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SAMMANFATTNING

Inledning: Forildrar till barn med diabetes typ 1 utfor en avancerad egenvard for att
skapa forutséttningar for att deras barn ska fa ett normalt liv och minska risken for
foljdsjukdomar. En bristfalligt skott egenvéard innebér risker bade péd kort och lang sikt
samt paverkar skolarbetet. Under skoltid har skolan ansvar for att egenvirden fungerar
och att barnet far det stod det behover. I den begrinsade forskning som gjorts gillande
forédldrars erfarenheter nir deras barn vistas 1 skolmiljé framkommer att fordldrar da
kan kdnna oro och att skolpersonalen inte alltid har forstdelse och kunskap om
diabetessjukdomen. I skolskoterskans arbete ingar att ge stod till elever och
vardnadshavare 1 syfte att frimja hilsa. For detta behover skolskoterskan kunskap och
forstéelse inte bara for barnets utan dven for fordldrarnas situation.

Syfte: Syftet med studien dr att beskriva fordldrars erfarenheter nir deras barn med
diabetes vistas 1 skolan.

Metod: En kvalitativ metod anvindes och for att prova forskningsplanen genomfordes
en pilotstudie. I denna intervjuades fyra fordldrar till barn med diabetes typ 1 1
skolélder. Vid intervjuerna anvéindes semistrukturerade Oppna frdgor och innehallet
analyserades enligt kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: Utifran analysen framkom tva huvudkategorier, Man mdste hela tiden ge
och Man mdste ha tur. For att fordldrarna skulle kdnna sig trygga med att 1dmna sitt
barn till skolan upplevde de att stort engagemang kridvdes av dem for att utbilda
skolpersonal. Det fanns en oro for att ndgot skulle hinda deras barn under skoltid och
darfor sag de till att stindigt vara ndbara. Fordldrarna upplevde att de haft tur nér de
motte engagemang och ansvarstagande frdn skolpersonal.

Diskussion: Skolskoterskans hilsofrimjande arbete utgir fran en helhetssyn pa
individen och utifrdn detta &r det betydelsefullt med forstaelse for hur forédldrar
upplever sin situation nidr de har ett barn med diabetes typ 1 1 skolan. Forfattarna
menar att bade barn med diabetes typ 1 och deras fordldrar kan vara i behov av extra
uppmérksamhet och stod frén skolskoterskan. Fordldrarnas oro och upplevelse av att
deras engagemang krdvdes visar betydelsen av en fullskalig studie.



ABSTRACT

Introduction: Parents of children with type 1 diabets perform an advanced self-care to
create opportunities for the children to have a normal life and reduce the risk of
complicatons. A poorly maintained self-care involves risks both in the short and long
run and affects schoolwork. During school hours, the school has the responsibility for
self—care functions and that the child receives the support it needs. In the limited
research done regarding parents’experiences when their child is staying in school
shows that parents may feel anxious and that school staff do not always have an
understanding and knowledges about diabetes. The work of the school nurse includes
providing support for pupils and parents in order to promote health. For this, the
schoolnurse needs knowledge and understanding not only for the child but also the
parents’situation.

Aim: The aim of this study is to describe parents experiences when a child has
diabetes and is at school.

Method: A qualitative approach was used and a pilot study was accomplished in order
to test the research plan. In this study four parents of children with type 1 diabetes in
school age were interviewed. In the interviews semi-structured open-ended questions
were used and the contents were analyzed accoding to a qualitative content analysis.
Findings: The analysis revealed two main categories: You must always give and You
need luck. In order for the parents to feel safe leaving their child at school they
experienced that great dedication was required to train the school staff. There was a
fear that something would happen to their child during school hours and therefore they
made sure that they were reachable all the time. The parents felt that they were lucky
when they met dedication and a sence of responsibility from school staff.

Discussion: The health promotion work of the school nurse is based on a holistic
approach to the individual and based on this it is important to understand how parents
feel about their situation when they have a child with type 1 diabetes in school. The
authors believes that children with type 1 diabetes and their parents may be in need of
extra attention and support from the school nurse. The parents' anxiety and their
experience of demands for dedication demonstrates the importance of a full-scale
study.

Keywords: Diabetes type 1, parents’experiences, children, school
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INTRODUKTION

Foraldrar till skolbarn med diabetes typ 1 utfor en avancerad egenvérd for att skapa
forutséttningar for att deras barn ska fa ett normalt liv och minska risken for
foljdsjukdomar. En bristfélligt skott egenvard med délig metabol kontroll innebér
risker bade pa kort och lang sikt och kan péaverka skolarbetet negativt. Under skoltid
har skolan ansvar for att egenvarden fungerar och att barnet far det stod det behover. |
den begransade forskning som gjorts géllande fordldrars upplevelser nér deras barn
vistas 1 skolmiljé framkommer att fordldrar kan kéinna oro och att skolpersonal inte

alltid har forstaelse och kunskap om diabetessjukdomen.

I skolskdterskans arbete ingar att ge stod till elever och vardnadshavare 1 syfte att
frimja halsa. For detta behover skolskoterskan kunskap och forstielse inte bara for
barnets utan dven for fordldrarnas situation. For att bidra till kunskapsutveckling inom
denna del av skolskoterskans arbete avses med denna studie att beskriva forédldrars
erfarenheter under tiden da skolans personal ansvarar for barnets egenvard.
Forhoppningen ér att denna kunskap kan bidra till forstaelse for de behov av trygghet

och stdd som foréldrar till barn med diabetes typ 1 har.

BAKGRUND

Viardvetenskaplig utgiangspunkt

Vérdvetenskapen utgar frédn en helhetssyn pd ménniskan vilket innebar en forstaelse
for att manniskan paverkas av det ssmmanhang hon befinner sig i. Det innefattar d&ven
en forstielse for hur sjukdom eller behandling paverkar helheten. De grundldggande
begreppen utgors av hilsa, mianniskans omgivning och vardande. Vardandets fokus
beskrivs ligga 1 att stirka och stodja hélsa utifran de behov den enskilda ménniskan har

(Wiklund Gustin, 2003).

