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ABSTRAKT

Bakgrund: Typ | diabetes okar bland barn. Det har tillkommit nya behandlingsmetoder som
insulinpumpar, kontinuerlig blodsockermédtning och Insuflon for att minska smértan och
underlétta for barnen i deras vardag. Kvantitativa studier har pdvisat en sdmre livskvalité hos
barn med typ 1 diabetes i jamforelse med friska barn men omvérdnadsforskning inom detta
dmne dr begrdnsad. Syfte: Att beskriva faktorer som péverkar livskvalitén hos barn med typ 1
diabetes. Metod: En litteraturstudie baserad pd 15 kvalitativa studier. Resultat: Barnen
upplevde att de var annorlunda och kédnde sig utanfor. For att passa in kunde de strunta i sin
egenvard. De hade starka kénslor som hat, ilska och sorg. Smairta var vanligt forekommande 1
samband med egenvarden. Trots deras negativa kédnslor kunde en del av barnen hantera sin
sjukdom och nér de fick kunskap kunde livet kinnas ldttare. Slutsats: Nar resultatet kndts till
den objektivistiska pluralismens teori om livskvalité kunde slutsatser dras om det finns flera
faktorer som har en negativ paverkan pad barnens livskvalité. Med denna kunskap har
sjukvarden och elevhdlsan mycket att jobba med gdllande preventiva dtgérder speciellt att
utbilda personal pa skolor da barnen upplevde oforstaelse fran sin omgivning.

Nyckelord: typ 1 diabetes mellitus, livskvalité, kvalitativa studier, livserfarenhet och
psykologisk anpassning.

ABSTRACT

Background: type 1 diabetes has been increasing among children. New methods for treatment
like insulin pump, continuous blood glucose monitor and Insuflon has been used to reduce pain.
Quantitative research demonstrated lower quality of life among children with type 1 diabetes in
comparison with healthy children. Objective: to describe factors that affect the quality of life
among children with type 1 diabetes. Method: A literature review based on 15 qualitative
research. Result: the children felt different and alone. They ignored their self-care to fit in.
They experienced strong feeling like hatred, anger and sadness. Pain was common due to the
self-care. Even though they had negative emotions some children could cope with their situation
and when they gained knowledge, their life felt easier. Conclusion: When the results were
connected to the objectivistic pluralism theory of quality of life conclusion was made that the
children had several factors that had a negative effect on their quality of life. Children with type
1 diabetes had a lower quality of life in comparison with healthy children. Health care and
school health has to work with prevention and to educate teachers and children at schools when
children experienced lack of knowledge among people around them.

Keywords: type 1 diabetes mellitus, quality of life, qualitative research, life experience,
psychological adaptation.
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1 INLEDNING

Sjukdomen typ 1 diabetes hos barn som har 6kat paverkar livslingden, livskvalitén och risken
for framtida komplikationer tilltar. Barnen finns pa akutmottagningar, barnhélsovarden och
skolhdlsovdrden. Vi kanske sjédlv har ett barn med typ 1 diabetes eller s& kdnner vi ndgon pa
jobbet som har ett barn med diabetes. Dessa barn kdnner sig annorlunda, forbisedda och éven
ibland nonchalerade av sina kamrater, lirare eller tom sin skolskdterska. Jag har arbetat med
kollegor som har barn med typ 1 diabetes. De har ofta blivit kontaktade av sitt oroliga barn eller
larare ndr nagot inte har sttt rétt till. Det kunde vara att barnet hade hypoglykemi och varken
barnet eller ldraren visste hur de skulle héva tillstindet, eller att barnet var pé kalas och undrade
om hon kunde dta en bit av tartan. Det &r inte létt att vara barn och ha typ 1 diabetes, det &r svart
nog att vara barn och ga i skolan. Vi som framtida barnsjukskdterskor méste 6ka var kunskap
kring hur dessa barn verkligen har det. Vi méste stélla oss fragan om hur barnen mar. Hur kan
de fa ihop sin fysiska aktivitet med insulinbehandlingen? Nér ett barn far sin diagnos sé
kommer hon att leva med den, den forsvinner inte. Dérfor méste vi som barnsjukskdterskor vara
ett stod for barnen nér vi traffar dem 1 de olika instanserna inom hélso- och sjukvérd.



2 BAKGRUND

2.1 DIAGNOSTIK OCH ETIOLOGI

Vid alla former av diabetes ér koncentrationen av p-glukos forhojd (Mulder, 2008). Diagnosen
till typ 1 diabetes stdlls ndr ett av foljande symtom forekommer, torst, stora urinméngder,
trotthet, avmagring samt p-glukos > 11,1 mmol/L nér provet &r taget oavsett om patienten varit
fastande eller inte (Dahlquist & Sjoblad, 2008). Behandlingen blir brédskande om ketoner finns
1 blodet eller urinen. Tillstdndet hyperglykemi kan leda till ketoacidos vilken kan utvecklas fort
och bli livshotande (Craig, Hattersley & Donaghue, 2009).

98 % av barn med diabetes har typ 1 diabetes (Hanés, 2010), som dr en insulinberoende
autoimmun kronisk sjukdom (Amillategui, Mora, Callea & Giralt, 2009). Bukspottkortelns
insulinproducerande celler har forstorts av kroppens immunsystem. Produktionen av insulin
minskar och blir senare upphévd, vilket bidrar till att glukos kvarstannar i blodbanan och kan
inte ta sig in i cellerna (Hanas, 2010).

2.2 PREVALENS OCH INCIDENS AV TYP- 1 DIABETES

I Sverige, nést efter Finland har det rapporterats flest antal fall av typ 1 diabetes. Varje ér
insjuknar 700 barn i Sverige mellan 0-14 ar i typ 1 diabetes (Dahlquist, 2008). Incidensen hos
barn 6kar i hela virlden (Amillategui et al., 2009), 2007 var incidensen 42 per 100 000 barn och
ar. 1977 var samma siffra nere pa 20 per 100 000 barn (Dahlquist, 2008). Incidensen varierar
kraftigt mellan olika ldnder och mellan etniska folkgrupper (Craig et al, 2009). Under de senaste
decennierna har sjutton europeiska ldnder foljt incidensen av typ 1 diabetes bland barn 1
aldrarna 0- 14 ar dér en loglinjdr 6kning av sjukdomen pavisades. De ldnder som haft de lagsta
incidenstalen har en snabbare 6kning (Dahlquist, 2008).

2.3 BEHANDLING

Malet med behandlingen for typ 1 diabetes hos barn &r bl a att uppnd ett ndra normalt
blodsockerniva och att optimera livskvalitén (Tamborlane, Swan, Sikes, Steffen & Weinzimer,
2009).

Mitning av p-glukos gors genom ett stick i fingret, vanligtvis fore méltiderna under dagen. Pa
senare ar har det tillkommit en kontinuerlig blodsockermétning, CGMS (Continuous Glucose
Monitoring System) for att optimera insulinbehandlingen (Shalitin & Phillip, 2007).
Insulintillforsel sker genom injektioner med spruta, insulinpennor eller insulinpump (Hanas,
2010). Insulinbehandling med injektioner har pdvisats innebéra upp till sex injektioner per dag.
Nélrddsla hos barn mellan 8-18 &ar har pavisats vara uppemot 28 % och 8 % hade
koncentrationssvarigheter vid utférande av en annan uppgift da de tdnkte pd injektionen de
skulle fa. 15 % uppgav att problem kring injektioner sillan diskuterades vid diabetesbesdk och
16 % upplevde skam Over att nimna nalrddslan for sin ldkare eller sjukskdterska (Hanas, 2004).

For att reducera smirtan vid insulininjektion har Insuflon tillverkats. Nalen till insulinpennan
sticks in genom ett silikonmembran som tillsammans med ett hart plastror placeras i huden.
Insulinet sprutas in genom membranet och kommer ut i underhudsfettet genom en
mjukteflonkateter som placeras i underhudsfettet (Hanas, 2004). Bland patienter som anvénde
Insuflon har mindre smirta rapporterats 1 jdmforelse med patienter som anvénde
injektionsspruta. Tunnare nalar som utvecklats genom &ren har gjort att sméirtan minskat hos
vuxna men inte hos barn (Hanas et al, 2002). Det har pdvisats att det inte funnits nagon storre
signifikant skillnad i smértan mellan nalar och placebo injektioner, vilket inte skulle kunna
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indikera pé en fysiologisk smirta utan psykologisk mekanism fran injektionerna (Hanas, 2004).
Angesten fore injektionen och injektionssmirtan minskade vid anviindning av Insuflon vid den
forsta subkutana insulininjektionen (Hanas et al, 2002).

