram utifran studiens syfte. Meningsenheterna kondenserades och
mirktes med en kod. I en intervju jamfordes koder mellan handledaren och forfattaren for att
se pa samstammighet. Darefter fortsatte forfattaren ensam och kodade resterande intervjuer
(se exempel i bilaga 3). Detta gjordes pa samtliga intervjuer innan koderna jaimfordes och
sorterades efter likheter och olikheter. For att fa en bra 6verblick sattes samtliga koder
tillsammans med respektive meningsenhet och kondenserade mening upp pa en vigg och
sorterades in i 31 olika underkategorier. Vid en nidrmare titt kunde vissa underkategorier sittas
ihop eftersom de gick in i varandra och slutligen blev det 18 underkategorier. Dessa utgjorde
sedan innehallet i de sju kategorier som togs fram.
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Etiska overviganden
Lagen innehaller bestimmelser om etisk provning av forskning som avser méanniskor och har
till uppgift att skydda den enskilda ménniskan och beskriver vikten av att mianniskovirdet
respekteras vid forskning. Diar framgar dven att studentarbeten pa avancerad niva inte behover
godkinnande fran etiska provningsnamnden for att studien ska genomforas (SFS 2003:460, §
1-2). Lagen for etisk provning av forskning som avser manniskor har foljts i denna studie,
dven om etiska namnden inte behovt ge sitt godkannande. Muntligt tillstand att utfora studien
pa diabetesmottagningen erholls av verksamhetschefen efter att forfattaren personligen fragat
honom. Skriftlig information om studien gavs dven till 6verldkaren pa diabetesmottagningen.
Forfattaren har informerat deltagarna pa ett lattforstaeligt och fullstindigt sétt, bade muntligt
och skriftligt om studiens syfte, vad deltagandet innebdr, att deltagandet &r helt frivilligt och
nir som helst kan avbrytas samt att studien ska bli en magisteruppsats. Deltagarna har dven
erbjudits att ta del av studiens resultat da det &r fardigt. Muntligt samtycke att delta har
inhdmtats fran var och en. De som medverkat i studien har forsikrats om konfidentialitet och
att personuppgifter och intervjumaterial har bevarats av forfattaren pa ett sidkert sétt samt att
inga obehoriga har tillgang till materialet. I denna studie har bedomningen gjorts att
deltagarna inte 16per risk for nagon psykisk skada liksom att vinsterna med att gora studien &r
manga. Polit och Beck (2008) beskriver att etiska koder handlar om att skydda deltagarna fran
psykisk och fysisk skada, ritten till sekretess samt rittvisa. Vidare beskrivs vikten av att fa
deltagarens samtycke till studien liksom att respekt for deltagaren dven handlar om
sjdlvbestimmande och att deltagaren nér som helst kan avbryta sitt deltagande i studien.

Resultat

I studien deltog fyra mammor och en pappa. Fordldrarnas barn var i aldrarna 2-5 ar och hade
haft diabetes mellan 7 manader — 2,5 ar. Barnen hade mellan O- 2 dldre syskon. Tre av barnen
hade insulinpump och tva hade insulinpennor. Samtliga barn hade samboende foréldrar.

Sju olika kategorier framkom utifran fordldrarnas upplevelse av att ha ett barn i forskoledldern
med diabetes typ 1 (se tabell 1). Utifran dessa kategorier med respektive underkategorier
framkom ett tema som handlade om: Forildrarnas sjdlvklara vilja att gora sitt bista for att fa
till en bra vardag och framtid for sitt barn, trots de anstringningar som barnets diabetes
innebdr.
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Tabell 1. Studiens resultat beskrivet utifran tema, kategorier och underkategorier

Tema Kategorier Underkategorier
En inrutad vardag samtidigt som | Stidndig planering
Forildrarnas det blivit en naturlig del Planering och osékerhet kring maltider

sjdlvklara vilja att
gora sitt basta for
att fa till en bra
vardag och
framtid for sitt
barn, trots de
anstringningar
som barnets
diabetes innebdr.

Blivit en naturlig del

Barnets diabetes stindigt i
tankarna

Aldrig kunna koppla av

Ett stort ansvar att ldmna till andra

Inte fa sova pa natten

Kampen att fa till bra
blodsockervirden

Svart fa till bra blodsockervirden och
hitta ritt insulindoser

Mycket stick i vardagen

Onskan att barnet inte ska kinna
sig annorlunda

Vilja att inte behova begrénsa sitt barn

Svarigheter med frestelser i
omgivningen

Folk reagerar och saknar forstaelse

Pafrestande for hela familjens
vardag

Tuff vardag och trotthet

Pafrestningar i relationen och syskon
som paverkas

Oro och funderingar infor
framtiden

Jobbigt att tinka pa barnets framtid

Kénslan av ett stort ansvar och oro for
komplikationer

Stodet fran sjukvarden otroligt
viktigt

Vil omhéndertagen vid barnets
insjuknande

Stor uppbackning och stindig
tillgidnglighet ger trygghet

Onskan av mer frin sjukvarden

En inrutad vardag samtidigt som det blivit en naturlig del
Under denna kategori beskrevs tre underkategorier som handlade om en stindig planering,
planering och osikerhet kring maltid samt att barnets diabetes blivit en naturlig del av

vardagen.

Stindig planering

Forildrarna beskrev att det i vardagen handlade om inrutade dagar med stindig planering att
fa in rutiner, och ett beroende av mattider. De uttryckte det som att hela tiden ha beslut
snurrandes i huvudet och hela tiden ett behov av att ligga steget fore. En forilder berittade:

" hela tiden, ett steg fore i tiinket for att forsoka gora det hela sa bra som mojligt for
(barnets namn) och det kan vara jobbigt ibland.. att hjdrnan, den tinker sa mycket hela..”

(Intervju: 1)
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Forildrarna upplevde att det mesta kretsade kring mat och ett behov av att alltid ha med sig
kolhydrater. De beskrev att det var mycket att tdnka pa och ett behov av att alltid planera nir
de skulle aka ivig nagonstans. En fordlder forklarade:

Man dr alltid beroende av mattider. Hon behover dta pad vissa.. liksom tidpunkter.
Man maste ha med sig viskan. Om man ska ivdg ndgonstans sa mdste man veta: att
det, finns det nagonting att handla ddir? Eller maste vi ha med oss ndagonting? Och det
som jag tycker dr jobbigast det dr att hela tiden vara beroende av det ddr inrutade
livet” (Intervju: 2)

Flera fordldrar beskrev det som att ha ett spddbarn igen och att alltid ha med sig ”skotviskan”.
Behovet av att alltid komma ihag att ha med sig dextrosol, frukt, blodsockerkittet samt
insulin. Semestrar upplevdes liksom vardagen som mycket att tinka pa, inrutad och inte lika
avslappnade som tidigare.

Fordldrarna beskrev att det var svarare att vara spontan och att det var de spontana grejerna
som att sova linge pa morgonen eller bara sitta sig i bilen och éka ividg som forsvinner. Det
handlar mer om att tinka, planera och ruta in, vilket férdldrarna upplevde som trist. Att vara
social med vénner, liksom att vara bortbjuden pa middag fungerade ganska bra, men kriavde
viss planering samt att det ibland kunde bli ett efterarbete med att “ritta till” blodsockret.