Vérdvetenskaplig forskning syftar till att utveckla kunskap om vardandet och intresset
ar ofta riktat mot samspel, forhdllningssitt och forstaelse for patientens upplevelse mer
an det praktiska, tekniska utférandet. Kunskap om vardandet kan framkomma utifran
bade kvalitativ och kvantitativ forskning. I den kvalitativa forskningen ar
beskrivningar av individens upplevelse vid hélsa och sjukdom viktiga for utvecklingen

1
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av kunskapsomradet. Denna forskning tar sin utgdngspunkt i patienternas livsvarld och
utifran denna ge kunskap som bidrar till att utveckla varden (Dahlberg & Segesten,
2010).

Diabetes typ 1

Varje ar drabbas cirka 750 barn och ungdomar i Sverige av diabetes typ 1 och ca 7000
barn och ungdomar lever idag med diabetes (SWEDIABKIDS, 2012). Internationellt
sett dr det en mycket hog insjuknandefrekvens och Sverige ligger nast hogst 1 varlden
efter Finland. Diabetes typ 1 dr en autoimmun sjukdom dédr immunsystemet angriper
och forstor bukspottkortelns insulinproducerande celler. Kroppen behdver hormonet
insulin for att glukos ska kunna foras fran blodbanan ut 1 kroppens alla celler. Den
hoga glukoshalten 1 blodet ger symtom typiska for sjukdomen: torst, stora
urinméngder, avmagring och trotthet. Behandlingen innebar att ersitta det kroppen har
brist pa, d.v.s. insulin (Hanas, 2010; Sjoblad, 2008). Framover i detta arbete kommer

diabetes typ 1 att skrivas som diabetes.

I det nationella vardprogrammet for barn och ungdomsdiabetes beskrivs mal och
riktlinjer for behandlingen. Mal med behandlingen dr bland annat att inte uppleva
besviér eller symtom, fa en normal tillvdxt och utveckling, normal pubertet och
skolgéng, normalt kamratliv samt att forebygga komplikationer (Sjoblad, 2008).
Barndiabetesldkaren, docent Ragnar Hands (2010) beskriver att kost och motion
tillsammans med insulin tidigare var grundpelare i diabetesbehandlingen. I dagens
diabetesbehandling beskrivs kosten som viktig men skiljer sig inte fran den kost alla
mar bra av, motionen dr ocksa viktig men inte som behandling utan utifran en allmén
héilsovinkel. Nya hornpelare for behandling av diabetes hos barn beskrivs istillet vara
Insulin— Kérlek — Omvardnad — Kunskap. Insulin krédvs for att erséitta det kroppen har
brist pd och behandlingen innebér att man forsoker efterlikna kroppens egen
produktion av insulin med en insulinbas samt flera doser insulin per dag. Kirlek och
omvardnad dr viktiga for alla barn och unga. Kunskap ar grunden for att klara av den

avancerade egenvard som dagens behandling innebér (Hanas, 2010).
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Risker vid diabetes

Risker pd kort sikt dr insulinkdnning, hypoglykemi med symtom som skakningar, oro,
irritation och matthet. D& kravs snabbt intag av socker for att blodsockret inte ska
sjunka sa 14gt att personen inte sjdlv klarar att hédva tillstdndet och blir medvetslos.
Hogt blodsocker, hyperglykemi ger symtom som illamdende och krékningar och beror
pa insulinbrist, detta kan pa nagra timmar hos ett barn med diabetes leda till
syraforgiftning. P4 1ang sikt kan komplikationer uppsta av ett langvarigt forho;t
blodsocker. Det kan ge skador 1 sma blodkérl och leda till synskador, njurskador och
nervskador. Diabeteskomplikationerna kan fordrdjas och forhindras genom langvarigt
god kontroll av blodsockret. Risken for diabeteskomplikationer 6kar med dkande

blodsockerniva och antal &r med diabetes (Hanas, 2010; Sjoblad, 2008).

Bade hogt och lagt blodsocker paverkar moéjligheterna for inldrning vilket kan fa
konsekvenser for skolarbetet. Ett 1dgt blodsocker paverkar minne och inldrningen flera
timmar efter att blodsockret normaliserats (Hands, 2010). En omfattande registerstudie
(Dahlquist & Kaillén, 2007) jamforde drygt 5000 svenska barn med diabetes och deras
skolresultat gentemot skolresultaten for barn som inte hade diabetes. Det framkom att
barnen med diabetes hade ldgre medelbetyg 1 drskurs 9 jamfort med jamnariga barn
samt storre risk att inte fa betyg nagot dmne. Skillnaden var storre ju tidigare barnet
hade fatt sin diabetes. Studien framhéller att trots en vilfungerande diabetesvérd har

den inte lyckats hindra diabetessjukdomen fran att paverka skolprestationer.

Egenvard
Socialstyrelsen beskriver egenvard som en hélso- och sjukvardsatgird som patienten
sjalv kan utfora och som legitimerad personal har bedomt att patienten sjélv kan klara

av (SOFSF 2009:6).

Dorothea Orems teori om egenvérd (Orem, Taylor, & Renpenning, 2001) beskriver
egenvard som de initiativ och handlingar som en person utfor pa egen hand for att ta
tillvara grundldggande behov. Dessa medvetna handlingar inriktas pa bestimda mal 1
syfte att frimja normal funktion, utveckling, hélsa och vélbefinnande. Egenvard
beskrivs vara ett inldrt beteende bestdende av vanor och handlingsmonster vilket

utvecklas genom inldrning och erfarenhet. Madnniskans naturliga bendgenhet att ta
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hand om omsorgsbehdvande anhoriga framhalls vara en integrerad del av ménniskans

egenvard.