Om behandling med insulinpenna eller flerdosbehandling inte fungerat anvinds insulinpumpar.
Indikationer for insulinpump kan bl a vara livskvalité frigor eller injektionssmérta. Ungefér 35
% av barn och ungdomar under 20 &r anvdnde insulinpump (Hanas, 2010) och anvéndningen
bland barn okar (Samuelsson, 2014; Eugster & Francis, 2006; Schiel, 2003). En extern
insulinpump tillfér kroppen insulin kontinuerligt. Fordelarna som rapporterats dr bl a flexibilitet
och hogre livskvalité. Den har d@ven upplevts besvirlig att béra, att den ar i viigen under fysisk
aktivitet (Schiel, 2003) och risken for ketoacidos och infektion dkar (Garvey & Wolfsdorf,
2015). Insulinpumpen har fordndrat synen pa behandlingen, frén att &ndra patientens livsstil for
att passa insulinbehandlingen till att fordndra insulinbehandlingen for att passa patientens
livsstil och matintag (Tamborlane et al., 2009).

24 KOMPLIKATIONER

Det foreligger samband mellan en otillrdcklig metabol reglering och sendiabetiska
komplikationer. Pdverkan pa barnets normala utveckling, tillvixt och livskvalité har pavisats
och genom att undvika perioder av hyper- och hypoglykemi kan risken for komplikationer
minskas. (Dahlquist et al, 2008). Vid hypoglykemi (< 3.5 mmol/L) uppstér ett behov av hdjning
av blodsockret. Symtom som kallsvettningar, buksmirta och dubbelseende uppvisas och
tillstdndet kan leda till medvetsloshet (Nordfelt, 2008). Typ 1 diabetes har pavisats vara en
belastning for hilsotillstindet. Dess kroniska eller ldngvariga komplikationer hade ett
signifikant resultat pa morbiditet och mortalitet (Daneman & Sochett, 1999). Komplikationerna
kan pavisas redan tva till fem ér efter diagnosen. Pojkar som diagnostiserats med typ 1 diabetes
vid 10- &rs alder forlorade i snitt 18.7 levnadsar och 31 quality-adjusted life-years (QYALs) och
jamfort med flickor som forlorade 19 levnadsar och 32.8 QALY's (Daneman, 2005).

2.5 OMVARDNADEN AV BARN MED KRONISK SJUKDOM

Barn med kroniska sjukdomar 6kar overallt i véirlden (Berntsson, Berg, Brydolf & Hallstrom,
2007). Att leva med en kronisk sjukdom skapar stress hos bade barnet och familjen. Barnen
behdver anpassa sig till de fysiska, emotionella och sociala utmaningar som kan uppsta.
Personal inom hélso- och sjukvdrd har chans att paverka barnen till att anpassa sig till
utmaningarna (Mussatto, 2006). Flertalet barn med kroniska sjukdomar som forr vardades pa
sjukhus under langa perioder forvéntas nu att bli integrerade i samhdllet och att leva ett normalt
liv. Det har pévisats att stod fran hélso- och sjukvérdspersonal var nédvéindig for barn med
kroniska sjukdomar. Att ge av sin tid, lyssna och att barnen hade mojlighet att beklaga sig ansdg
vara viktigt for barnen (Berntsson et al., 2007). De behover regelbundet stod, uppmuntran och
positiv feedback for att hantera sin sjukdom (Kyngds & Rissanen, 2001).

2.6 TEORI OM LIVSKVALITE
Definitionen av livskvalité enligt World Health Organization (WHO, 1997):

...individuals” perception of their position in life in the context of the culture and value systems in which
they live and in relation to their goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept
affected in a complex way by the person's physical health, psychological state, level of independence,
social relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of their environment. (WHO,
1997, s. 2)

Hilsa”is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence

of disease or infirmity” (WHO, 1997, s. 2). Det finns olika definitioner av livskvalité och det



rdder meningsskiljaktigheter kring hur livskvalité kan eller borde métas (Moons, Budts &
Geest, 2006).

Livskvalitén kan enligt Briilde (2003) forklaras utifrdn den objektivistiska pluralismen och dr
beroende av objektiva virden, som en individ har i sitt liv som:

*  Verksamheter. Det dr viktigt for pluralister vad en person gor, att utfora vissa sorter av
handlingar t ex att ha ett viktigt arbete eller att leka. Det &dr dven viktigt hur en person gor
dessa handlingar, hur aktiv en person dr, att inte vara passiv och att en person gor ndgot
at sitt liv.

* Relationer. Relationer har finalt varde inom denna teori, sdrskilt nidra relationer och
vanner.

* Upplevelser och andra mentala tillstand. Behagliga upplevelser har finalt virde for en
person, t ex naturupplevelser. Det kan dven syfta pa det mentala tillstdndet en person har.

* Verklighetskontakt. Det ér finalt virde for en person att sta i kontakt med verkligheten.
Det &r finalt bra att ha en sann forestdllning om oss sjdlva och den vérld vi bor i.

*  Hur man dr och fungerar som person. Det har finalt virde for en person att ha fysiska
egenskaper som t.ex. sund kropp och psykiska egenskaper som t.ex. att vara smart och
kunnig. Hit ingar ocksa forestdllningen om att det &r finalt vérde att en person tanker,
kénner och handlar autonomt.

* Personlig utveckling. Det har finalt virde for en person att utveckla sina skickligheter
och forvekliga sig sjélv, t ex att bli en béttre vilfungerande person.

* Frihet och andra “potentialiteter”. Livskvalitén i en persons liv dr inte enbart beroende
av det liv hon faktiskt har utan dven av vilka mojligheter som hon har, t ex
valmgjligheter 1 hennes liv (Briilde, 2003).

Livskvalitén blir béttre ndr en person har flera av dessa vérden. Pluralistisk teori innebér att det
ar flera virden som tillsamman har finalt viarde for en person. Att den dr objektivistisk innebdr
att saker kan vara bra for oss d4ven om vi inte vill ha dessa (Briilde, 2003).

2.7 BARNSJUKSKOTERSKANS ROLL

Familjecentrerad vard innebir att pé ett professionellt arbetssatt ge stdd till barnet och familjen
genom engagemang, delaktighet och sjilvbestimmande. Den karaktdriseras av ett forhdllande
mellan vardpersonal och familjen dér alla parter engagerar sig med att fordela ansvaret dver
barnets vard (Mikkelsen & Frederiksen, 2011). Det har pavisats finnas svérigheter med
undervisning till barn och deras familj. For att géra undervisningen léttare ar delaktighet frén
hela familjen betydelsefull genom att undervisa utifrdn patientens behov och genom en
patientfokuserad utbildning. Kunskapen, sjilvstindigheten i egenvérden och kénslan 6ver att ha
kontroll &ver sin sjukdom Okade genom att undervisa barn och deras fordldrar (Kelo,
Martikainen & Eriksson, 2013). Det har pdvisats finnas svarigheter i att implementera
empowerment i praktiken (Funnell & Andersson, 2003), begreppet har definierats som”the
discovery and development of one’s inherent capacity to be responsible for one’s own life”
(Funnell et al., 2003, s. 454). En person har empowerment nér hon har tillrackligt med kunskap
for att ta rationella beslut, tillrdckligt med kontroll och resurser for att implementera sina beslut
och tillrackligt med erfarenhet for att utvirdera effektiviteten av valen (Funnell et al., 2003).
Sjukskoterskor har upplevt utmaningar i empowerment vid patientundervisning, t ex att
foréldrar varit passiva, att barnet och familjen inte ként sjukskoterskan eller att barnet inte tagit
sin sjukdom pa allvar. Sjukské&terskor som anvinde olika metoder for empowerment bidrog till
att patientundervisningen blev heltickande (Kelo et al., 2013). En patient & empowered nér hon
har kunskapen, firdigheterna, attityderna och den nddvéndiga sjdlvmedvetenheten for att
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paverka sitt eget beteende for att dd kunna forbéttra sin livskvalité. Det &r patienten sjdlv som
kan bli empowered. Sjukvardspersonal kan ge patienterna informationen och fardigheterna som
de behover for att bli méstare dver sin egenvard. Avsikten dr inte att fordndra patientens
beteende utan att inspirera, informera, ge stdd och att underlatta viljan till att identifiera och na
sina mal. Empowerment anvinds for utbildning inom diabetes. Nér foridndringarna ar
identifierade av patienten sjdlv dr de viktiga for patienten och sannolikheten att forandringarna
kvarstér 1 deras liv &r storre dn om fordndringar skulle rekommenderats av andra. Utbildare och
patienten arbetar tillsammans for att identifiera och implementera relevanta och realistiska
problemlésande strategier (Funnell et al., 2003).