Planering och osikerhet kring maltider

Forildrarna beskrev att det var mycket att tinka pa kring maltider. Ta blodsocker fore, ge
insulin mitt i méaltiden for forildrarna, eftersom barnet dé itit klart, vilket innebar att
fordldrarna inte fick dta i lugn och ro. Fordldrarna beskrev dven att det kunde vara svart att
veta hur mycket kolhydrater barnet fatt i sig. Kolhydratsrikning upplevdes bade som litt och
svart. Vissa foréldrar vigde maten och andra gjorde ett 6verslag. Basvaror beskrevs som litta
att rikna pa medan det var svarare med de fardiglagade ritterna pa restaurang. Foridldrarna
tyckte for det mesta att det fungerade bra att rikna kolhydrater och att det blivit en vana. Det
svara var inte att viga maten utan det svara var att veta hur mycket barnet fatt i sig. En
fordlder beskrev det sa har:

”Det dr inte jobbigt att stdlla hans ris pd vagen, men att veta hur mycket han har dtit, hur
mycket som ligger pa golvet och hur vi ska rikna pa det.” (Intervju: 3)

Det kunde dven upplevas som stressande i samband med maltid nér barnet inte ville &ta.
Forildrarna beskrev nya matrutiner for hela familjen och att det inte fanns nagra speciella
“diabetesregler” hemma utan alla regler gillde for alla.

Blivit en naturlig del

Foréldrarna beskrev att barnets diabetes blivit en naturlig del i deras vardag liksom att livet
innan barnet fick diabetes kidndes avligset. Det framkom dven att det gatt bittre dn forvintat,
samtidigt som de beskrev det som ett hogtryck hela tiden, men att det rullar pa. En fordlder
forklarade att:

“livet rullar ju pd, sa vi har ju en vardag vi ocksa som kdnns liksom. Inte sa att vi gar och
tinker pa att hon har diabetes utan det kinns ju sjdlvklart och sa..” (Intervju: 2)
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Foréldrarna tyckte dven det var skont att ha gjort det till en naturlig del att ta blodsocker och
insulin offentligt. Foréldrarna beskrev dven att de inte tillidt diabetesen paverka vardagen och
aktiviteter for mycket.

Barnets diabetes stindigt i tankarna
Under denna kategori framkom tre underkategorier som handlade om att aldrig kunna koppla
av, ett stort ansvar att lamna till andra samt att inte fa sova pa natten.

Aldrig kunna koppla av

Foréldrarna upplevde att diabetesen upptog hela dygnet, att den var som ett eget barn och tog
jattemycket tid. De beskrev att de aldrig kan koppla av utan hela tiden kénner ansvaret och en
oro. Stindigt fokus pa blodsockret som snart ska mitas igen. Forildrarna beskrev att de var
standigt observanta pa barnets beteende samt lyhorda for barnets signaler och eventuella
symtom pa hypoglykemi. De uttryckte att det kunde vara svart att lasa av barnet och svart att
avgora om barnet hade hypoglykemi eller bara var trotsigt, trott eller argt. Bland fordldrarna
fanns bade oro for allvarliga hypoglykemier liksom oro for hoga blodsockervirden och att
barnet skulle bilda ketoner. En forélder sade:

”Sa man vet ju inte om han dr arg for att han dr lag, eller for att han dr arg for att vi sagt till
eller om han dr ofokuserad for att han dr hog. Sd att konstant oro, det dr svdrt att bara
sldppa.” (Intervju: 5)

Foridldrarna beskrev att de numera alltid hade telefonen tillgéinglig, dven pa arbetstid. Alltid
redo att svara i telefonen. Bland forédldrarna varierade det mellan att ha kontakt med forskolan
flera ganger per dag till att endast ha sms kontakt vid behov. En forilder forklarade:

Det dr ju den hdr telefonen man har, stindigt gar med, som.. hela tiden redo att svara
i telefonen.. om det dr nagonting de behdver veta eller sq, eller faktiskt om det dr
ndgot akut. Och da behover de ju fa tag pa oss. Sa att jag gar ju med den héir
telefonen som om det dir som ett extra skinn for jag bdr ju med mig den JAMT
(Intervju: 2)

Ett stort ansvar att lamna till andra

Fordldrarna beskrev att det var svart med barnvakt samtidigt som vardagen ofta var tuff och
stressig, sa de skulle mer dn girna vilja ha avlastning. De upplevde att det var svart att lamna
barnet till nagon annan eftersom diabetesen innebir ett stort ansvar och kriver kunskap.
Svarigheterna handlade bade om att de som foréldrar skulle vaga limna Gver ansvaret och att
barnvakten skulle kdnna sig siker med barnets diabetes. Nagra familjer hade nagon som
kunde ta hand om deras barn i nagra timmar om de sjdlva vara antriffbar pa telefon, men att
lamna barnet under en ldngre tid var svart. I vissa fall fanns anhoriga som kunde ta
blodsocker, men inte ta nagra beslut utifran blodsockervirdet. En fordlder forklarade att:

”Man mdaste leva med pumpen och insulin och viiga och kolhydrater, for att hela tiden veta
vad som hdnder.” (Intervju: 3)
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Flera av fordldrarna kénde att personalen och resursen pa dagis var den som de litade mest pa
vad gillde att ta hand om deras barn. De flesta foridldrarna beskrev att de kinde sig trygga nir
de ldmnade sitt barn pa forskolan och upplevde stor forstaelse och stod dir. De litade pa
forskolan och beskrev personalen som sina vardagshjéltar. Samtidigt tog dock en annan
fordlder upp irritation da rutiner fortfarande inte fungerade och samma fel gors pa forskolan
efter ett ar samt en frustration att inte kunna lamna Gver ansvaret och vara siker pa att det
skots.

Inte fa sova pa natten

Foridldrarna beskrev en ridsla for hypoglykemi pa natten och mycket blodsockertagningar for
att kinna sig siaker och ha kontroll. Rédslan for hypoglykemi pa natten beskrevs som storre dn
pa dagen. I en familj turades fordldrarna om att sova hos barnet pa grund av oro for
hypoglykemi. En oro for att missa nagot gjorde att det togs mycket blodsocker nattetid for att
se vart blodsockret var pa vig. Behovet att kliva upp och kontrollera blodsockret pa natten
beskrevs som att spadbarnstiden kom tillbaka. Vissa ganger var detta inga problem utan gick
snabbt och smidigt medan det andra ganger infann sig en ilska. En forélder beskrev det sa hir:

Jag blir arg att en familj ska behova ha det sd héiir varenda natt: Gd upp och sedan
tinka. Vad dr bast nu? Ska vi ge henne insulin eller ska vi ge henne ndgot att dta.. och
hela tiden resonera sa. Vissa ganger dr jag riktigt forbannad dver att det dr sa hdr
och andra ganger dr det som att jag inte bryr mig. (Intervju: 2)

Fordldrarna upplevde det som jobbigt att behdva vicka sitt barn pa natten for att ge nagot att
ita eller ge insulin. Nitterna beskrevs som tuffa och det fanns 4dven en oro for hoga
blodsocker och att barnet skulle bilda ketoner. Alla foridldrar beskrev en vardag med stord
nattsdmn och en del somnldsa nitter.

Kampen att fa till bra blodsockervirden
Under denna kategori framkom tva underkategorier som handlade om svarigheterna att fa till
bra blodsockervirden och hitta ritt insulindoser, liksom att barnets diabetes innebar mycket
stick i vardagen.