Hanas (2010) beskriver att en person med diabetes genom kunskap och motivation kan
bli sin egen expert och hdrigenom forbéttra egenvirden. For att kunna hantera livets
alla situationer krédvs stort engagemang av fordldrarna och sedan av barnet nir det ar
moget nog att ta eget ansvar for egenvarden. Egenvarden innebér en kontrollerad
tillvaro med noggrann planering av méltider, provtagningar och insulininjektioner.
Innan varje maltid och vid behov tas blodsockerprov. Médngden insulin berdknas
utifran blodsockerviarde och méangd kolhydrater som barnet ska dta samt med hinsyn
till om barnet kommer att vara fysiskt aktivt (Hanés, 2010). Fordldrarna har ansvar for
barnets egenvard men allteftersom barnet blir dldre kan det ta en mer aktiv del i
egenvarden. [ 12-arsdldern klarar manga barn att ta ett storre ansvar for egenvarden
men fortsatt fordldraengagemang genom skolaren och upp 1 toniren framhalls som

betydelsefullt (Hanés, 2010; Sjoblad, 2008).

Barns utveckling

Utifran ett utvecklingspsykologiskt perspektiv (Havneskold & Risholm Mothander,
2009) gar barnet 1 sjuarséldern in 1 skolaldern vilken kidnnetecknas av kognitiv och
kénslomissig utveckling. Fran att ha varit beroende av fordldrarna 6vergar skolbarnet
till att utveckla fler relationer med andra jimnariga och vuxna. Fordldrarnas inflytande
minskar samtidigt som kraven okar pd eget ansvarstagande. Den sociala
medvetenheten 6kar och kamrater borjar bli alltmer viktiga. Barnet utvecklar ett socialt
samspel, det dr viktigt att f& vara med och passa in, att tillhdra gruppen, barnet har en
onskan att vara lik andra och kdnna att det duger. I skolaldern borjar barnet kunna ta
ansvar och kénner tillfredstéllelse av att klara av saker. I denna &lder beskriver Sjoblad
(2008) att sjukdom kan ge en kinsla att vara annorlunda och att barnen ar kénsliga for
ickeverbal kommunikation. Det &r viktigt att vardpersonal formulerar sig uppriktigt

och ger adekvat medicinsk information d& barnen nu 4r mottagliga fér undervisning.

Forildrars upplevelser néir barnet drabbas av diabetes
I flera artiklar beskrivs fordldrars upplevelse nir deras barn drabbats av diabetes. |

artikeln av Streisand et al. (2008) framkom en hog frekvens av stressrelaterade
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symtom hos fordldrarna vilka kunde visa sig genom oro, angest och nedstimdhet
speciellt i samband med att barnet blev sjukt. Flera studier (Smaldone & Ritholz, 2011;
Wennick, Lundqvist, & Hallstrom, 2009) har uppmérksammat turbulensen 1 familjen
vid insjuknandefasen och hur den priglades av frustration, rddsla, tvivel och osédkerhet
hos fordldrarna. I en kvalitativ studie (Bowes, Lowes, Warner, & Gregory, 2009) gjord
1 Wales framkom att fordldrar flera ar efter att barnet insjuknat i diabetes periodvis
upplevde kénslor av sorg, ilska och skuld relaterat till barnets sjukdom. Stress var ofta
forknippat med oro for komplikationer och att kunna sléppa taget. I flera svenska
artiklar (Wennick, 2006; Wennick & Hallstrom, 2007; Wennick et al., 2009) beskrevs
forédldrars oro for att barnet skulle drabbas av en insulinkédnning under natten utan att
nagon mérkte det. Detta medforde att de gick upp nattetid for att kontrollera

blodsocker eller forsékra sig om att barnet andades.

Trygghet
Bland de 6vergripande malen for varden finns att patientens behov av trygghet ska
tillgodoses. Varden ska ocksé vara av god kvalitet och ges pd lika villkor till alla

ménniskor (SFS 1982:763).

Trygghet beskrivs vara en grundlidggande kénsla, en grundtrygghet som &r kopplad till
inre sjdlvkénsla och mening men trygghet kan ocksa ses kopplad till yttre faktorer som
relationer, omgivning, kunskap och kontroll (Dahlberg & Segesten, 2010). De yttre
faktorer som kan hota kénslan av trygghet hinger samman med kontrollférlust och kan
exempelvis vara sjukdom eller annan ohélsa. Sjukdom kan medfora forlust av kontroll
och skapa otrygghet. Behovet av trygghet varierar med hur stor tillit som finns till sin
egen och andras formaga att mota en situation. Genom att hantera sin sjukdom och f
kontroll dver sin situation beskrivs att trygghet dnda kan nas. Att beakta den
situationsrelaterade tryggheten framhalls som viktig, sarskilt om sjukdom gjort
patienten sarbar. Trygghet sammanhinger dven med forutsdgbarhet, struktur och
ordning 1 den livssituation individen befinner sig i. Genom att sétta sig in 1 individens
situation och att lyssna kan en vardare bidra till att stirka patientens kénsla av trygghet

(Dahlberg & Segesten, 2010).
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Ansvar under skoltid

Enligt skollagen (SFS 2010:800) ska skolan erbjuda hjilp och stod for barn med
sdrskilt behov. Det primédra ansvaret for barnets diabetes behandling och egenvard har
fordldrarna men eftersom de inte dr ndrvarande under skoltid s Gvergér ansvaret enligt
skolverket till kommunen och skolan. Skolan ansvarar for att egenvarden fungerar och
att barnet far det stod det behover utifrdn alder och utvecklingsniva.
Barndiabetesmottagningen ansvarar for att barnet har en egenvardsplan for diabetes
under skoldagen och ansvarar tillsammans med familj och skola for att den oljs

(Skolverket, 2013).