Grunden for undervisning riktad for barn och deras familj var att ha kunskap om deras behov
(Kelo et al., 2013). I barnsjukskdterskans arbetsuppgifter ingar det att ge undervisning till barn
och deras anhoriga 1 hélsofrimjande och forebyggande egenvard (Svensk
sjukskoterskeforening, 2008). Sjukskoterskan ska uppmuntra familjen till att vara involverade i
véarden och ska dessutom kunna bevara patientens och nérstdendes kunskaper och erfarenheter
(Socialstyrelsen, 2005). Barnsjukskdterskor som arbetar inom hélso - och sjukvérd traffar barn
med typ 1 diabetes pd vdrdcentraler, barnhdlsovéirden, skolhédlsovarden och inom slutenvarden.
Det dr i dessa moten som banden till barnen ska knytas. Barnsjukskoterskan kunna hantera nar
ett barn dr sjukt och friskt i alla dldrar oavsett barnets utvecklingsniva, bakgrund, sjukdom etc.
Arbetet ska genomforas pé ett humanistiskt och etiskt forhdllningssétt och utgd ifrdn vetenskap
och beprovad erfarenhet. Hon ska kunna skapa fortroende och relation mellan sig sjélv och
barnen for att kunna arbeta for barnets basta (Svensk sjukskoterskeforening, 2008; Andersson,
Klang & Pettersson, 2012). Barnsjukskoterskor har en viktig roll i att vdgleda barn och deras
familjer mot att bli vuxna, sjélvstindiga i sin egenvdrd genom att identifiera och anvédnda deras
talang och resurser for att i framtiden kunna uppna sina méal (Berntsson et al., 2007). Det har
pévisats att det finns samband mellan bra foljsamhet och stod fran sjukskoterskan hos kroniskt
sjuka barn. Compliance blir storre nér patienter uppmuntras till att vara delaktiga i fragor som
ror deras vard. Nir barnen inte kénde tillit till sin sjukskdterska blev det svért att utvirdera
behoven som barnen hade eftersom barnen inte hade tillit (Kyngés et al., 2001).

2.8 OMVARDNADSETISKA ASPEKTER

Vid forskning pa barn bor flera faktorer beaktas. Ett adekvat informerat samtycke &r svérare att
f nir deras fardighet till att bedoma risker och konsekvenser dr begrinsade eller obefintliga.
Det ar dven léttare for barn att bli pdverkade av andras dsikter. Att avstd frén att forska pa barn
innebdr risker nir barnen t ex ska fa likemedel som enbart &r testat pad vuxna. Gemensamt for
alla regelverk som berdr barnens ritt dr att barnen ska kunna bilda sina egna uppfattningar och
att vuxna bor respektera dessa (Codex, 2014). Barnkonventionens syfte &r att barnets bésta ska
séttas 1 fokus vid beslut eller atgdrder som berdr barnet. Barnet ska fa uttrycka sina asikter och ju
dldre hon ar och blir mer moget ska vardnadshavaren ta mer hénsyn till barnets asikter
(Socialstyrelsen, 2014).

29 PROBLEMFORMULERING

Sverige dr det land nist efter Finland som har flest fall av typ 1 diabetes och sjukdomen okar
runt om i védrlden. Det har pédvisats att sjukdomen péverkar barnen negativt. Barnsjukskoterskan
kommer att méta dessa barn inom skol- och barnhilsovdrden och inom slutenvarden. Hon/han
maéste vara medveten om komplikationer som kan uppsta och hur de péverkar barnens sociala
liv och psykiska hilsa. Forskningen gér framat, det tillkommer nya behandlingsformer och nya
satt att kontrollera sin p-glukos, men det saknas en samlad beskrivning dver faktorer som
paverkar barnens livskvalité vid typ 1 diabetes.



2.10 SYFTE
Syftet var att beskriva faktorer som péverkar livskvalitén hos barn med typ 1 diabetes.

3 METOD

3.1 VAL AV DESIGN

Enligt Forsberg och Wengstrom (2013, s. 30) syftar littereraturstudie till att “dstadkomma en
syntes av data fran tidigare genomforda empiriska studier”. Nar det redan finns studier inom
det valda omrddet &r litteraturstudie en bra metod for att sammanstélla studier. Att systematiskt
kunna sammanstdlla resultat frin olika studier har blivit viktigare ndr omvardnadsforskningen
okar (a.a.).

3.2 URVAL

Enligt Forsberg & Wengstrom (2013) sker urvalsprocessen i sex olika steg. Det forsta steget
innebdr att intresseomraden och sokord identifieras utifran studiens fragestéllning. I
litteraturstudien identifierades type 1 diabetes mellitus, quality of life, qualitative research, life
experience och psychological adaptation. I steg tva viljs inklusions- och exklusionskriterier.
Publicerade, kvalitativa vetenskapliga studier som var skrivha pa svenska och engelska
inkluderades, de skulle inte vara dldre 4n tio ar och berdra barn fran 0-18 ar. Studier med en
tillganglig full text inkluderades. Studier exkluderades som var skrivna pd ett annat sprék &n
svenska och engelska och genomforda pé personer over 19 ar. LitteraturOversikter, kvantitativa
studier och studier som var éldre &n tio ar exkluderades.

3.3 DATAINSAMLING

Urvalsprocessens tredje steg enligt Forsberg och Wengstrom (2013) innebédr sokningar i
lampliga databaser. De genomfordes forst i PubMed. Sokorden kan kombineras med booleska
operatorer som AND, OR och NOT (a.a.). I PubMed kombinerades de olika sdkorden och
meshtermerna med booleska operatorer enligt bilaga 1 (tabell 1 och 2). Den andra sdkningen
genomfordes i Cinahl. S6korden anvindes ocksa i kombination med booleska operatorer. En
manuell s6kning genomfordes i PubMed genom att studera referenslistor pd Gversiktsstudier
som kom fram vid de olika sokningarna. Steg fem i urvalsprocessen innebér att titlar och
abstrakt studeras for en fortsatt granskning. Samtliga titlar 1 varje sokning ldstes och dérefter
studerades abstrakt pd de studier vars titel ansags vara lampliga. De studier vars abstrakt svarade
pa syftet eller ansags vara lampliga studerades vidare. Totalt studerades 68 artiklar, 52 artiklar
exkluderades p.g.a. att de inte svarade pd litteraturstudiens syfte eller en hade kvantitativ ansats.
16 artiklar analyserades. Artiklarna som ansags svara pa litteraturstudiens syfte ldstes igenom
och kvalitetsgranskades. I forsta steg granskades samtliga artiklar i enlighet med Forsberg och
Wengstroms (2013) kriterier for vardering av kvalitativa studier (bilaga 2). I nista skede fick
studierna en gradering 1&g, mellanhdg och hogkvalitet i enlighet med SBUs mall for véirdering
av kvalitativa studier (bilaga 3). 16 kvalitativa studier granskades och virderades. En artikel
exkluderades p.g.a. att den mestadels berorde ungdomar upp till 19 & och som gick pa
universitet. Figur 1 redovisar ett flodesschema Over antalet inkluderade och exkluderade
artiklar. En kort sammanfattning 6ver de inkluderade artiklarna finns i bilaga 5.



Figur 1. Flodesschema som redovisar antal inkluderade och exkluderade
artiklar
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3.4 DATAANALY

En innehéllsanalys genomfordes i enlighet med Forsberg och Wengstrom (2013). I forsta steg
studerades texten i en artikel ett flertal ginger for att bli bekant med materialet. Detta
upprepades med resterande artiklar. I nista steg kodades texten genom att fraga sig vad texten
handlar om. Koderna som forekom ofta var t.ex. oro och annorlunda. Dessa markerades med
olika férger for att i tredje steg kondensera de till olika kategorier. Varje artikel kunde ha 15- 50
olika koder. Varje kod som hade samma fiarg och diarmed hoérde ihop fick en kategori.
Forfattaren fick forst fram elva olika kategorier, men allt eftersom arbetet fortgick uteslots tre
kategorier da slutsats drogs att de kunde placeras i de andra kategorierna. Slutligen skapades
atta olika kategorier som sedan sammanfattades till teman som t.ex. emotionell status och
relationer. Forfattaren fick fram fem olika teman som presenteras i resultatet nedan. Figur 2
redovisar en del av innehéllsanalysen.

Kod Kategori Tema

Oro Negativa kénslor Emotionell
status

Kéanna sig

Vill dta det mina kompisar annorlunda och Relationer

ater. normal

Livet kan vara bra Kunskap Personlig
utveckling

Figur 2. Exempel av innehéllsanalysen

3.5 ETISKA STALLNINGSTAGANDEN

The World Medical Association (WMA, 1964) har utarbetat en s.k. Helsingforsdeklaration med
etiska principer vid medicinsk forskning som involverar ménniskor. Principerna berér bl a
utsatta grupper och individer som kan ha en 6kad risk att bli oréttvist behandlade eller utsatta
for skada. Forskning pa utsatta grupper ar berdttigade endast ndr den inte kan utforas pa en
annan grupp och nér den behdvs for hilso- och sjukvarden. Dirutdver ska forskningens syfte
med att bidra ny kunskap aldrig viga 6ver individens rattigheter (a.a.). I denna litteraturstudie
har forfattaren i enlighet med Forsberg & Wengstroms (2013) rekommendationer baserat
resultatet pd studier som enbart fatt tillstdnd fran en etisk kommitté alternativt att forfattarna till
studierna gjort etiska 6verviganden. Resultatet fran studierna kommer att presenteras objektivt.