Svart fa till bra blodsockervarden och hitta ritt insulindoser

Foridldrarna beskrev att det dr mycket arbete med att fa till bra blodsocker samt jobbigt da det
trots all moda inte blir bra. De upplevde det som svart att fa till en jamn blodsockerniva.
Forildrarna beskrev svarigheter med att hitta rtt insulindoser samt att stilla in basaldosen.
Stiandiga infektioner samt att barnet hela tiden vixer gjorde det dnnu svarare. Att rikna och
dosera ritt beskrevs som det svaraste. Foridldrarna uttryckte att det var mycket beslut att fatta
kring insulindoser och osikerhet kring hur mycket som bor ges. Foréldrarna upplevde det
svart nér de tyckte att de hade koll och gjort vad de kunde, men att blodsockret dnda bara akte
upp och ner som en bergochdalbana. Forildrarna beskrev dven att de klandrade sig sjédlva da
blodsockret inte blev bra, samtidigt som de ibland insag att de maste sinka kraven pa sig
sjdlva. En fordlder beskrev jakten pa det perfekta blodsockret pa foljande sitt:
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Det finns inte, det perfekta blodsockret.. och vi kimpar med att hdlla det inom dom
dir ramarna och man tycker att man gor allt for att det ska bli perfekt. Man rdknar
kolhydrater, man forsoker stdlla in grunddoserna efter alla konstens regler, men dndd
gar det inte vinna kriget mot det perfekta blodsockret. (Intervju: 2)

Foréldrarna beskrev vidare att det vid @ndrade rutiner, helger, sjukdom och semester i virmen
blev @nnu svarare att fa till bra blodsockerviarden samt svarigheterna med infektioner som
paverkar blodsockret, vilket i sin tur leder till extra mycket blodsockertagning. Foréldrarna
beskrev vidare en riddsla for att deras barn skulle fa magsjuka och att barnet skulle fa ketoner i
samband med detta. De beskrev det som en svar balansgang nir blodsockret borjar sjunka och
det inte gar att ge insulin for att barnet inte vill dta nagot. Flera familjer beskrev att de vid
magsjuka var tvungna att vara i kontakt med sjukvarden och att det kunde upplevas som att
tappa kontrollen.

Mycket stick i vardagen

Forildrarna beskrev att det var mycket stick i vardagen med bade insulingivning och
blodsockertagning. Flera foridldrar beskrev att det i borjan var en kamp med sprutorna och
mycket jobbigt for barnet. Att fa insulinpump upplevdes dirfor som en befrielse, eftersom det
da istillet for sju stick om dagen, for att ge insulin, blev ett stick var 3:e dag. Andra fordelar
som beskrevs med pumpen var att man blev mer flexibel, blev littare att dta oregelbundet,
littar for forskolan att ge insulin samt littare att se vilka doser som getts. Aven om det med
insulinpump blev firre stick sa beskrev flera foréldrar bytet av pumpnal som fruktansvirt
jobbigt och en kamp i borjan. En forélder beskrev det fortfarande som jobbigt att byta
pumpnal eftersom det verkade vara smértsamt for barnet och hon fick ligga undan sina
moderskénslor for att fixa det. Foridldern forklarade:

”Det dr ganska pldagsamt att sdtta kanyl pa honom, for HAN tycker det dr jobbigt. Nu néir vi
ska sdtta kanyl varannan dag, sa dr det mycket storre historia, men jag tror att det gor mer
ont.” (Intervju: 3)

Bland foréldrarna till barn som hade insulinpennor sags en fordel med att slippa ha en pump
och slangar stindigt kopplad till barnet och att diabetesen inte syns, mer én lite stickmérken
pa magen. Forildrarna beskrev att barnets diabetes innebar mycket blodsockerkontroller och
att de fascinerades dver att barnen inte vigrade oftare. Forédldrarna tyckte samtidigt att det var
jobbigt med allt stickande i barnets fingrar. En forélder beskrev det sa hér:

”Ibland sa far man ta viildigt mycket blodsocker pa en, sa att det dr viil det déir stickandet
som jag kan tycka dr lite jobbigt. Han har ju bara sma fingrar. Till slut har man ingenting
kvar att sticka i.” (Intervju: 3)

Flera fordldrar beskrev att de ser mérken pa barnets fingrar efter alla stick och att det ger en
viss oro. Flera fordldrar tyckte det var viktigt att sjédlva fa kdnna och bli pamind om hur det
kénns att bli stucken och hade darfor stuckit sig sjdlv med bade pumpnal, insulinpenna och
tagit blodsocker i fingrarna.
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Onskan att barnet inte ska kinna sig annorlunda
Under denna kategori beskrevs tre underkategorier som handlade om foréldrarnas vilja att inte
behodva begrinsa sitt barn, svarigheter med frestelser i omgivningen samt att folk reagerar och
saknar forstéelse.

Vilja att inte behova begrinsa sitt barn
Foréldrarna beskrev det som jobbigt att behdva begrinsa sitt barn i olika situationer. En familj
som alltid sett sig som spontana beskrev det sa hir:

”Just i dom situationerna ndr hon, nidr man mdrker att hon dr annorlunda, eller ja, for att
sjukdomen gor att hon mdste tinka annorlunda. Da kan jag bli beklcimd och tycka att det dr
ganska tufft.” (Intervju: 1)

Foréldrarna beskrev en Onskan att barnet ska behandlas som alla andra och inte bli
sarbehandlad eller uteslutas pa grund av sin diabetes. De beskrev att de ville skydda sitt barn
fran att kéinna sig annorlunda och att de inte skyllde pa diabetesen nér det var nagot de ville
att barnet skulle undvika. Samtidigt insag de att det &r en avviagning mellan att skydda sitt
barn och ge barnet forstaelse for diabetessjukdomen. En annan fordlder drog en littande suck
da hon triffat dietisten och kommenterade detta med:

Jag tycker det var sa skont ndr vi fick fran dietisten dom hdr kolhydratslistorna och
sen sd ldngst bak sd finns det McDonalds, Max.. (skratt) och da kinns det sa hdr, jaja,
men dd sé, och glass, GB-glass, men dd fir ju ungen leva ett vanligt liv och FAR ita
glass och vi KAN ga pa McDonalds. (Intervju: 3)

Samtidigt sag fordldrarna begransningar da barnet blev lite dldre och vill ga hem till kompisar
och leka, sova 6ver samt ga pa kalas. De beskrev en oro 6ver om det skulle ga att limna Gver
ansvaret att ge insulin och kontrollen pa diabetesen till nagon annan. Forildrarna uttryckte
dven en viss oro 6ver nér barnet skulle borja skolan och hur det ska ga med okoncentration
som en f6ljd av hyperglykemi liksom Gver vad som serveras till mellanmal.