I en svensk nationell undersokning gjord 2008 (SWENURSE, 2008) framkom att
endast hélften av barnen 1 mellanstadiet fick stdd i sin egenvéard av nagon vuxen under
skoltid. Flertalet barn fick ett bra stdd men att det varierade stort mellan olika skolor.
Studien visade att 58 % av barnen hade en individuell egenvérdsplan for diabetes och
att endast hélften av eleverna hade en vuxen huvudansvarig for egenvarden under
skoltid. Studien framhaller att en otydlig ansvarsfordelning skapar otrygghet hos bade
fordldrar och skolpersonal. Av rddsla for lagt blodsocker under skoldagen uppgav en
femtedel av fordldrarna att de underdoserade insulin minst en géng i veckan. Vidare
framkom att 25 % av fordldrarna hade telefonkontakt med sitt barn eller skolpersonal

under skoltid minst en gang i1 veckan.

Skolskoterskans roll

Enligt skollagen ska elevhélsan framst vara forebyggande och hélsoframjande men ska
aven omfatta medicinska, psykosociala, psykologiska och specialpedagogiska insatser
dér det ska finnas mgjlighet till skolldkare, skolskoterska, psykolog och kurator
(SOFSF 2009:6). Skolskoterskan har inget ansvar for elevens egenvard men kan delta i

planering av och samverkan kring denna (Skolverket, 2013).

I skolskoterskans kompetensbeskrivning (SWENURSE, 2011) framhélls att
skolskoterskans arbete ska utga frdn en helhetssyn pa elevens situation och i

arbetet ingar att stodja savil elev som vardnadshavare 1 syfte att frimja elevens hilsa.
Skolskdterskan ska ocksd kunna ge stod till elever och vardnadshavare vid elevs

sjukdom relaterat till skolmiljo. I kompetensbeskrivningen framgar &dven att
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undervisning av dvrig skolpersonal, exempelvis pedagoger och fritidspersonal, ingdr 1
skolskoterskans arbete. Vikten av skolskoterskans engagemang for elever med diabetes
framholls 1 en reviewartikel om diabetesbarn i skolan (Tolbert, 2009). Den lyfte fram
att skolskoterskan kunde fungera som elevens advokat och fora dennes talan géllande
information och utbildning om diabetes 1 skolan. Skolskoterskans arbete beskrevs dven
innebdra ansvar for att kommunikationen mellan elever, fordldrar, skolpersonal och

sjukvérd fungerade optimalt.

Teamarbetets fordelar framholls dven 1 en kvalitativ studie om skolskoterskors
erfarenheter av elever med diabetes (Wang & Volker, 2013). For att frdmja elevens
egenvdrd och hilsa under skoltid lyftes vikten av samarbete och engagemang fram.
Studien beskrev skolskoterskornas strategier 1 omsorgen av eleverna. De forsokte sétta
sig in 1 elevens och fordldrarnas situation och utifrén detta skapa en stédjande miljo
och ge stod 1 syfte att fa eleven att inte kdnna sig annorlunda. Skolsk&terskorna
betonade att de inte var diabetesexperter utan att det var de som ldrde sig av elever och

foraldrar.

Stod
Begreppet stod anvinds 1 olika sammanhang. I en avhandling dér syftet var att forsta
inneborden av fenomenet stod formuleras begreppet stod utifran ett

omvardnadsperspektiv (Stoltz, Malmo, Faculty of, & Society, 2006 s. 64).

“Delvis innebdr stod tillhandahallandet av generell handgriplig hjdlp, sa som
information, utbildning, ekonomiskt bistand, hjdlpmedel och extern service.
Det skapar forutsdttningar for att underldtta anhorigas kompetens eller
kapacitet att varda. Dessutom innebdr stod nédvindiga kvaliteter som
individuell anpassning, fordnderlighet, langsiktighet, utrymme for att ge
uttryck for kéinslor savdl som en idé om ett omsesidigt och jamnbordigt utbyte

mellan de involverade personerna.”

Att stod kriaver individuell anpassning betonas dven av Berg & Lundgren (2010) som

lyfter fram att allt bor ske 1 samspel med den som far stod. Nér ett stodjande samspel
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sker inom ramen for familjeinriktad vérd kan personen utvecklas och ma bra. Ett
familjeinriktat vardande innebar att ge stod till fordldrar och genom detta stirka dem 1
fordldraskapet. Vikten av att sdtta personens behov 1 centrum framhalls liksom en
helhetssyn pé personens situation. For att kunna stodja en ménniska kravs en
fortroendefull relation och ett bemotande préglat av respekt. Det emotionella stodet
beskrivs som viktigast och ges i omsorg om individen, det innefattar vard, omsorg,
kirlek och tillit. Andra former av stod beskrivs vara instrumentellt stod vilket innebar
praktisk hjdlp och konkret assistans. Informativt stod som innefattar kontinuerlig
information och kunskapsformedling. En annan form av stdd dr uppskattning som

syftar till att stirka sjdlvkinsla genom att stddja fordldrarnas utveckling och handlande.

I Socialstyrelsen betdinkande om stod 1 fordldraskapet (SOU 2008:131) delas begreppet
stdd in 1 tre delar, ekonomiskt stdd, utbildning samt annat stod. I annat stod avses olika
fordldraskapsfrdmjande atgérder dér till exempel rad till och kontakt med fordldrar
ingar. Syftet med stodet ar att stirka fordldrarollen och underlitta fordldraskapet
utifran de behov den enskilda familjen har. Det beskrivs att fordldrars behov av stod
kan se olika ut och kan vixla alltefter barnets utveckling och den sociala situation
familjen befinner sig 1. Stodet behdver anpassas efter behovet och ske pé fordldrarnas
egna villkor. Foréldrar kan {4 stod fran sin omgivning, andra foréldrar, slakt och

vanner. Skolpersonal som engagerar sig for deras barn beskrivs som ett viktigt stod.

Studier visar att 1 bristfélligt fungerande familjer har barnen med diabetes sdmre
metabol kontroll. Sjukskoterskan behdver darfor vara medveten om att
diabetessjukdomen utgor en pafrestning for familjen och att hanteringen av sjukdomen
kan vara en orsak till konflikter inom familjen. Det framgér att familjer med barn som

har diabetes &r 1 storre behov av stdd (Kaakinen, 2010; Smaldone & Ritholz, 2011).