4 RESULTAT

Resultatet redovisas utifran fem teman, emotionell status, relationer, personlig utveckling,
oonskad tillvaro och bibehalla hdlsa och vilmdende. Varje tema har upp till tva kategorier.

41 EMOTIONELL STATUS
Under detta tema finns kategorin negativa kéinslor som beskriver hur barnen upplevde sin
diabetes utifran ett emotionellt perspektiv.

4.1.1 Negativa kanslor

I don't like having diabetes. I don't like injections (insulin). I don't like going out with other ... cos they
don't understand diabetes. My friends sometimes say they don't like me because I have diabetes so 1
feel sad ... . It is so hard living with ... “oh I can have this or not”... it's upsetting seeing people eat
those things in front of me so I just do it too. I often feel like giving up on the whole thing ... ! I just
don't want anything to go wrong! But no one else knows how hard it is ... ! .... . I just want them to
know how I feel. (Lowes et al., 2015, s. 58-59)

Hat var ordet barnen anvénde for att beskriva sjukdomen, som krévde stindig egenvérd i form
av att testa sin p-glukos (Freeborn, Dyches, Roper, & Mandleco, 2013; Wang, Brown &
Horner, 2013). Andra stressfaktorer som namngavs var att testa sin p-glukos, ge sig sjilv insulin
eller att stindigt ha med sig all utrustning for sin diabetes (Hapunda, Abubakar, Vijver &
Pouwer, 2015; Serlachius, Northam, Frydenberg & Cameron, 2011; Wang et al. 2013).
Egenvarden kunde vara ett storningsmoment i vardagen (Herrman, 2006; Freeborn et al., 2013;
Wennick, Lundqvist & Hallstrom, 2009) men édven att de kidnde sig besvirade av det (Chilton &
Pires-Y fantouda, 2015; Huus & Enskar, 2007; Damido & Pinto, 2007; Wennick et al., 2009).
Injektionerna och kontroll av p-glukos frambringade sméirta hos barnen och de upplevde
sjukdomen som besvérlig (Chilton et al., 2015; Freeborn et al., 2013; Marshall, Carter, Rose &
Brotherton, 2009). Egenvarden, som var en kélla for stress, kunde géra barnen ledsna (Hapunda
et al., 2015; Sparapani, Jacob & Nascimento, 2015) och frambringade negativa kinslor som
rddsla (Freeborn et al., 2013; Babler & Strickland, 2015; Sparapani et al., 2015) och &ngest
(Serlachius et al., 2011). Barnen patalade svarigheterna med sin diabetes pa olika vis,
“Sometimes it is kind of hard, you just have those days where like it seems like everything is harder
than it really is, ... , basically when you have diabetes it’s like you just want to give up” (Babler et al.,
2015, s. 356) och genom att utrycka sin hat for sjukdomen I need to be very honest to tell you that 1
really hate this disease. It’s like a chain that I am trapped by” (Wang et al., 2013, s. 238).

4.2 RELATIONER

Under detta tema presenteras kategorierna kdnna sig annorlunda och normal och relationer i
och utanfor hemmet. Hér beskrivs barnens upplevelser av att vara annorlunda och hur
relationerna kunde fordndras efter diagnosen.

4.2.1 Kanna sig annorlunda och normal

Det var flera faktorer som bidrog till att barnen kénde sig annorlunda. En bidragande orsak var
deras onskan om att fa dta samma mat som kompisarna, att fa dta vad de ville (Freeborn et al.,
2013; Huus et al., 2007; Lowes et al., 2015; Sparapani et al., 2015; Marshall et al., 2009; Wang
et al.,, 2013). Nar barnen blev retade i skolan forstirktes kénslan av utanforskap och att vara
annorlunda (Freeborn et al., 2013; Lowes et al., 2015; Marshall et al., 2009; Sparapani et al.,
2015). Utanforskapet kunde uppsté i situationer di barnen var tvungna att ta insulin, p-glukos
eller vara tvungen att visa upp sitt diabetes relaterade material, detta medforde att de kénde sig
annorlunda (Huus et al., 2007; Freeborn et al., 2013; Lowes et al., 2015; Marshall et al., 2009 &



Wang et al., 2013). Barnen var medvetna om att utrustningarna var nddvéndig, men de kunde
dnda vilja att inte anvdnda de (Huus et al., 2007; Spencer, Cooper, Milton, 2012 & Wang et al.,
2013) och strunta i sin sjukdom (Herman, 2006 & Lowes et al., 2015) for att passa in, vilket de
ansag vara viktigare (Huus et al., 2007; Spencer, Cooper, Milton, 2012 & Wang et al., 2013). I
skolan eller pa fritiden fick de leka sjélva vilket bidrog till ensamhet (Freeborn et al., 2013 &
Hapunda et al., 2015) och de kunde bli behandla annorlunda p.g.a. sin diabetes (Herrman, 2006
& Huus et 1., 2007). En del barn kunde uppleva att de var annorlunda samtidigt som de kdnde
sig normala. Deras sjukdom gjorde att de var annorlunda fran sina vidnner samtidigt som de
hade samma 6nskningar och forvantningar som de (Damido et al., 2007).

Sometimes I feel scared or shy to tell someone about how I feel and what I should do. .... . I feel left
out sometimes because my friends aren't diabetics and they won't get dizzy from running ... . Also they
can eat chocolate ... [ can't ... . Being a diabetic is so hard. (Lowes et al., 2015, s. 59)

I efterhand kunde barnen acceptera sin identitet och diabetes blev det nya normala (Babler et al.,
2015; Chilton et al., 2015 & Marshall et al., 2009). ”They [friends/family] don’t treat me as
different. Everything is kind of the same, just normal. They treat me like someone who isn’t
diabetic. They treat me like I'm just a normal person” (Marshall et al., 2009, s. 1708).

4.2.2 Relationer i och utanfor hemmet

Nér barnen fick sin diabetes blev 1 vissa fall relationerna inom familjen battre (Damido et al.,
2007; Herman, 2006 & Wennick et al., 2009), men for andra barn innebar det mindre stottning
fran familjen (Hapunda et al., 2015 & Maslakpak, Fazlollah, Anoosheh & Ebrahim, 2010). "My
parents deal with the details. When we re on vacation and we really watch it... we can still
have fun” (Herman, s. 216, 2006). For en del barn var goda relationer till sin familj och
vénner en stor hjilp for att hantera sjukdomen (Herman, 2006 & Wang et al., 2013) medan
andra barn upplevde en pataglig oforstielse fran sin omgivning. Oforstéelsen kom frédn bl a
skolpersonal, sjukvardspersonal, klasskamrater eller syskon (Lowes et al., 2015; Maslakpak et
al., 2010; Sparapani et al., 2015 & Wennick et al., 2009). Skolpersonal forhindrade barnen till
egenvard och de kunde bli ignorerade och missforstddda. Skolskoterskan kunde neka barnen att
kontakta sina fordldrar nidr de midde daligt. Utrymme for att forvara egenvirdsmaterial var
begrdnsad och mojligheten till vila eller att utfora test och att ge sig injektioner var ocksa
begransade (Wang et al., 2013). En del barn holl sjukdomen for sig sjdlv frdn omgivningen
(Hapunda et al. 2015 & Spencer et al., 2012), det kunde bero pa ridsla 6ver folks reaktioner
(Wang et al., 2013) eller deras egen rddsla och skam som gjorde att sjukdomen var hemlig
(Sparapani et al., 2015). Oforstaelsen frdn omgivningen gjorde &ven att en del barn valde att
hélla sjukdomen inom familjen (Damiao et al., 2007; Wang et al., 2013 & Wennick et al., 2009)
samtidigt som de ville att omgivningen skulle veta ifall de médde déligt (Wang et al., 2013 &
Wennick et al., 2009). Andra anledningar till att barnen inte berdttade om sin sjukdom var
rddslan Gver att inte fa kompisar, att bli retade och omgivningens negativa attityder mot diabetes
(Maslakpak et al., 2010). Andra barn valde att berdtta om sin sjukdom for sina kompisar (Damiao
et al., 2007 & Herman, 2006) vilket kunde vara ett stod for att hantera sin diabetes (Herman,
2006; Spencer et al., 2012). “When I'm on the streets with my mates, and I say I feel high or [
feel sick, ... a few of them just walk away and leave me, ... and they 're meant to be my mates”
(Spencer et al., 2012, s. €22).