Svarigheter med frestelser i omgivningen

Att vara bortbjuden, ga pa teater, kalas eller vara hos kompisar dér alla andra dter godis gjorde
det svart for fordldrarna att sdga nej till sitt eget barn, dven om de visste att blodsockret skulle
sticka ivédg”. Forildrarna beskrev manga tillfillen som handlade om godsaker. Det beskrevs
som jobbigt att barnet inte kunde &ta fritt som andra barn, utan att det krédvdes begriansningar
och vissa regler kring godsaker. Samtidigt ville foréldrarna att deras barn skulle fa sadant som
de tyckte om och beskrev tillfidllen da annat dn barnets blodsocker prioriterades. En foridlder
beskrev att:

Man far ju chansa lite da och da, for rditt vad det dr sd dr det ndgon fest med tdrta,
liksom. Och det dr klart att han ska fa sin tarta. Och da far man chansa lite. Har
ingen aning om hur mycket den hdr tdartan innehdller, sd dd far det bli en jobbig natt
istdillet. (Intervju: 4)

Att i efterhand behdva kontrollera extra blodsocker och ge extra insulin for att fa ner hoga
blodsockervirden beskrevs av flera fordldrar. Det beskrevs som svart och tufft att sdga nej till

17



sitt eget barn om familjen var bortbjuden och alla andra barn fick godis, dven om de visste att
blodsockret inte skulle bli bra. De ville inte att barnet skulle kéinna sig utanftr och
annorlunda. Samtidigt beskrevs en glidje da fordldrar som bjuder till kalas ringer och fragar
om det dr nagot de ska tinka pa eftersom deras barn har diabetes eller da de kopt FunLight
saft for att de forstar. Kalas krivde dock planering.

Folk reagerar och saknar forstaelse

Foridldrarna beskrev att folk reagerar. De blir fascinerade av att det inte 4r nagon stor sak for
barnet att ta blodsocker, men kan lyfta pa 6gonbrynen da det blir blodigt. Flera foraldrar
beskrev att de saknade forstaelse fran omgivningen och att det fanns mycket okunskap.
Irritation pa felaktiga uppfattningar i omgivningen beskrevs samt en besvikelse da nira
vénner inte visar forstaelse for deras situation. Fordldrarna beskrev en onskan att bade
omgivningen och allméinheten skulle fa mer kunskap och information om diabetes for att de
skulle kunna fa 6kad forstaelse. De beskrev en 6nskan om att fler skulle forsta deras situation.
En forélder sade:

"Néi, men det dr sé héir det dr vdr vardag. (ton av ledsenhet) Ahh.. och ibland sd skulle jag
onska att alla kunde forsta lite mer om vad det betyder att ha diabetes.” (Intervju: 2)

Pafrestande for hela familjens vardag
Under denna kategori framkom tva underkategorier som handlade om att fordldrarna beskrev
en tuff vardag och trotthet, pafrestningar i relationen och syskon som paverkas.

Tuff vardag och trotthet
Foridldrarna upplevde att vardagen var tuff och att de vissa dagar hade 6nskat att det varit pa
nagot annat sitt. En forélder beskrev:

”Det dr ju inte bara (barnets namn) som lever med sin diabetes, det dr ju en hel familj som
lever med diabetes.” (Intervju: 2)

De nattliga blodsockertagningarna och allt annat att tinka pa gjorde att flera fordldrar beskrev
att de ofta kénde sig trotta bade pa jobbet och hemma och att det var kimpigt. En forélder
forklarade:

”Det hdir dr ju ndgot som man mdste gora, sa att det dr liksom, det dr bara att gora det,
liksom. Sedan kan det vara mer eller mindre tungt vissa dagar och sd..” (Intervju: 4)

Pafrestningar i relationen och syskon som paverkas

Fordldrarna beskrev att vardagen var tuff och att det dven innebar slitningar i férhallandet.
Samtidigt som partnern sags som ett stod och fordldrarna sag pa varandra som ett team, sa
kunde de bli oense om beslut angaende barnets diabetes och det var en kamp att som fordldrar
tanka och forhalla sig olika till barnets diabetes. Det kunde litt bli irritation mellan fordldrarna
dven om det var hela situationen de var arga pa. Det beskrevs som trottsamt med alla
diskussioner med sin partner och en forédlder beréttade:
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Blodsockerdiskussioner kan man ibland kiinna att man dr sd trott pd.. och sa sdger da
han ” hon kommer att gd upp, det dr jag helt siiker pa” och sd tinker jag inom mig
sjdlv att det kommer hon inte alls gora... (Intervju: 2)

Fordldrarna upplevde att barnets syskon ofta tog pa sig ett storre ansvar dn de behovde samt
var mycket medvetna om att barnet kunde fa lagt blodsocker. De kunde ibland hjilpa till med
att t ex ta blodsocker och i en familj fanns syskon som ville vara barnvakt kortare stunder.
Foréldrarna beskrev vidare att de ibland kunde uppleva att barnets syskon kom i andra hand,
speciellt da barnet med diabetes blir sjukt och kriver extra uppmérksamhet. Syskon kunde
dven paverkas genom att behova vara hemma fran forskolan pga. radsla for att ta hem
magsjuka, liksom att fredagsmys, fika och godis blev mer begrinsat hemma. Forildrarna
beskrev att det var samma regler som géllde for hela familjen. En forélder sag hir en fordel
med att det fanns fler i familjen med diabetes. Det beskrevs att det gick at mycket tid till
barnet med diabetes och att det var stort fokus pa blodsocker. Samtidigt fanns en vilja att detta
inte skulle paverka barnets syskon.

Oro och funderingar infor framtiden
Under denna kategori beskrevs tva underkategorier som handlade om att foréldrarna tyckte
det var jobbigt att tinka pa barnets framtid och kinde ett stort ansvar och oro for
komplikationer.

Jobbigt att tinka pa barnets framtid

Forildrarna beskrev att de ibland ténkte pa framtiden, tyckte det kéndes orittvist och “taskigt”
att deras barn fatt diabetes. De blev ledsna och det gjorde ont i hjdrtat nér de tinkte pa att det
var for resten av livet som deras barn skulle leva med det och behova sticka sig. En fordlder
beskrev det sd hir:

Okey, det hdir dr for ever and ever. Hon minns ju knappt hur det var innan eftersom
hon var sa liten och det kan gora ont, och da blir jag pamind om att: Gud, vilket jobb
det hdir dr, 10-12 sprutor per dag, liksom. Ar ut och ér in. Om man inte har pump da.
Sa att da gor det ju ont i mammabhjdrtat. (Intervju: 1)

Samtidigt beskrev fordldrarna att de inte forsokte oro sig for framtiden utan gora det bésta just
nu. Det fanns dven férhoppningar pa att forskningen skulle ga framat och kunna bli en hjélp i
framtiden.

Kénslan av ett stort ansvar och oro for komplikationer

Forildrarna beskrev att de kiinde ett stort ansvar for sitt barns framtid, en ridsla och oro for
komplikationer och en vilja att ge sitt barn bra forutséttningar genom att ha en bra
blodsockerkontroll under uppvixten. Det beskrevs som ett stort ansvar att ha ansvar fér nagon
annans kropp och framtid. En forilder forklarade:

Jag har ju faktiskt det yttersta ansvaret. Hon har ju ingenting med det héir att gora.
Hon bara tar emot och vad det kan leda till.. alla komplikationer. For det dr jag ju
livridd att hon ska fa, alla dom ddr. Det dr ju ddrfor man vill gora rdtt. Hade det inte
varit ndgon fara for det, sd tror jag att man, eller jag hade kunnat slappna av mer..
(Intervju: 1)
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Stodet fran sjukvarden otroligt viktigt
Under denna kategori framkom tre underkategorier som handlade om att féridldrarna kénde sig
vil omhindertagna vid barnets insjuknande i diabetes, de upplevde den stora uppbackningen
och tillgidngligheten till sjukvarden som en trygghet samtidigt som det framkom att det fanns
lite mer att onska fran sjukvarden.