TIDIGARE FORSKNING

Under augusti manad 2013 soktes relevanta artiklar i databaserna Cinahl, Pubmed och
Scopus. Vid sokningarna anvéndes sokorden Diabetes Mellitus Type 1, Parents,
Experiences och Schoolnursing 1 olika kombinationer. Inklusionskriterierna var att
artiklarna var skrivna pé engelska, publicerade ar 2000 och senare och berora

erfarenheter hos foréldrar till 6 till 12 ariga skolbarn med diabetes typ 1. Svarigheter
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att finna relevant litteratur ledde till att sokning dven gjordes via inkluderade artiklars
referenslistor samt breddades till att d&ven berora fordldrars erfarenhet av kroniskt sjuka
barn 1 skolmilj6. De inkluderade artiklarna var publicerade mellan &ren 2006-2011, 1
sju artiklar anvéndes kvalitativ metod och 1 tre artiklar var metoden kvantitativ. Fyra
artiklar var fran USA, tre frdn Sverige, en fran Storbritannien, en fran Canada och en
frén Taiwan. Ingen av de inkluderade artiklarna syftade till att undersoka fordldrars

erfarenheter ndr barnet vistas i skolan men alla berdrde dmnet pa olika sétt.

Utifran samtliga studier framkom oro som en central kédnsla nir fordldrar till barn med
diabetes och andra kroniska sjukdomar beskrev sina erfarenheter och upplevelser.
Fordldrars oro for att barnet skulle drabbas av hypoglykemi eller insulinkoma beskrevs
1 flera artiklar, (Jacquez et al., 2008; Lin, Mu, & Lee, 2008; Marshall, Carter, Rose, &
Brotherton, 2009; Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick et al., 2009). Foréldrars oro for
barnet under skoltid beskrevs 1 en studie av Jacquez et al. (2008) dér det framkom att
ndstan alla fordldrar var oroliga for att deras barn skulle drabbas av hypoglykemi eller
hyperglykemi under tiden i skolan. I en studie med pappor till barn med astma
framkom att ocksa de bar pa oro for akuta fordandringar i barnets tillstind under skoltid

(Cashin, Small, & Solberg, 2008).

I resultatet frdn en studie om familjers upplevelser nér deras barn drabbas av diabetes
(Wennick, 2006) framkom olika strategier som fordldrar anviande for att undvika att
barnet drabbades av hyperglykemi under skoltid. En strategi var att barnet fick en egen
mobiltelefon for att kunna ringa férdldrarna och radgora angdende blodsockervérden
och tillsammans bestdmma insulindoser. Oro for langsiktiga komplikationer och for
hur barnet skulle klara sig 1 tonaren dterkom i flera artiklar, (Cashin et al., 2008;

Marshall et al., 2009; Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick et al., 2009).

Det framkom 1 flera studier att fordldrar upplevde att skolpersonalen hade otillrdcklig
kunskap om diabetes. Tvé studier (Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick, 2006)
beskrev att fordldrarna upplevde bristande forstaelse och kunskap hos skolpersonal nér
barnet borjade skolan. De var obekvima med att 6verldmna ansvaret for barnets
egenvard till skolpersonalen. Samma problematik med bristande forstaelse och
kunskap hos skolpersonal upplevdes dven av fader till barn med astma (Cashin et al.,

2008). En kvantitativ studie (Schwartz, Denham, Heh, Wapner, & Shubrook, 2010)
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visade att 45 % av forédldrarna till barn med diabetes ansag att skolpersonalen inte hade
tillracklig kunskap och utbildning for att kunna ta hand om deras barn.

Liknande resultat presenterades i en annan studie (Jacquez et al., 2008) dar 57 % av
fordldrarna hade litet eller inget fortroende for skolans mojlighet att ta hand om
diabetesbehandlingen. Samma studie beskrev att 24 % av fordldrarna upplevde att
skolan inte kunde tillgodose barnets behov av stod 1 egenvarden av diabetes. Utifrédn en
kvalitativ studie (Lin et al., 2008) som beskrev mddrars erfarenheter framkom oro for
bristande stod i skolan. En studie dér barn mellan 8-18 ér deltog (Clay, Farris,
McCarthy, Kelly, & Howarth, 2008) visade att 86 % av barnen med diabetes sjidlva
ansvarade for att komma ihag sin medicin. Det framkom dven att nir barnen sjilva

ansvarade for medicineringen var forekomsten av uteblivna doser lagre.

I en svensk studie av Wennick & Hallstrom (2007) beskrevs fordldrarnas oro dver
barnets formaga att hantera sin sjukdom och egenvard under skoltid. De upplevde att
barnet fick ta ett stort ansvar for sin sjukdom 1 forhallande till sin alder och var mana
om att forsoka stodja dem pa bésta mojliga sitt. Wennick (2009) beskriver i sin tredje
studie hur barnen tog ansvar for egenvarden under skoltid men sa snart de kom hem

slappte de ansvaret till sina forédldrar.

Fordldrarnas tankar kring att barnet uppfattades som annorlunda och om det blev
accepterat av kompisar, lyftes fram 1 flera kvalitativa studier (Lin et al., 2008; Marshall
et al., 2009; Smaldone & Ritholz, 2011). Fordldrarnas strdvan efter att barnet skulle
kunna leva ett sd vanligt liv som mgjligt innebar att de tvingades slédppa kontrollen. De
var medvetna om barnets behov av att vara som andra barn men detta innebar risker
och upplevdes déarfor dngestfyllt, exempelvis gillde detta fritidsaktiviteter och
overnattningar. Fordldrarna var ména om att sjukdomen inte skulle begrinsa eller
hindra deras barn och deras instillning var att allt var mojligt bara de planerade i
forvig vilket beskrevs i en studie (Wennick & Hallstrom, 2007). Utifran en kvantitativ
studie (Schwartz et al., 2010) framkom att 70 % av de undersdkta barnen som var
mellan 6-18 &r ndgon géng upplevt att de behandlats annorlunda pa grund av sin

diabetes.