4.3 PERSONLIG UTVECKLING

Under detta tema presenteras kategorierna kunskap och verklighetskontakt samt beroende vs
sjdlvstindighet. Hér beskrivs hur barnen kunde acceptera och ta till sig sin sjukdom samt hur de
skotte sin egenvard.
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4.3.1 Kunskap och verklighetskontakt

En del barn upplevde att hanteringen av sin sjukdom blev littare nir de hade fatt tillricklig
kunskap om sjukdomen (Damido et al., 2007; Herrman, 2006). Andra faktorer som underléttade
var ndr de lart kdnna sin kropp och fick erfarenhet av sin sjukdom (Herrman, 2006; Wennick et
al., 2009). Livet med diabetes kunde vara bra om de hade diabetes under kontroll (Chilton et al.,
2015; Damiao et al., 2007). De insdg att ha sjukdomen var en del av de sjélva och att den var
livsldng (Chilton et al., 2015: Damido et al., 2007; Spencer et al., 2012). Andra barn levde pa
hoppet om att utvecklingen gick framét och att de inte skulle m& sdmre om de hade bra
metabolisk kontroll (Wang et al., 2013). Det pévisades finnas svarigheter med att acceptera sin
sjukdom (Hapunda et al., 2015; Spencer et al., 2012; Wang et al., 2013) och barnen stéllde sig
fragan, varfor jag? (Hapunda et al., 2015; Wang et al., 2013).

That illness is for life ... I don’t even say it is a disease because, to me, having a disease means you go
to the doctor, he tells you what your problem is, you take the medication and you get better. Not
diabetes, you don’t get better, you control it. (Damido et al., 2007, s. 571)

It’s part of the routine that you have. Lot of people have different routines, and if you keep it in check,
then, it’s going to be normal like everyone else, and you can do what you want rather than, obviously
not doing what you want and the diabetes in control of you. (Chilton et al., 2015, s. 1497)

4.3.2 Beroende vs sjalvstandig

En del av barnen fick hjélp av sina fordldrar med egenvarden, det kunde ske i form av
paminnelser (Chilton et al., 2015; Spencer et al., 2012; Serlachius et al., 2011) medan andra tog
eget ansvar (Chilton et al., 2015; Wennick et al., 2009). Fordldrarnas paminnelser kunde
upplevas som kontrollerande och jobbiga (Serlachius et al., 2011; Spencer et al., 2012) eftersom
barnen visste vad de méste gora. Pdminnelserna uppfattades av vissa barn som om de var sma
och inte kunde ta hand om sig sjélva (Serlachius et al., 2011). For en del barn fanns viljan om
att kunna skota sin diabetes sjédlvstindigt (Babler et al., 2015; Huus et al., 2007 & Serlachius et
al., 2011), men att fordldrarna inte kunde sléppa taget (Babler et al., 2015; Huus et al., 2007).

4.4 OONSKAD TILLVARO
Under detta tema presenteras kategorin begrdnsningar i vardagen som beskriver barnens
upplevda begransningar i sitt dagliga liv.

4.41 Begransningar i vardagen

“When I see my classmates drinking [beverages], I feel unhappy and jealous ... . I have to
suppress my desire. Feeling everyone can drink but I can’t is very unpleasant. It makes me
very upset” (Wang et al., 2013, s. 238). Att inte kunna &ta sotsaker, (Hapunda et al; Herrman,
2006; Wang et al., 2013) kunde fa barnen att kdnna sig ledsna (Sparapani et al., 2015; Wang et
al., 2013). I skolan upplevde barnen att de var begrinsade med vilken mat de kunde é&ta
(Maslakpak et al., 2010; Wang et al., 2013), att hilsocentret inte fanns i narheten, detta var ett
hinder for en god egenvird. Hemma kunde barnen testa sin p-glukos nér de ville utan att vara
obekvidma med det (Wang et al., 2013), men utanfér hemmet kunde deras kamrater stirra pa de
(Chilton et al., 2015; Serlachius, et al., 2011; Sparapani et al., 2015; Wang et al., 2013 ). For att
hantera den obekvidma situationen som uppstod hade barnen olika copingstrategier som de
anvinde. Barnen upplevde det som jobbigt att behdva gora paus i1 deras aktiviteter p.g.a.
hypoglykemi. De fick pausa for att t ex dta, det upplevdes som ett storningsmoment i skolan
eller pé fester. De var dock medvetna om betydelsen av att géra uppehall (Freeborn et al.,
2013). I couldn’t breathe and I had a mask on...it was the worst day ever, I was very sick
that day, I was so close to dying... It showed me to look after myself more and be careful what
you do” (Spencer et al., 2012, s. e21).
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Overnattningar och andra skolaktiviteter var ett hinder for barnen eftersom de var oroliga och
stressade Over att f4 hypoglykemi (Wang et al., 2013). De kunde dven begrinsa sig sjilva for att
undvika hypoglykemi och den skam som den medférde (Maslakpak et al., 2010). Deras frihet
blev begrdnsad och de kunde inte njuta av aktiviteterna till fullo (Huus et al., 2007; Wang, et al.,
2013). I Skolan kunde froknarna kréva att barnens foréldrar skulle nirvara pé skolaktiviteterna
eller att barnen skulle avstd fran fysiska aktiviteter. Barnen upplevde sitt liv som begrénsat
géllande fysisk aktivitet (Maslakpak et al., 2010; Sparapani, et al., 2015; Wang et al., 2013) och
att omgivningen satte begransningarna (Maslakpak et al., 2010; Wang et al., 2013). Barnen
valde bort egenvarden for att slippa bli retade (Wang et al., 2013). De var stressade over de
begriansningar de hade. Barnen kunde avstd frdn aktiviteter av olika anledningar, oron for
hypoglykemi, fordldrarnas oro och att de behdvde ta med sig mediciner gjorde att de avstod
(Hapunda et al., 2015). For andra barn kunde deras liv fortsétta fastéin att de fick diabetes
(Chilton et al., 2015; Wennick et al., 2009).

4.5 BIBEHALLA HALSA OCH VALMAENDE
Under detta tema presenteras kategorierna stress och egenvard. Hir beskrivs den stress barnen
upplevde i sin vardag samt de svérigheter som upplevdes med egenvérden.

4.5.1 Stress

Hypoglykemi kunde gora barnen stressade och de kiinde skam och besvir speciellt om det
hénde 1 skolan (Serlachius et al., 2011; Wang et al., 2013). Barnen var rddda for hypoglykemi
(Herman 2006; Wang et al., 2013) och de var oroliga 6ver hyperglykemi (Serlachius et al.,
2011) och de framtida komplikationer som kunde uppstd (Hapunda et al., 2015; Serlachius et
al., 2011; Sparapani et al.,, 2015). De kunde dven kénna stress Over att fa hyperglykemi
eftersom de madde daligt, kinde sig sjuka och trotta (Hapunda et al., 2015; Freeborn et al.,
2013) och ibland kunde de svimma (Freeborn et al., 2013; Herman, 2006).

I lost control sometimes, like at parties ... . That climate made me very relaxed. Everyone ate cookies
and I ate, too, and my sugar got high. .... . The food there was so delicious, so everyone sang and ate.
In that situation, although I added extra doses of insulin, my sugar level was still very high. (Wang et
al., 2013, s. 239)

4.5.2 Egenvard

Barnen prioriterade sina vanner (Chilton et al., 2015) och sociala aktiviteter framfor egenvarden
av sin diabetes (Spencer et al., 2012; Wennick et al., 2009). De ansag att de kunde kédnna nér de
fick hypoglykemi (Spencer et al., 2012; Wang et al., 2013) och lyssnade pé sin kropp istéllet
(Chilton et al., 2015; Wang et al., 2013; Wennick et al., 2009). Barnen anvénde sig av olika
copingstrategier for kontroll och frihet Over sitt liv (Wang et al., 2013). Nir de blev
diagnostiserade var de mer noggranna med sin egenvard och missade inget men med aren blev
de slarviga med det (Serlachius, et al., 2011).

I get checked twice at school and in the night a lot. After midnight I get checked about twice. And then
when I get home from school I get checked. Then before dinner I get checked. Then at night I get
checked. And then in the night I get checked. (Freeborn et al., 2013, s. 1893)

En del barn upplevde att rutinerna var jobbiga att folja (Herrman, 2006 & Babler et al., 2015;
Huus et al., 2007) och svéra att integrera i deras dagliga liv (Huus et al., 2007; Serlachius et al.,
2011). Egenvéarden och rutinerna var jobbiga i den stressiga skolmiljon (Chilton et al., 2015;
Serlachius et al., 2011). Samtidigt som egenvarden upplevdes som jobbig blev det littare nir de
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tog hand om sig, friheten blev storre och de hade kontroll (Herrman, 2006). I hate coming in
and taking [insulin] ... getting up early in the mornings... feeling sick... I have to take my
insulin and have something to eat... I just hate the routine.” (Spencer et al., 2012, s. €20).

5 DISKUSSION

Resultatet diskuteras utifrdn den objektivistiska pluralismens teori om livskvalité,
empowerment och tidigare forskning. Avsnittet avslutas med en metoddiskussion.