Vil omhandertagen vid barnets insjuknande

Forédldrarna beskrev ett synkroniserat omhindertagande vid barnets insjuknande i diabetes typ
1. De kénde sig vil omhindertagna och upplevde att all personal tog sig tid att lyssna, liksom
att de kinde att de fick fraga om flera ganger dven om de precis informerats om nagot. En
fordlder beskrev forsta tiden pa sjukhuset:

Det var liksom som det stod ett likarteam och bara vintade pa.. jaha.. ni har fatt
diabetes, kom hdr. Vi tar hand om er! Det var jdtteskont. Det var mycket information,
men det fanns hela tiden.. (paus) ..och att alla har tagit sig tid att lyssna. (Intervju: 3)

Fordldrarna beskrev att det var viktigt att fa information i den takt som det fungerade for
familjen samt att syskon tas med och ges information om de #r mottagliga. Aven samtal med
kurator och triffar med lekterapin nimndes som nagot betydelsefullt. Foréldrarna upplevde att
det var ett stort ansvar att ta over sjilv vid hemgang, men att de fatt de verktyg de behovde.
Fordldrarna beskrev att de fatt med sig mycket positiv feedback och sjdlvfortroende, om att de
klarar av det, vilket de upplevde som betydelsefullt och viktigt.

Stor uppbackning och stindig tillganglighet ger trygghet

Forildrarna upplevde ett fantastiskt stod fran sjukvarden och storre uppbackning dn forvintat.
De beskrev det som jitteskont att stindigt kunna ringa och fa hjélp och stod. Foréldrarna
uttryckte att det var smidigt att fa nya hjdlpmedel och recept samt att det dven rent
informationsmassigt inte finns mer att begira. Forildrarna beskrev en lyhordhet fran
personalen och att de fatt mycket stod och hjilp att hitta 16sningar samt en kénsla av att alla
stottar. De upplevde att det alltid fanns en backup och att de kéinde en trygghet i att stodet bara
fanns ett samtal bort. Vetskapen om att det alltid fanns nagonstans att ringa gjorde dven att
forildrarna kinde att de inte alltid behovde ringa direkt och soka hjilp, utan att de kunde
prova sjdlva forst. Fordldrarna beskrev stodet fran sjukvarden som en viktig trygghet for att
klara av situationen. En fordlder beskrev stodet pa foljande sétt:

Det har gdtt dver forviintan. Framforallt med stodet hérifran sjukhuset, har varit helt
fantastiskt. Att man har vetat att dom finns héir, och bara det gor att man slappnar av.
Det dr litegrann som att veta.. man befinner sig pa ett fartyg och man vet vart
nodutgdngarna dr.. Da dr det sd hdr, jaha, det fixar sig. (Intervju: 3)

Onskan av mer fran sjukvarden

En fordlder beskrev att de vid ett tillfdlle blivit ifragasatta och inte stottade, vilket upplevdes
som jobbigt. En annan forilder beskrev att personkemin med en lidkare inte fungerat och att
det da gjort situationen dnnu tuffare och patalade vikten av att matchas ihop med rétt géng.
Angaende telefontiden sa upplevde en fordlder att den kiindes begransande och upplevde en
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osidkerhet kring nir det var lovligt att ringa pa mottagningens akuttelefon. Flera foridldrar
beskrev en onskan att tréffa dietisten oftare for att fa en repetition kring mat och kolhydrater
samt en onskan om mer hjédlp med kolhydratslistor.

Forédldrarna beskrev dven en Onskan att triffa andra familjer med barn som har diabetes for att
kunna utbyta erfarenheter. Flera fordldrar hade onskat att sjukvarden skulle kunna férmedla
kontakter till andra fordldrar som har barn med diabetes i ungefiar samma alder.

Diskussion

Resultatdiskussion

I resultatet beskrev forildrarna att det innebar ett stort ansvar att ha ett litet barn med diabetes
typ 1. Samtidigt som familjerna kommit in i nya rutiner och vardagen rullade pa, sa upplevde
fordldrarna att det kunde vara kampigt. De upplevde att det var svarare att vara spontan och
att vardagen handlade om mycket planering och oro, liksom stindig uppmirksamhet pa barnet
bade dag och natt, vilket innebar pafrestningar for hela familjens vardag. Forildrarna beskrev
en standig kamp for att fa till bra och jamna blodsockervirden. De upplevde att det lag ett
stort ansvar pa dem som foréldrar for att ge barnet bra forutsittningar i framtid och de beskrev
en oro for komplikationer da barnet blev #dldre samtidigt som de forsokte att inte tinka pa det
allt f6r mycket.

Resultatet i foreliggande studie overensstimde pa manga sitt med tidigare studier, dér en del
studier dven innefattade #ldre barn. I denna studie uttryckte foridldrarna att de stédndigt hade
sitt barn i tankarna och att det var svart att helt koppla av samt att det handlade om stindig
uppmirksamhet pa barnets beteende och eventuella tecken pa hypoglykemi. Liknande resultat
beskrev Sullivan-Bolyai et al. (2003) som visade pa mammors stindiga vaksamhet Gver sitt
barn och oro for hypoglykemi. Oron for hypoglykemi beskrevs i likhet med denna studie som
storre pa natten, vilket ledde till stord nattsomn for fordldrarna. Marshall et al. (2009) beskrev
i sin studie som #@ven innefattade dldre barn att oberoende av barnets alder sa kiande
forédldrarna ett behov av att titta till sina barn och se att allt var bra. Sullivan-Bolyai et al.
(2006) beskrev att foridldrarna upplevde svarigheter att forsta sitt barns tecken pa
hypoglykemi. Liknande svarigheter uttrycktes i foreliggande studie, dér fordldrarna tyckte det
var svart att veta om det handlade om hypoglykemi, eller om det var en reaktion pa nagot
annat sa som att de var arga eller att det handlade om tre-ars trots. Detta gjorde att fordldrarna
ville vara stindigt ndrvarande och lyhorda for att kunna gora ritt bedomning, samtidigt som
det krivdes dnnu fler blodsocker i dessa situationer.

I denna studie beskrev fordldrarna att de saknade forstaelse fran omgivningen och fordldrarna
hade en onskan om mer forstaelse fran bade vanner och allménheten. Liknande resultat
beskrevs av Smaldone och Marilyn (2011) som visade pa att fordldrarna kénde sig ensamma
med att ta hand om sitt barns diabetes och att familj och vianner hade liten forstaelse.

Bland pappor fanns en oro att deras barn skulle kénna sig annorlunda jamfort med andra barn
och de ville forsikra sig om att deras barn behandlades som andra barn (Sullivan-Bolyai et al.,
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2006). Detta beskrevs dven i denna studie déir fordldrarna beskrev att de forsokte leva som
vanligt och inte avsta fran aktiviter, de ville att deras barn skulle behandlas som alla andra
samtidigt som de ibland var tvungna att begrénsa sitt barn, vilket upplevdes som jobbigt.

I denna studie framkom att barnets diabetes stindigt fanns i fordldrarnas tankar bade dag och
natt. Detta kan jaimforas med Wennick och Hallstrém (2007) som visade att fordldrar till barn,
9-14 ar, inte ldngre tinkte pa barnets diabetes konstant. Fordldrarna upplevde att deras barn
lart sig kdnna av hypoglykemier och kunde pakalla uppmirksamhet vid behov pa dagtid, men
de upplevde fortfarande viss oro for hypoglykemi pa natten. Wennick, Lundqvist och
Hallstrom (2009) beskrev dock att foréldrar till barn, 11-16 ar, upplevde konstant oro att deras
barn skulle fa hypoglykemi och svimma. Forildrarna till barn i denna aldersgrupp upplevde
ett behov av att vigleda barnet till att kunna ta ett storre ansvar sjdlva for sin diabetes, men att
det samtidigt kunde vara svart att lamna Over ansvaret till sina barn. I Wennick och Hallstrom
(2007) studie upplevde forildrarna att deras barn fick ta ett stort ansvar sjdlv for sin diabetes
under skoldagarna och de ville hjilpa sina barn att pa bista sitt sta pa egna ben, ta ansvar och
inse allvaret i sin sjukdom for att ge dem en bra start pa vuxenlivet.