Trots att det utifrin litteraturen framgick att manga foréldrar upplevde oro och ibland

otillracklig kunskap hos skolpersonal framkom det i studien av Schwartz et al (2010)
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att 61 % av forédldrarna upplevde att skolans stod var bra eller mycket bra och 68 %

upplevde att kommunikationen med skolan var bra eller mycket bra.

PROBLEMFORMULERING

Diabetes ar en sjukdom som okat de senaste aren och ér idag en av de vanligast
forekommande kroniska sjukdomarna hos barn 1 Sverige. Barn 1 6-12 ars dlder behdver
stod 1 sin egenvard som inkluderar blodsockerkontroller och insulininjektioner. Under
skoltiden Overgar ansvaret for egenvarden fran fordldrarna till skolan. Tidigare
forskning har visat att fordldrar till barn med diabetes kénde oro nér barnen var i
skolan. Det framkom &ven att manga fordldrar ansdg att barnet inte fick tillrackligt stod
1 skolan samt att ansvarig personal inte hade tillrdcklig kunskap. I skolskoterskans
forebyggande och hilsofrimjande arbete ingar arbetet med att forebygga och minska
komplikationer till sjukdom. For att kunna bistd med stod och omsorg behdver
skolskoterskan kunskap och forstéelse inte bara for barnets utan dven for fordldrarnas
situation. Denna studie forvéntas bidra till att 6ka kunskapen om foréldrars

erfarenheter av att limna sitt barn med diabetes 1 skolan.

SYFTE

Syftet med studien ir att beskriva forédldrars erfarenheter nér deras barn med diabetes

vistas 1 skolan.

METOD

Utifran studiens syfte att beskriva fordldrars erfarenheter bedoms en kvalitativ ansats
vara lamplig. Denna ansats ger beskrivande data utifran individens talade eller skriva
ord eller observerbara beteenden enligt Polit & Beck (2012). En kvalitativ metod
beskrivs vara anvdndbar nér syftet med studien &r att forstd uppfattningar, upplevelser
eller fenomen. Forskningen sker med ett forutsdttningslost forhallningssétt med

strdvan att fa en sd fullstindig bild av situationen som mojligt. Metoden ger mojlighet
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att skapa en djupare forstaelse och helhetssyn pa ett fenomen och baseras pa personliga

upplevelser.

URVAL

I en storskalig studie kommer d&ndaméilsenligt urval att goras vilket innebér att
informanterna véljs ut 1 syfte att f sa rik information och sa stor variation som mgjligt
(Polit & Beck, 2012). Kontakt kommer att tas med fordldrar via en barndiabetesklinik
som behandlar barn frén ett storre omrade. Detta ger mojlighet till storre variation 1
informationen utifran att informanter kommer frén olika stadsdelar och
levnadsforhallanden. Inklusionskriterierna for studien ar fordldrar, mammor och
pappor, till barn med diabetes typ 1, diagnostiserad for minst ett halvar sen. Barnen ska
vara mellan sju till elva &r. Barnens dlder har valts eftersom barn 1 hogre &lder vanligen
borjar tar ett storre eget ansvar for sin behandling. Malséttningen &r att fa en jimn
fordelning av mammor och pappor i studien. Antal informanter 1 den storskaliga
studien planeras till 15 stycken, detta antal beskrivs vara ldmpligt 1 kvalitativa
intervjustudier med syfte att beskriva erfarenheter och upplevelser (Kvale, Brinkmann,

& Torhell, 2009). De deltagande fordldrarna bendmns hérefter som informanter.

DATAINSAMLING

I syfte att beskriva fordldrars erfarenheter kommer kvalitativa intervjuer med
semistrukturerade 6ppna fragor att anvdndas (bilaga 1). Semistrukturerade fragor &r
enligt Kvale et al (2009) lampligt att anvanda for att fa sa rik information som mojligt.
Semistrukturerad intervju innebdr att man utgér frén ett frigeomrade och anvénder sig
av Oppna fragor istéllet for detaljerade, exakta fragor. Metoden later deltagarna prata
fritt och berétta om dmnet med egna ord enligt forskningslitteraturens beskrivning

(Polit & Beck, 2012).

For att intervjusituationen ska upplevas trygg menar Trost (2010) att det ar lampligt att
informanten sjilv far bestimma plats for intervjun. Som intervjuare ir det dven

lampligt att ha forslag pa lamplig plats som upplevs bade ostord och trygg, det kan

12



Maria Kihlén & Ulrika Persson

exempelvis vara informantens arbetsplats eller ett bibliotek. Viktigt ar att platsen ar
neutral och informanten inte upplever sig hamna 1 underldge. Denna aspekt &r dven
viktig utifran valet att vara en eller tva intervjuare, att vara tva kan skapa kénsla av
forskjuten maktbalans och dérfor vara till nackdel utifrdn informantens synvinkel.
Déremot kan det vara en fordel utifran intervjuarens hall d& det kan upplevas som ett
stod att vara tvd om man &r otrdnad som intervjuare. Det kan bidra till en storre

informationsméngd och forstéelse for materialet (Trost, 2010).

Vid den storskaliga studien planerar vi att endast vara en intervjuare eftersom vi under
pilotstudien fétt erfarenhet i intervjuteknik. Intervjuerna berdknas ta 30-40 minuter och
kommer att spelas in pa band. For att sékerstédlla anonymitet kommer inspelningen att

kodas. Intervjun transkriberas till text ord for ord sa snart som mojligt efter genomford

intervju.