51 RESULTATDISKUSSION UTIFRAN TEORI OCH TIDIGARE FORSKNING
Resultatet pavisade att barnen upplevde negativa kéinslor gentemot sin sjukdom som hat och
barnen upplevde smérta och stress av egenvarden. I skolan kdnde de sig annorlunda och
begransningar var patagliga. De fick inte dta vad de ville och jamforde sig med sina kamrater.
Relationerna inom- och utanfor familjen kunde ibland bli sdmre eller béttre. Studien pévisade
dven att barnen inte alltid klarade av att utfora egenvarden sjélvstindigt.

Det framkom i denna studie att barnen upplevde negativa kénslor for sin sjukdom och anvénde
termer som hat, de upplevde smirta av egenvarden och hade oro dver att fa hypoglykemi. Laffel
et al. (2003) péavisade att barn med typ 1 diabetes upplevde smérta vid test av p-glukos och
insulin injektioner men att det inte péverkade deras livskvalit¢ till det sdmre.
Injektionsrelateradsmérta konstaterades dven i tidigare studier bland danska barn (Birkebaek,
Kristensen, Mose & Thastum, 2014). Inom den objektivistiska pluralismen som Briilde (2003)
diskuterar paverkas livskvalitén till det sémre av att inte ha en sund kropp, individens mentala
tillstand spelar roll, detta skulle medfora att barnens negativa kénslor var en bidragande faktor
till att fA en sdmre livskvalité¢ enligt teorin. I denna studie pavisades det att barnen hade
diabetesrelaterad oro, detta pavisade dven Al-Akour et al. (2010) som &ven konstaterade att
flickor var mindre ndjda med sitt liv 1 jamforelse med pojkar. Sddan jimforelse har inte gjorts 1
denna studie.

I en kvantitativ forskning gjord pa barn upp till 18 ar pavisades det att barn med typ 1 diabetes
rapporterade mer emotionella problem. Det pavisades ett samband mellan en béttre metabolisk
kontroll, psykisk vdlméende och livskvalité. De dldre barnen (14- 18 &r) hade sdmre livskvalité
och mer psykologisk oro i1 jimforelse med icke diabetiker i samma alder (Nardi et al., 2008).
Det har dven pévisats att det inte finns ndgon skillnad 1 livskvalité i jimforelse med barn utan
diabetes (Emmanouilidou, Galli-Tsinopoulou, Karavatos & Nousia- Arvanitakis, 2008; Laffel
et al.,, 2003). Liksom i denna studie har det framkommit att barn med typ 1 diabetes kunde
uppvisa kénslor som ilska (Bussel et al., 2013).

Denna studie konstaterade att &ven om ménga barn kénde sig annorlunda kunde en del av de
med tiden acceptera sitt nya jag och sin sjukdom, diabetes blev det nya normala.

Nér de accepterat sitt nya jag har de genomgatt en personlig utveckling, de blir en
vélfungerande person och gor ndgot at sitt liv som enligt den objektivistiska pluralismen dr en
bidragande faktor till att f4 en béttre livskvalité (Briilde, 2003). Tidigare forskning har pavisat
att fram till att barnen blev tondringar sa upplevde de sig inte som annorlunda i jimforelse med
sina kamrater (Nardi et al, 2008). Enligt Berntsson et al. (2007) forvintas barn med kronisk
sjukdom att leva ett normalt liv och integreras, varpd barnens kénslor av utanforskap i denna
studie hivdar just motsatsen, att barnen har svarigheter med att leva ett normalt liv. Nardi et al.
(2008) pavisade att ungdomar (14- 18 ar) med sdmre metabolisk kontroll upplevde det svarare
att interagera med sina kamrater och att de upplevdes ha mer affektiva problem.
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Barnen hade i1 denna studie andra prioriteringar i sitt liv &n att ta hand om sin diabetes, sociala
aktiviteter var viktigare. Det var dven viktigare att passa in och att inte vara annorlunda vilket
medforde att barnen valde att inte bdra pd egenvardsutrustningen. Detta bidrog till att de inte
utforde egenvéarden som de skulle, for att ha kontroll dver sitt liv.

Barnens beteende kan hirledas till den objektivistiska pluralismens objektiva virden personlig
utveckling, att barnen ville forverkliga sig sjdlva och att relationerna som skapades genom
sociala aktiviteter vardesattes mer dn egenvarden, de sociala relationerna var en faktor till att 4
en bittre livskvalité (Briilde, 2003). I ldngden skulle de kanske istéllet fa en sdmre hilsa, de
fysiska egenskaperna till foljd av dalig egenvard och compliance blir sémre.

Den ibland daliga foljsamheten pavisar svarigheterna med undervisning for barnen och hela
familjen, att ha en patientfokuserad utbildning (Kelo et al., 2013). Den bristande foljsamheten
skulle enligt den objektivistiska pluralismens objektiva virde hur man dr fungerar som person
vara en bidragande faktor till att f4 en sdmre livskvalit¢ (Briilde, 20003). Den sociala
hélsorelaterade livskvalitén minskade inte bland barn med typ 1 diabetes. Forklaringen kunde
vara att barnen anvénde sig av injektioner och skoltimmarna var kortare och de &t lunch hemma
vilket gjorde att barnen ofta inte behdvde anvdnda insulininjektioner i skolan och sticka ut
(Kalyva, Malakonakia, Eiser & Mamoulakis, 2011). Tidigare studier har pévisat att barn med
typ 1 diabetes ibland kunde vara utanfor, kdnna sig missforstddda och annorlunda i skolan
relaterat till egenvarden som krdvdes. Vid en jimforelse mellan barn med typ 1 diabetes och
friska barn framkom det att barn med typ 1 diabetes rapporterade ldgre psykosocial
hélsorelaterad livskvalité (Kalyva et al., 2011).

Flertalet barn i denna studie fick en béttre relation till sin familj nir de fick sin diagnos. De goda
relationerna var till stor hjdlp for barnen att hantera sin sjukdom Men for en del barn blev
relationerna inom familjen sdmre, de fick mindre stod och oforstaelse frdn omgivningen var
stor.

Néra relationer dr en bidragande faktor som ger en bittre livskvalité enligt objektivistiska
pluralismen (Briilde, 2003). For de barn som fick simre relationer skulle livskvalitén enligt
teorin vara en bidragande faktor till att fA en sdmre livskvalité (Briilde, 2003). Denna studie
pavisade att ndr barnen blev missforstadda, kdnde de rddsla for folks reaktioner, vilket bidrog
till att de valde att halla sjukdomen for sig sjdlv eller inom familjen. Réddslan skulle enligt
ovanstdende teori om livskvalité¢ kunna vara en bidragande faktor till att fa en sdmre livskvalité
nér den hérleds till individens mentala tillstdnd (Briilde, 2003). Oforstaelsen kan dven hérledas
till nira relationer inom objektivistiska pluralismen som skulle medfort en béttre livskvalité
(Briilde, 2003) om barnens omgivning hade forstielse for deras sjukdom. Barnsjukskoterskan
har dérfor en betydelsefull roll i att ge stdd, uppmuntran och positiv feedback eftersom tidigare
forskning har pavisat dess betydelse (Kyngés & Rissanen, 2001).

Det framkom i denna studie att livet med diabetes kunde vara bra om barnen hade sjukdomen
under kontroll. Kontroll ar att ha kunskap vilket bidrog till att hanteringen av sjukdomen blev
lattare och barnen fick kunskap med erfarenhet. En del av barnen ifrdgasatte varfor just de fick
diabetes och kunde inte acceptera sin sjukdom.

Det kan uppfattas som att de inte har verklighetskontakt och ddrmed &r det en bidragande faktor
till att fa en sdmre livskvalité enlig den objektivistiska pluralismen. Ett av de objektiva virden
som paverkar livskvalitén dr hur man &r och fungerar som person, individens psykiska
egenskaper som att vara kunnig ingar 1 denna kategori. Att handla och tinka autonomt bidrar till
att livskvalitén blir béttre (Briilde, 2003). Barnen var kunniga nir de hade kunskap, deras
livskvalité blev darmed battre.
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Niér en person har empowerment kan hon ta rationella beslut med de kunskaperna som hon har,
hon kan @ven med sin kontroll och resurser implementera sina beslut och kan utvdrdera effekten
av sina val (Funnell et al., 2003). Al-Akour, Khader & Shatnawi (2010) pavisade att ungdomar
(medeldlder 14.1) med typ 1 diabetes ansdg sin livskvalité vara 1ag och att en béttre glykemisk
kontroll kunde leda till en bittre livskvalité. En ldngre duration med typ 1 diabetes var
forknippad med en battre livskvalité (Al-Akour et al., 2010; Huang, Palta, Allen, LeCaire &
D’Alessio, 2004), medan Laffel et al. (2003) péavisade ingen 6kad livskvalité nir durationen
med typ 1 diabetes blev langre.

Det pavisades i denna studie att egenvard kunde ignoreras av olika anledningar och att
fordldrarna hjélpte barnen med egenvarden.