Dessa studier med fordldrar till dldre barn visar att fordldrarna till viss del kan slappna av mer
da barnet blir dldre och lamna Gver delar av ansvaret for diabetesen till barnet. Samtidigt
verkar detta vara en process som sikerligen dr olika i olika familjer och fordldrarna har dnda
svart att sldppa helt dven om de inser att barnet behdver borja ta mer ansvar eftersom de sjélva
ska klara av det i framtiden.

Utifran Antonowskys salutogenetiska teori beskrivs begreppet kénsla av sammanhang
(KASAM) som bestar av tre centrala komponenter: begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet, och dr viktiga for att klara av svarigheter i livet (Antonovsky, 2005). For
fordldrar som har ett barn med diabetes blir detta viktiga komponenter for att vardagen ska
klaras av. Nér fordldrarna far besked om att deras barn har diabetes sa kan nog tillvaron
manga ganger uppfattas som kaotisk. Hir har sjukvarden en viktig roll att genom sitt
bemotande hjilpa till att strukturera tillvaron, gora den forstaelig och ordna upp
informationen. I denna studie beskrev forédldrarna vikten av att sjukvardspersonalen tog sig tid
att lyssna och att information gavs i den takt som gick att hantera. Pa detta sétt kan sjukvarden
hjélpa fordldrarna att 6ka sin begriplighet. For att gora vardagen begriplig sa framkom i denna
studie att fordldrarna 14t barnets diabetes bli en naturlig del i deras vardag.

Den andra komponenten handlar om hanterbarhet och handlar om de resurser man har till
forfogande och att hitta strategier for att klara av vardagen (Antonovsky, 2005). Hir blir
familjeforhallandena viktiga och forhoppningsvis finns en stabil partner som kan vara ett stod.
I en studie av Sullivan-Bolyai et al.(2006) beskrev fordldrarna vikten av att tillsammans med
sin partner arbeta som ett team kring barnets diabetesbehandling och tillsammans ta beslut
och 16sa problem. I foreliggande studie beskrevs att partnern var ett stod samtidigt som olika
uppfattningar om hur barnets diabetes skulle hanteras kunde innebira mycket diskussioner
och slitningar i forhallandet.
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Forildrarna upplevde vardagen som pafrestande och de kénde ett stort ansvar for sitt barn
dygnet runt med somnlosa nitter, alltid tillgéinglig pa telefon, stindig uppmirksamhet pa
hypoglykemier och en stindig kamp att fa till bra blodsockerviarden. Barnets diabetes var
nagot som forildrarna aldrig helt kunde slappna av ifran. Hatton et al.(1994) beskrev i sin
studie att fordldrar har olika copingstrategier for att klara av vardagen som handlade om att ta
kontroll 6ver situationen, lita pa andra och bygga upp stodjande nitverk som viktiga delar for
att klara av situationen. Forildrar i foreliggande studie 6nskade manga ganger att det skulle
vara ldttare att fa barnvakt och avlastning och att det skulle finnas mer resurser i
omgivningen, men de upplevde att det var svart att limna 6ver det stora ansvar som barnets
diabetes innebir till andra. Svarigheter med att fa barnvakt beskrevs d@ven av Sullivan-Bolyai
et al. (2003) som forklarade att mammorna upplevde en oro Over att andra inte skulle klara av
att ta hand om deras barn med diabetes, vilket dven beskrevs av Hatton et al.(1994). Trots
forédldrarnas stora utmaningar beskrev Sullivan-Bolyai et al.(2002) att foréldrar till barn med
diabetes klarade av fordldraskapet lika bra som andra foréldrar.

En annan resurs for dessa familjer kan vara sjukvarden och diabetessjukskoterskor som
hjalper dem att hantera situationen och vara nagon som de kan rikna med. Fordldrarna
beskrev tillgiangligheten, uppbackningen och stodet fran sjukvarden som otroligt viktigt for att
de skulle kiinna sig trygga i vardagen. Aven Sulliva-Bolyai et al. (2003) beskrev att
fordldrarna i deras studie sag diabetesteamet som en resurs som var tillgéinglig for att hjdlpa
till att I16sa problem.

Den tredje komponenten édr meningsfullhet och handlar om att kunna se att livet har en
innebdrd och att det &r virt att investera i de problem man stills infér (Antonovsky, 2005).
Forildrarna i foreliggande studie upplevde att vardagen kunde vara jobbig, pafrestande och att
det var en kamp att fa till bra blodsockervirden, liksom frustration dver att behdva ga upp pa
nitterna for att kontrollera blodsocker samt att behova begrénsa sitt barn i vissa situationer. I
denna begriansade studie kunde inte komponenten meningsfullhet utifran begreppet KASAM
belysas tydligt, men foridldrarna lit barnets diabetes bli en del av deras vardag som de lade ner
mycket energi och kraft pa for att gora det bésta for sina barn for att de pa lang sikt skulle ma
bra. Familjers olika resurser och forutsittningar dr givetvis mycket olika. I de familjer med en
lag KASAM blir troligen sjukvardens betydelse @nnu viktigare som en resurs och ett viktigt
stod for att hjdlpa familjerna klara av att hantera vardagen och ta sig igenom tunga perioder
som kan uppsta nir ett barn i familjen har diabetes.

Metoddiskussion

Styrkor med denna studie ar att fordldrar sjédlva har fatt berétta om sina upplevelser under
lugna forhallanden och de flesta fordldrarna har valt att komma in till sjukhuset en extra gang
enbart for att delta i denna intervjustudie, vilket visar pa ett intresse av att dela med sig av sina
upplevelser. Aven om denna studie endast bestod av fem forildrar, si gav den en god insikt i
hur det ar att vara forilder till ett barn i forskolealdern med diabetes typ 1. Upplevelsen
beskrevs av fyra mammor och en pappa. Familjerna bestod av olika antal syskon och barnen
med diabetes var i olika aldrar och hade olika typer av insulinbehandling, vilket gav en bredd
pa forildrarnas upplevelser och bor dirmed Oka resultatets giltighet. Enligt Lundman och
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Hillgren Graneheim (2012) handlar giltighet om hur sanna resultaten &r och genom en
noggrann beskrivning av urval och analysarbete far lisaren mojlighet att tolka detta. En
noggrann beskrivning av analysarbetet &r dven viktigt for att stirka resultatets tillforlitlighet.

En svaghet i studien skulle kunna vara att forfattaren arbetat ensam och en hogre grad av egen
forforstaelse kan ha speglat arbetet och analysen jamfort med om det hade varit tva forfattare.
For att oka tillforlitligheten har alla steg i analysarbetet noggrant beskrivits och exempel pa
kodningen av intervjuerna finns med liksom att koderna i delar av en intervju har jamforts
med handledaren och citat har anvénts i studiens resultatdel. Samtliga deltagare i denna studie
kommer #dven att fa ta del av denna magisteruppsats.