DATAANALYS

Kvalitativ innehéllsanalys fokuserar enligt litteraturen (Granskidr & Héglund-Nielsen,
2012; Polit & Beck, 2012) pa tolkning av text. Tolkning av text kan ske pé olika
nivéer, det manifesta, uppenbara innehéllet 1 texten och det underliggande, latenta
budskapet. Metoden ger mojlighet att beskriva variationer genom att identifiera
likheter och skillnader 1 text 1 syfte att f& fram kérnan 1 intervjutexten. Den ar
anvéandbar for att uppna en innehéllsrik beskrivning av ett fenomen och genom detta ge
okad kunskap. En induktiv ansats har valts och innebér att analysen av texten sker

forutséttningslost.

Vid analys av datamaterialet 1 den storskaliga studien kommer kvalitativ
innehdllsanalys enligt en metod beskriven av Graneheim och Lundman (2004) att
anvdndas. Analys av intervjutext bestér av flera steg. Det forsta steget 1 processen ar att
texten ldses ett flertal gdnger for att fa en helhetsbild av materialet och att sedan
reflektera 6ver innehéllet. I ndsta steg identifieras meningsenheter, vilket ar ord,
meningar och fraser som hor ihop till innehdll och sammanhang och som innehéller
informanternas erfarenheter och upplevelser. Utifran dessa meningsenheter plockas

information ut som har betydelse for fragestéllningen. Svarigheter med att sortera ut de
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meningsbédrande enheterna kan leda till att viktig information missas. Tas fOr stora
enheter ut dr det risk for att innehéllet innefattar flera fenomen, viljs for sma enheter ur
texten innebdr det risk for att materialet sonderdelas. For att oka tillforlitligheten
beskrivs det viktigt att flera forskare arbetar tillsammans och reflekterar 6ver samt
diskuterar textinnehéllet. Syftet &r att tillsammans uppné en samstimmig syn pa

tolkningen av texten (Graneheim & Lundman, 2004).

I nésta steg kondenseras meningsenheterna vilket syftar till att korta ner texten utan att
dess innebord fordndras eller att nagot visentligt gar forlorat. Darefter abstraheras
meningsenheterna och bendmns med en kod. En kod beskrivs vara en etikett som
kortfattat beskriver meningsenhetens innehdll. Genom att jimfora meningsenheternas
likheter och skillnader kan koderna sedan sorteras in 1 kategorier, det framhalls att
inget material far uteslutas for att limplig kategori saknas. Analys dr en process som
pendlar fram och tillbaka mellan de olika stegen i analysen (Graneheim & Lundman,

2004).

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

I arbetet med denna studie kommer de forskningsetiska riktlinjer som Vetenskapsradet
(2002) tagit fram géllande informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och
nyttjandekrav att foljas. Informanterna far skriftlig information om studiens syfte och
tillvigagangssitt genom en Forskningspersoninformation (bilaga 2) samt muntlig
information i samband med intervjun. I informationen framgar att deltagandet ar
frivilligt och att de nar som helst har mdjlighet att avbryta sin medverkan utan att ange
nagon forklaring. Muntligt och skriftligt samtycke (bilaga 3) inhdmtas frén
informanterna och dirmed anses informations- och samtyckeskraven uppfyllda. Kravet
pa konfidentialitet tillgodoses genom att allt material avidentifieras i samband med
transkriberingen samt att det forvaras pd ett sékert sitt. Datamaterial fran en framtida
fullskalig studie forvaras pa institutionen i ett arkivskép i tio ar. D4 allt insamlat

material endast kommer att anvidndas 1 forskningssyfte anses dven nyttjandekravet

uppfyllt.
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Den fullskaliga studien som utf6rs utanfor hogskoleutbildningen kommer att behdva
forskningsetisk provning. Forskningsetiska dverviganden angdende studiens risker och
nytta har gjorts infor denna studie, vi anser inte att studien riskerar att medfora obehag
for informanterna da intervjuer genomfors med semistrukturerade 6ppna fragor. Detta
innebdr att informanterna sjélva 1 stor utstrackning véljer vad de vill ta upp och dela
med sig av. Om det under intervjun kommer upp dmnen som upplevs smartsamma och
informanterna har behov av fortsatt stod eller samtal avser forfattarna att formedla
kontakt med psykolog vid barndiabetesklinik. I ett vidare perspektiv ar forhoppningen
att studien kommer att bidra till att uppmérksamma foréldrarnas upplevelser och behov

nar de har ett barn med diabetes 1 skolan.

FORFORSTAELSE

For analysprocessens trovirdighet dr det vid kvalitativ innehallsanalys viktigt att
redogdra for forfattarnas forforstielse (Granskdr & Hoglund-Nielsen, 2012).
Forforstaelse handlar om bade kunskap och erfarenheter inom forskningsomradet.
Bada forfattarna dr sjukskdterskor och har viss yrkesméssig erfarenhet av diabetes hos
vuxna. Som fordldrar till egna barn som ér eller varit 1 skolaldern finns en forstaelse
for forédldrars situation. En av forfattarna har egen erfarenhet av att ha barn med

diabetes typ 1 1 skolan.

PILOTSTUDIEN

En pilotstudie genomfordes 1 syfte att prova metoden infor den storskaliga studien,
syftet var att beskriva forédldrars erfarenheter nér barnet har diabetes och vistas 1
skolan. Av tidsmissiga och praktiska skil valdes att gora ett bekviamlighetsurval av
informanter. Denna urvalsmetod innebér att informanter rekryteras i omgivningen och
personer som passar in 1 uppstéllda kriterier véljs ut (Polit & Beck, 2012; Trost, 2010).
For att informanterna 1 pilotstudien inte ska hamna 1 beroendeforhdllande var ett krav

for inkludering att de inte tidigare var personligt bekanta med forfattarna.