For att bli empowered skulle barnen behdva hjidlp av sjukvirden att tillsammans med
sjukskoterska identifiera deras problem och sétta upp problemldsande strategier for att kunna
leva med sin diabetes och diarmed oka sin livskvalité (Funnell et al., 2003). Grunden for
egenvérd star for kunskap och fardigheter, barnen ska ha fardigheterna men de behover sina
forédldrars engagemang i deras vard och dela ansvaret med dem. Det ér sjukskoterskans ansvar
att hjélpa fordldrarna och barnen att gradvis ligga Gver ansvaret pd barnen (Kelo, Martikainen
& Eriksson, 2011). For att underlétta for barnen krdvs det att stod ges till hela familjen, att
arbeta med ett familjecentrerat perspektiv (Mikkelsen et al., 2011).

Det framkom i denna studie att barnen var begrénsade i att inte kunna &ta vad de ville, fokus 14g
pa att de inte fick &ta sotsaker och att maten 1 skolan inte var anpassad for de, valmojligheterna i
skolan var fa, vilket uppfattades som en begrénsning. Begrinsningar i att de inte var bekvéima
med att utfora sin egenvérd framfor folk var pédtaglig bland en del. Enligt den objektivistiska
pluralismen &r ett av de objektiva virden som paverkar livskvalitén ar att ha frihet och andra
“potentialiteter”, mojligheterna 1 individens liv gor att livskvalitén kan bli hogre om
mdjligheterna dr ménga (Briilde, 2003).

Resultatet i denna studie konstaterade att barnen var stressade over hypoglykemi och att de
kénde skam Over att fa det. Barnen upplevde stress for egenvarden som diabetes krévde. Stress
och oro kan vara hinder till att f4 en sund kropp och blir en vélfungerande person som dr en
faktor till att {4 en béttre livskvalité enligt objektivistiska pluralismen (Briilde, 2003).

5.2 METODDISKUSSION

5.2.1 Val av metod

I denna studie valdes litteraturstudie som metod och ska enligt Forsberg och Wengstrom (2013)
baseras pa aktuell forskning. Den grundades pé 15 olika studier med kvalitativ ansats. De flesta
litteraturstudier som gjorts tidigare och berort detta dmne har till stérre delen varit med
kvantitativ ansat. Metoden valdes for att kunna besvara studiens syfte pd bdsta sétt, genom att
pé en kvalitativ metod beskriva olika faktorer som péverkar barnens livskvalité.

5.2.2 Urval

Niér sokning av artiklar inleddes valdes artiklar som inte var dldre &n tio &r gamla for att erhélla
den senaste forskningen. Artiklar som var skrivna pd andra sprék @n engelska och svenska
exkluderades vilket beror pa att forfattaren enbart har god kunskap i dessa sprak. Dock &r 75 %
av artiklarna i PubMed skrivna pé engelska (Forsberg & Wengstrom, 2013). Majoriteten av
studierna som &r inkluderade é&r inte édldre dn fem ar, ménga studier &r fran ar 2015 vilket var en
styrka. De inkluderade artiklarna var genomforda pa barn bosatta i olika delar av virlden,
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Brasilien, Taiwan, Iran, England, Sverige, USA och Zambia. Studierna berdrde barn upp till 18
ar, en del av studierna berdrde barn i borjan av skolaldern, nér de var mellan sex — étta &r gamla.
Dock ér majoriteten av studierna gjorda pa barn mellan 11-18 ar. Det ar rimliga aldrar pd barn
som resultatet dr baserat pd. Barn i1 forskolealdern har svarare for att uttrycka sig 4n dldre barn.
Det dr mojligt att resultatet blivit annorlunda om studier med kvantitativ ansats inkluderats, men
eftersom det finns genomforda litteraturstudier som studerar tidigare utférda kvantitativa studier
valde forfattaren att enbart lagga fokus pé kvalitativa studier. Forfattaren ville dven lyfta fram
barnens kénslor och tankar, en kvalitativ metod vill beskriva och forklara (Forsberg &
Wengstrom, 2013).

5.2.3 Datainsamling

Forfattaren har anvint databaserna Cinahl och PubMed som bl a ticker omvardnadsforskning. I
PubMed finns framst vetenskapliga artiklar och artiklar som &nnu inte publicerats i Medline.
Aven Cinahl har forskning som inte finns i Medline (Forsberg & Wengstrém, 2013). Samma
sokord och meshtermer har anvénts i bdda databaserna for att sékerstdlla att ingen forskning
missas. En styrka med studien &r att booelska termer anvénts for att fa fram relevant forskning.
Meshtermerna life experiences och psychological adaptation tillsammans med type 1 diabetes
mellitus visade sig ge flest relevanta artiklar till studien. Vid den forsta sokningen i PubMed fick
forfattaren 988 artiklar genom mesthtermerna type 1 diabetes och quality of life. Inga titlar pa
denna sokning ldstes eftersom sokningen var for bred och tiden réickte inte till, en sndvare
sokning genomfordes genom att 1dgga till begransningar som gav 248 artiklar vilket ansags vara
rimligt. Liknande begransningar gjordes vid de andra sokningar for att spara pd tid och
exkludera artiklar som inte ingick i urvalskriterierna. Ménga av artiklar som kom fram vid de
olika sokningarna forekom mer &n en gang vilket kan tyda pa att sokningarna var heltickande.
D4 litteraturstudien enbart dr skriven av en person kan det ha paverkat utfallet av vilka artiklar
som ldsts och bedomts vara relevanta for studien. Det kan vara sannolikt att forfattaren vid
forsta urvalet missat artiklar som kan ha varit relevanta for studien vilket kan betraktas som en
svaghet. Artiklarna som ingick i studien analyserades i tva steg, forst genom Forsberg &
Wengstroms “checklista for kvalitativa studier” och som andra steg genom att ge studierna
kvalitetsgradering utifrdn SBUs mall for “Kriterier for bedomning av vetenskaplig kvalitet”.
Studierna som inkluderades fick foljande kvalitégradering, en fick lag kvalité-, nio studier fick
medelhdg och fem studier hog kvalité. Inga artikel exkluderades for att de fick lag kvalité
eftersom deras resultat dverensstimde med de andra studierna vilket stirker studiens resultat.

5.2.4 Dataanalys

Litteraturstudien &r skriven av en forfattare vilket kan ha paverkat utfallet av vilka studier som
valts 1 urvalet och hur studierna analyserats. Forfattaren har i storsta mdjliga man forsokt vara
opartisk vid analys av studierna for att inte paverka resultatet. Dock kan det inte uteslutas att
forfattarens egna vérderingar kan ha péverkat utfallet av analysen. Vid dataanalysen
exkluderades en studie dd den till storsta mén berérde ungdomar som var 19 ar och gick pé
hogskola eller universitet. Forfattaren anvéande sig av innehéllsanalys till denna studie i enlighet
med Forsberg & Wengstrom (2013) och dr medveten om att det finns andra metoder for analys
av data. Forfattaren har inte haft tillgang till originaltexten och material till de femton artiklarna
som studien dr baserad pa.

5.3 OVERFORBARHET

Kvalitativ forskning anses ibland vara beroende av sammanhanget eftersom deltagarna &r fa i
studierna och resultatet kan inte generaliseras eller bli dverforbart. Kvalitativ forskning behdvs
dock for att kunna identifiera fenomen. Transferabilitet anvdnds inom kvalitativ forskning som
syftar pé resultatens overforbarhet. I kvalitativ forskning &r det ldsaren som gér beddmningen
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om resultatets Overforbarhet (SBU, 2013). I denna studie anvéndes kvalitativa studier med
ibland fa deltagare, dock ir de olika studierna gjorda i olika delar av virlden. Resultaten fran de
olika studierna har varit liknande och ibland samma trots att de dr gjorda i andra lander. Jamfors
litteraturstudiens resultat med andra kvantitativa studier som tidigare diskuterats, kunde &ven
likheter pévisas.

5.4 SAMHALLELIG NYTTA

Denna studie pdvisade att barn med typ 1 diabetes kunde ha bidragande faktorer till att fa en
samre livskvalité. En skolskoterska triaffar barnen under hilsobesoket. Elevhilsan 1 skolan ska ta
tillvara pé barnens fysiska, psykiska och sociala vilbefinnande (Socialstyrelsen & Skolverket,
2014). Genom denna studie kan skolskoterskan lyfta upp barnets diabetes i1 samtalet for att
barnen ska ma bittre och eventuellt prestera bittre i skolan. Studien pédvisade att barnen
efterlyste att sjukvardspersonal vinde sig till de och inte till deras fordldrar under besok pa
diabetesmottagningar. De efterlyste fOrstdelse och att personal lyssnade pa dem. Studiens
resultat tillfor kunskap om barnens livskvalit¢é och d& kan barnsjukskdterskan lyfta de
problemomréaden som studien pavisade och lyfta fram deras bekymmer under samtal med dem.