Forforstaelsen hos mig som forfattare handlar om att jag under flera ar arbetat pa en avdelning
och tagit hand om familjer ddr barn precis fatt diagnosen diabetes typ 1. Dérefter har
forfattaren under tva ar arbetat som diabetessjukskoterska pa en diabetesmottagning for barn,
vilket gjort att jag triffat manga fordldrar och deras barn som fatt diabetes. Malterud (2009)
beskriver vikten av att vara medveten om sin forforstaelse och forhalla sig till den. (Malterud,
2009). Forfattaren har som beskrivits en forforstaelse inom omradet som sikerligen paverkat
tolkningarna till viss del. Samtidigt har forfattaren forsokt ligga tidigare erfarenheter och
uppfattningar at sidan, vara 6ppen for att uppticka ny kunskap och fa en djupare forstaelse.
Som forfattare kunde jag se en fordel av att tidigare ha arbetat som diabetessjukskéterska,
eftersom jag upplevde att fordldrarna visade ett fortroende samtidigt som det faktum att jag
tidigare arbetat pa den aktuella diabetesmottagningen skulle ha kunnat paverka intervjuerna
och hur foréldrarna uttryckte sig under temat om hur de upplevde information och stod fran
sjukvarden. Samtidigt framkom en del negativa upplevelser fran sjukvarden, vilket skulle
kunna tala emot att det hade nagon stor inverkan. For att min roll som tidigare
diabetessjukskoterska skulle bli sa liten som mojligt valdes familjer ut som inte haft nagra
enskilda samtal med eller var helt okénda for forfattaren.

Tiden for denna studie har varit begriansad och insamlat material har upplevts lampligt utifran
denna studies omfattning. Samtidigt sa skulle antalet pa endast fem fordldrar kunna ses som
en begriansning liksom det faktum att endast en pappa deltog. Ett storre antal deltagare, dnnu
storre variation pa familjeforhallandena liksom fler deltagande pappor hade sikerligen kunnat
belysa studiens syfte fran ytterligare vinklar och ge en bredare bild av foréldrars upplevelse av
att ha ett barn i forskolealdern med diabetes typ 1.

Innehallsanalys upplevdes som en bra metod for att pa basta sitt beskriva innehallet i
intervjuerna. Sandelowski 2000 refererad i Polit och Beck (2008) menar att innehéllsanalysen
av deskriptiva kvalitativa studier inte blir nagra djupa tolkningar, men &r en bra metod om
man pa ett rakt sitt vill beskriva nagot.

Eftersom det vore oetiskt att behdva sidga nej till nagon familj som fatt information om studien
och Onskat delta, skickades informationsbreven om studien ut enligt beskrivning i studiens
metoddel. Detta gjorde dven att det drog ut pa tiden da nagra familjer behovde tid pa sig for
att kunna bestimma sig. Da de forsta intervjuerna blev relativt langa, med mycket material att
analysera i forhallande till tiden for denna magisteruppsats samtidigt som det drog ut pa tiden
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med svar fran nagra deltagare, sa reducerades det tinkta antalet intervjuer fran sju till fem
foréldrar.

Forfattaren kan ge forslag och skapa forutsittningar for overforbarhet, men det dr ldsaren som
avgor om resultatet dr overforbart till en annan kontext (Graneheim och Lundman, 2004).
Trots att foreliggande studie har ett litet antal deltagare anser forfattaren att viktiga och
anvindbara resultat framkommit som skulle kunna 6verforas till liknande sammanhang.

Klinisk och samhillelig nytta

Sjukvardens beméotande och stod fran forsta stund, nér ett barn far diagnosen diabetes typ 1, dr
av storsta vikt for att familjerna ska fa en trygg start och paverkar sékerligen hur de upplever
sin situation. Att tinka pa att ge familjerna information utifran deras situation och i den takt
de formar att ta till sig information. Att standigt finnas tillgéinglig for att ge stod, hjdlp och rad
visade sig i denna studie att hade stor betydelse for familjerna som da kunde kénna sig trygga.
Nagot som uttrycktes av forédldrarna var en 6nskan om att sjukvarden skulle kunna hjlpa till
med kontakter for att fa triffa andra familjer med barn, med diabetes, i ungefar samma alder
for att utbyta erfarenheter.

I likhet med fordldrarnas 6nskan om mer kunskap och forstaelse fran omgivingen sa som fran
arbetskamrater, bekanta och forskolepersonal, sa tror forfattaren att denna typ av studier kan
vara till hjélp for att 6ka forstaelsen for dessa fordldrar och deras vardag.

Slutsats

Resultatet i denna studie visar att det 4r kridvande att ha ett litet barn med diabetes och att det
paverkar familjernas situation. Sjukvarden har en viktig roll att genom stor uppbackning och
tillgdnglighet vara ett stod och utgdra en trygghet for dessa familjer i deras vardag. Det dr
viktigt att sprida denna kunskap inom sjukvarden for att 6ka forstaelse for hur dessa familjer
har det och vilka péfrestningar de méter i sin vardag, for att pa bésta sitt kunna ge dessa
familjer det stod och den forstaelse de behover. Nista steg blir att sprida kunskapen om hur
det dr att vara fordlder till ett litet barn med diabetes édven till allménheten sa att dven de kan
fa en okad kunskap och forstaelse for att pa bista sitt kunna bemota och forsta dessa familjers
situation i vardagen.

Vidare forskning

Vidare forskning dr nodvéndig for att dnnu béttre kunna beskriva och fa en bredare bild av
foréldrars upplevelse av att ha ett litet barn med diabetes typ 1. Det vore dven intressant med
fortsatta studier om forildrars upplevelse av att ha barn med diabetes som borjat skolan och i
storre utstriackning vill vara sjilvstindiga och klara sig utan fordldrar. Detta for att se om
fordldrarnas farhagor for begransningar med att lata barnet ga bort och leka eller sova 6ver
stimmer.

Tack till
Forfattaren vill uttrycka ett stort tack till alla férdldrar som tog sig tid att delta i denna studie
och delade med sig av sina upplevelser.
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Populirvetenskaplig sammanfattning
Syftet med denna studie var att beskriva foridldrars upplevelse av att ha ett barn med diabetes
typ 1 och hur familjerna upplever att det paverkar deras vardag. Diabetes typ 1 bland barn har
pa senaste tiden gatt allt langre ner i aldrarna, vilket innebar att det idag finns allt fler
forskolebarn med diabetes typ 1. Detta innebir att det kravs kunskap och forstaelse bada fran
sjukvardspersonal och bland ménniskor runt om i samhillet som traffar dessa barn och deras
forédldrar. Diabetes typ 1 dr en livslang sjukdom som innebir att kroppens egen
insulinproduktion slutat att fungera. Det innebir att insulin maste tillforas med insulinpenna
eller insulinpump. Det handlar hela tiden om att ha kontroll pa blodsockervirdet och ge riitt
mangder insulin for att hélla ett jamt och bra blodsocker sa att kroppen pa sikt mar bra och
allvarliga f6ljdsjukdomar kan undvikas. For foridldrar som fér ett barn med diabetes innebér
det ett stort ansvar for dem att hela tiden f6lja barnets blodsocker och ge ritt insulindoser.

I denna studie intervjuades fem foridldrar (fyra mammor och en pappa) om hur de upplever att
ha ett barn i forskolealdern med diabetes typ 1. Intervjuerna spelades in och skrevs ner
ordagrant och ddrefter gjordes en kvalitativ innehallsannalys och meningar utifran studiens
syfte togs fram och gjordes till olika koder. Dessa koder fick sedan utgora olika
underkategorier och kategorier som blev studiens resultat.