5.5 KLINISKNYTTA

Studien tillfor barnsjukskoterskor kvalitativ data om vilka faktorer som paverkar livskvalitén
hos barn med typ 1 diabetes. I denna studie pavisades det att barn kan fa en negativ paverkan pa
sin livskvalité. Skolhédlsovirden och slutenvirden kan arbeta preventivt for att forebygga ohilsa.
Resultatet kan anvindas av sjukskoterskor for att utbilda pedagoger och andra barn om diabetes
eftersom de triffar barnen regelbundet och ofGrstdelsen har pavisats vara stor bland
skolpersonal och elever. Resultatet kan anvidndas for att tillsammans med barn hitta olika
copingstrategier for hur barnen ska kunna ldra sig att leva med sin diabetes pa bédsta sitt.
Eftersom det redan dr svart att anvénda sig av empowerment inom sjukvarden dr det viktigt att
f4 med hela familjen i1 varden. Nér vi nu vet att barnen upplever smértor av sina injektioner och
dessutom som tidigare forskning pévisar att de upplever skam av att nimna sin nalrddsla for
véardpersonal dr det betydelsefullt att barnsjukskoterskan har denna kunskap med sig.

5.6 SLUTSATS

Denna studie pdvisade att barn med typ 1 diabetes hade ménga faktorer i sitt dagliga liv som
bidrog till en negativ paverkan pa deras livskvalité. De kédnde sig annorlunda, missforstadda och
jamforde sig med sina klasskamrater. De kinde sig begransade i sitt liv och den mat de inte fick
dta. Negativa kdnslor som oro, stress och skam var vanligt forekommande. De hade svart for att
acceptera sin sjukdom och upplevde svarigheter att fa till att utfora egenvard i skolan och i
samband med fritidsaktiviteter. Néar de fick kunskap och erfarenhet kunde de hantera sin
sjukdom bittre och de kénde kontroll dver sitt liv. Nér resultatet stills i relation till teorin om
livskvalité som anvindes i1 denna studie kan slutsats dras att barn med typ 1 diabetes kan 1 viss
mén ha olika faktorer som medfor en negativ paverkan pé deras livskvalité.

5.7 FORSLAG PA FORTSATT FORSKNING

Det finns kvantitativ forskning som har pavisat att barn med typ 1 diabetes har sdmre livskvalité
an friska barn. Det behovs kvalitativ forskning kring vilka preventiva metoder som anvinds for
att forebygga ohilsa genom att intervjua barn med typ 1 diabetes om deras vardag. Forskning
behovs dven kring hur barnen sjdlva anser att samhillet, skolhdlsan, och slutenvarden kan stotta
for att de ska fa en bittre livskvalité.
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6 SAMMANFATTNING

For en del barn med typ 1 diabetes innebar vardagen en oforstaelse fran omgivningen och
relationerna inom familjen blev sdmre. For dessa barn var sdmre relationer en bidragande faktor
till att fA en sdmre livskvalit¢ enligt den objektivistiska pluralismens teori om livskvalité.
Oforstéelsen bidrog till radsla och skam vilket medforde att barnen holl sjukdomen for sig
sjdlva. En del barn kunde trots detta hantera sin sjukdom om de hade kontroll 6ver den, kontroll
fick de med kunskap och erfarenhet. Egenvdrden av diabetes utgjorde en stor del av deras liv,
vilket frambringade negativa kinslor hos dem. Barnen prioriterade sina vinner och
fritidsaktiviteter framfor egenvarden darfor kunde en del av barnen strunta i att ta insulin eller ta
sin p-glukos. De kinde sig begrdnsade i den mat de fick dta och kunde kdnna sig annorlunda
och jamforde sig med sina klasskamrater. Barnens oro och stress var en bidragande faktor till att
fd en sdmre livskvalité enligt den objektivistiska pluralismen eftersom en sund kropp ger en
béttre livskvalité. En del barn ifragasatte varfor just de fitt diabetes och andra kunde inte
acceptera den, enligt objektivistiska pluralismen fér en individ god livskvalité av att fungera vél
som individ och av att ha verklighetskontakt. Tidigare forskning pévisade att barn med diabetes
hade sdmre livskvalité i jaimforelse med friska barn i samma alder. Aven andra studier har
pavisat oforstdelse fran omgivningen och att barnen kinde sig annorlunda i skolan. Denna
studie kan anvéndas i utbildningssyfte for att ge kunskap till olika personalkategorier som
arbetar med och tréffar barn i sin vardag. Studien kan vara till nytta for sjukskoterskor att hjélpa
barnen tillsammans med hela familjen att fa empowerment och ge dem kontroll dver sina liv.
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Forfattare, titel, tidskrift, Metod och | Kort sammanfattning av | Kvalité-
. Syfte Urval . .
ar, etc. genomforande resultat gradering
Babler, E. & Strickland, C. J. | Att Oka | 11 ungdomar mellan 11- | Kvalitativ grundad teori | En teoretisk modell | Hog
(2015). forstaelsen av| 15 éar, de anvinde| med 15 djupa intervjuer | utvecklades med termen
ungdomars insulin, hade diagnosen | genomfordes. Teoretiskt | normalisering. Den
Normalizing Adolescent | erfarenhet av att |1 >6 ménader, kunde | urval anvindes for att fi | definierades som barnens
Experiences living with type | leva med diabetes | ldsa och skriva engelska | mer detaljerad | formdga att integrera sin
1 diabetes. och att skapa ett | och identifierade sig | information. diabetes 1 sitt dagliga liv
teoretiskt som  kaukasier. De | Intervjuerna genom att skapa rutiner och
The Diabetes EDUCATOR. | paradigm. rekryterades genom | bandinspelades och | gora diabetes till en del av
USA affischer, information pé | transkriberades. =~ Datan | dem sjédlva. Barnen ville ha
kliniken eller genom | analyserades med en | kontroll och kénna att
email. De intresserade | jimforande analysmetod. | egenvarden var hanterbar.
fick anméla sig. | Det genomfordes | Hit ingick ockséd acceptans
Strategiska urval | formella och 1| av sjukdomen och att
anvindes under tre | fokusgruppsintervju. kunna copa for att blir
intervjuer for att vélja ut sjdlvstandiga i sin
informanterna sa att de egenvard.
matchade
inklusionskriterierna.
Chilton, R. &  Pires- | Att forstd | 13 barn med diabetes | Kvalitativ grundad teori. | Resultatet pavisade hur | Medelhog
Y fantouda, R. (2015). processen i|mellan 13- 17  é&r | Chilton intervjuade | egenvarden kan ses som en
Understanding  adolescent | tillimpningen av | rekryterades fran | barnen forst i telefon om | helhet, alltifrén de
type 1 diabetes | egenvdrden  hos | National Health Service | studiens syfte och sedan | svrigheter som barnen
selfmanagement as  an | ungdomar  med | i sydvéstra England. intervjuades de 1 deras | genomgar till den goda
adaptive  process: A | typ 1 diabetes. hem. Semistrukturerade | egenvarden.
grounded theory approach. intervjuer med Oppna

Psychology & Health.
England.

fragor anvindes.
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Damiado, E. B. C. & Pinto, C. | Att  forstd  hur | Sju ungdomar mellan | Kvalitativ ~ studie med | Barnen i denna studie hade | Medelhog
M. M. (2007). ungdomar  med | 12- 18 ar rekryterades | grundad teori och | motstandskraft da de blev
typ 1 diabetes | frén en | symbolisk interaktionism | starkare trots sin sjukdom,
”Being  transformed by | mellitus upplever | Oppenvardsklinik i San | som ansats. | de blev fordndrade. De
illness™: adolescents” | sin sjukdom. Paolo. De hade sin | Semistrukturerade kunde bearbeta sdren, och
diabetes experience. diabetes 1> 1 ar. intervjuer bandinspelades | ta kontroll av deras liv och
och holls i ett privat rum. | ha ett komplett liv. Tre
Revista  Latino-Americana Den forsta fragan var | teman redovisades, att fa
de Enfermagem. Ooppen for att inleda | sin diagnos, som berorde
Brasilien intervjuerna. tiden pa sjukhuset och hur
diabetes paverkade deras
liv. Att bli fordndrad av
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barnens mojlighet till att ha
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Freeborn, D., Dyches, T., | Att identifiera ut- | 16 barn med typ 1 | Kvalitativ deskriptiv | Utmaningarna som barnen | Hog
Roper, S. O. & Mandleco, B. | maningar barn och | diabetes mellan 6- 18 &r | studie med sex fokus | upplevde i sin vardag var

(2013).

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

Journal of Clinical Nursing.
USA

ungdomar  med
typ 1 diabetes
genomgdr, utifran
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perspektiv.

och som bodde i vistra
USA rekryterades fran
tvé diabetes
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grupp. Varje deltagare
kom pd en session. De
semistrukturerade
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med en induktiv
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egenvards uppgifter och
kinslan av att vara ensam
och/ eller annorlunda.
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