Foréldrarna i denna studie beskrev vardagen som inrutad samtidigt som barnets diabetes blivit
en naturlig del av vardagen. Barnets diabetes fanns stéindigt i tankarna och forédldrarna beskrev
att de aldrig kunde koppla av och att barnets diabetes innebar ett stort ansvar samt att det var
svart att fa barnvakt. Fordldrarna beskrev en kamp att fa till bra blodsocker och att det kunde
vara jobbigt med alla stick da barnet var litet. Fordldrarna hade en onskan att barnet inte
skulle kinna sig annorlunda, utan kunna leva som andra dven da de blev dldre. Vardagen
beskrevs som tuff och pafrestande for hela familjen. Det fanns oro och funderingar infor
framtiden och fordldrarna upplevde det som jobbigt att tinka pa barnets framtid liksom att de
kéande ett stort ansvar och oro for komplikationer. Stddet fran sjukvarden beskrev fordldrarna
som otroligt viktigt. De upplevde stor uppbackning och stindig tillgénglighet till sjukvarden
som en trygghet.

Kunskap och forstaelse fran bade sjukvarden och allmédnheten for hur dessa foréldrar upplever
att ha ett barn i forskolealdern med diabetes typ 1 &r av stor vikt for att underlitta dessa
familjers vardag.
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Forfragan om medverkan i en intervjustudie

En studie med 6-7 fordldrar till barn som &r inskrivna pa diabetesmottagningen i Solna
kommer att ske under varen och bli en del av en magisteruppsats.

Diabetes typ 1 bland barn har senaste tiden gatt lingre ner i aldrarna. Detta innebar att det
idag finns fler forédldrar som har ett barn i forskoledldern med diabetes. Jag ser darfor vikten
av att oka kunskapen samt belysa hur ni som foréldrar upplever att ha ett barn i forskolealdern
med diabetes typ 1 samt hur detta paverkar er familjs dagliga liv.

Ni som forildrar blir tillfragade eftersom ni har ett barn som haft diabetes typ 1 i minst 6
manader och har aldern 2-5 ar. Jag har fatt erat barns namn via ett register pa
diabetesmottagningen pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna samt pratat med
diabetessjukskoterskor som arbetar dér.

Studien innebir att en av er forildrar bli intervjuad av undertecknad vid ett tillfille. Intervjun
innebir att du som foridlder med egna ord berittar hur du upplever att ha ett barn med diabetes
samt hur detta paverkar er familjs dagliga liv. Enstaka ytterligare fragor kan dven komma att
stéllas under intervjun. Rikna med att intervjun tar 30-60 minuter. Ni som fordldrar
bestdimmer sjdlva om det &dr barnets mamma eller pappa som deltar i intervjun. Intervjun
kommer att ske pa eller i anslutning till diabetesmottagningen pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus i Solna. Du som forélder kan sjdlv bestémma valfri tid (mellan k1.07-20) och
valfri dag under mars manad om du viljer att delta.

Intervjun kommer att spelas in och dérefter skrivas ner. Din berittelse kommer att behandlas
sa att obehoriga inte kan ta del av den. Studiens resultat kommer att redovisas pa ett sadant
sdtt att inga personuppgifter kommer att kunna kinnas igen. Du som deltagare far givetvis ta
del av studien om du Onskar.

For medverkan i studien utgar ingen ekonomisk ersittning, sa det innebir inga fordelar for dig
att medverka i intervjun. Daremot sa kan det som framkommer i studien ge 6kad kunskap
samt forstaelse om hur det dr att vara forédlder till ett barn i forskolealdern med diabetes.

Deltagandet i studien ir helt frivilligt. Om man viljer att delta och sedan onskar avbryta sitt
deltagande sa kan det goras nédr som helst utan att orsak behover anges.

Svara via mail: emma.hagglund @stud.ki.se eller telefon 073-0494737 om du som forélder vill
delta i studien och beritta vilken dag och tid, under mars manad, som passar for intervjun.
Svar tas gérna emot dven om du inte onskar delta i studien.
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Om jag inte hort nagot fran er inom 7 dagar, sa kommer ni att bli uppringd pa telefon och
tillfragade om ni vill delta i studien eller inte.

Vid fragor far ni gidrna kontakta mig via mail eller telefon:

Emma Higglund, studerande till specialistsjukskoterska for barn och ungdomar. (For tillfallet
tjanstledig fran sitt arbete som diabetessjukskoterska.)

Mail: emma.hagglund @stud.ki.se

Tel: 073-0494737.

Ansvarig handledare: Maigun Edhborg, Universitetslektor Med. Dr, Karolinska Institutet.

Studien dr godkénd av verksamhetschefen pa diabetesmottagningen pa Astrid Lindgrens
Barnsjukhus i Solna.
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Bilaga 2
Intervjuguide

Syfte: Att beskriva forédldrars upplevelse av att ha ett barn i forskolealdern med diabetes typ 1

Bakgrundsfakta:

e Forilder som deltar i intervjun:

e Barnets alder:

¢ Tid sedan diabetesdebut:

e Antal syskon och alder:

e Samboende eller sarboende forildrar:

Inledande fraga:

e Hur upplever du att det ir att ha ett barn med diabetes?

Temaomraden:

e Vad upplever du som svarast?

e Hur upplever du att ditt liv och din familjs vardag paverkas?

e Vad dr din upplevelse av information och stod fran sjukvarden?
e Vad upplever du att skulle kunna underlitta din situation?

e Ar det nigot mer som du tycker #r viktigt att ta upp innan vi avslutar intervjun?
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Bilaga 3

Mening Kondenserad mening Kod Sub-tema Tema

Det &r ju tufft, det ar Det ar jattetufft. Man kan Standig oro Aldrig kunna Barnets diabetes
jattetufft. Man kan ju aldrig | aldrig slappa utan har hela och ansvar. koppla av standigt i tankarna
sldappa...Man har ju hela tiden oron eller ansvaret.

tiden oron eller ansvaret.

Sen kan man hora ibland. Sa kan man hoéra nar han Mycket Inte fa sova pa Barnets diabetes
Man hor ndr han sover och.. | sover, det ar som att man somnldsa natten standigt i tankarna
det &r som man kanner pa kdnner pa sig ibland, nu ar natter.

sig ibland: nu ar det lagt det Iagt eller nu ar det hogt.

eller nu ar det hogt. Sa det ar jobbigt for da far

Jattekonstigt. Och s3, ja, satt | man vara uppe pa natten,

men det ar jobbigt ocksa for | sa det ar mycket sémnlosa

da far man vara uppe pa natter.

natten. Sa det ar mycket

sdmnldsa natter.

Ja, och liksom packa. Se till Packa och se till att vi har Kravs mer Standig En inrutad vardag
att. Har vi.. och vi ska cykla. | allt. Vi kan inte kdpa nagot | planering. planering och samtidigt som det

Okey, vi cyklar dit. Kan vi
kdpa nagot dar? Nej, det kan
vi inte. D& maste vi ta med
under farden dit och nar vi
stannar i parken och nér vi
cyklar hem. Det ar liksom 3,
delmal.

dér. D& maste vi ta med oss
under farden dit, nar vi
stannar i parken och pa
farden hem. Blir som 3
delmal.

svarigheter att
vara spontan

blivit en naturlig
del
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