Fyra informanter, tre mammor och en pappa som hade skolbarn mellan sju och nio ar

och vars barn hade haft diabetes typ 1 under minst sex ménader rekryterades ur vart
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kontaktnat. Informanterna fick skriftlig information om studien genom tillsdnd
forskningspersonsinformation och i samband med intervjun fick informanterna
mojlighet att stélla fragor. Infor pilotstudien uppmérksammades och f6ljdes de
forskningsetiska riktlinjer som utarbetats (Vetenskapsradet, 2002) géllande
informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav som tidigare
beskrivits. Inspelat datamaterial och utskrifter frin pilotstudien forstors efter att
studien avslutats. Godkédnnande fran etisk nimnd behdvde inte inhdmtas infor
pilotstudien dé studien genomfoérdes som magisteruppsats och darmed stod under
overinseende av forskare eller handledare som hade erforderlig vetenskaplig

kompetens (SFS 2003:460).

Metoden var kvalitativ och datainsamling skedde genom fyra semistrukturerade
intervjuer som spelades in pa band. Informanterna fick sjdlva vélja tid och plats for
intervjun, tva valde att intervjuas pa sin arbetsplats, tvd informanter valde att intervjuas
1 sina hem. Av informanternas barn var tre barn sju ar gamla och ett barn var nio ar, det
var tre flickor och en pojke. Intervjuerna varade mellan 10-30 minuter och
transkriberades ordagrant snart efter intervjun. Vid de tvé forsta intervjuerna valde vi
att intervjua 1 par eftersom vi inte hade tidigare erfarenhet av bandinspelade intervjuer.

De tva sista intervjuerna genomfordes med en intervjuare.

Intervjuerna analyserades med vigledning av innehallsanalys beskriven av Graneheim
och Lundman (2004). Texten lastes igenom flera gdnger av bada forfattarna var for sig,
detta for att skapa en helhetsbild och forstaelse for materialet. Direfter analyserades
texten tillsammans och med utgdngspunkt frén studiens syfte skiljdes meningsenheter
ut. Meningsenheterna kondenserades for att sedan abstraheras och kodas. Koderna
fordes samman och kategoriserades. For att inget vésentligt skulle gd forlorat gick vi

under analysprocessen flera ganger tillbaka till den ursprungliga texten.

16



Maria Kihlén & Ulrika Persson

Tabell 1 Exempel pa analysprocessen

Meningsenhet Kondenserad Kod Subkategori Kategori
meningsenhet

De ménniskorna som | Mycket energi pd | Att utbilda Agerar som

kommer i kontakt att utbilda kraver energi | kunskaps-

med mitt barn de skolpersonalen for formedlare

maste forsta och det de maste forsta

innebér att vi utbildar

och vi utbildar... och

den energin maéste ju

laggas pa skolan och

skolpersonalen
Maste

Jag har alltid pé Min man och jag Alltid ndbar | Héller hela tiden

telefonen, jag har den | alltid ndbara kommunikations- | ge

alltid med mig. Min vidgarna 6ppna

man han har ocksa

alltid pa telefonen,

alltid med sig den, sa

de kan alltid n& ndgon

av oss

Samtidigt 4r det en Kéanner tacksamhet | Tacksamhet | Engagemang och

enorm tacksamhet att | till de som ansvarstagande

de hir ménniskorna engagerar sig berdr

finns som stéller upp

och inte bara gor det,

inte bara gor det pa

rutin utan faktiskt

engagerar sig Man
maste ha

Nir det ar dags for Dubbelkollar att Dubbelkollar | Tilliten sitts pa tur

utflykter och sént dar | det finns prov

da dubbelkollar jag extrapersonal vid

gérna att de har full utflykter

koll med att det finns
en extra personal med
i fall det hinder nagot

RESULTAT

Analysen av materialet resulterade i fyra subkategorier som tillsammans bildade tva

huvudkategorier. Subkategorierna ”Agerar som kunskapsformedlare” och ”Haller

kommunikationsvdgarna oppna” bildade tillsammans huvudkategorin; Maste hela

tiden ge. Subkategorierna ”Engagemang och ansvarstagande berér” och “Tilliten

sdtts pd prov” inkluderades i den andra huvudkategorin; Man maste ha tur. For att

styrka resultatet anvinds citat frdn informanterna.
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MASTE HELA TIDEN GE

Agerar som kunskapsformedlare

Forildrarna lade ned mycket arbete pa att utbilda och formedla kunskap till
skolpersonalen som tog hand om deras barn. De var med 1 skolan och ldrde upp
personalen och ldmnade ocksé utforliga skriftliga instruktioner som skulle vara
personalen till stdd i olika situationer. Att den kontinuerliga kunskapsoverforingen tog
pa krafterna framkom pé olika sétt men for fordldrarna var det en strategi for att
mojliggora en kénsla av trygghet under tiden barnen vistades 1 skolan. Personalbyte
och fordndringar géllande ansvaret for barnet visade sig vara frustrerande situationer
for fordldrarna. Kontinuitet bland personalen som hade ansvar for barnet var
betydelsefullt. Skolskoterskan nérvaro under skoltid liksom vetskapen om dennes

medicinska kompetens ingav en viss trygghet.

”Vi har haft moten med skolan... har satt ihop ett jdittebra kompendium
om vad sjukdomen dr och hur vi hanterar en vanlig dag, hur man ger

insulin vid olika vdrden och sadant.”’(4)

”... kan kédnna att det suger vdldigt mycket energi av mig, jag kan kdnna

att jag alltid ger och ger och ger till alla som ta hand om mitt barn. ”(3)

”... men de hdr mdnniskorna som kommer i kontakt med mitt barn de
madste forstd och det innebdr att vi utbildar och utbildar... och den

energin maste ldggas pa skolan.”’(3)

“Jag tycker de gor ett fantastiskt jobb sa jag kdnner mig fullstindigt
trygg med att ldmna x (barnet)... vildigt mdanga runtomkring kan vdildigt
mycket.”’(1)

Haller kommunikationsvigarna 6ppna

Samtliga informanter visade sig vara tillgéngliga per telefon under skoldagen dels for

sitt barn men ocksé for att skolpersonalen skulle kunna nd dem. Nébarheten

18



Maria Kihlén & Ulrika Persson

diskuterades fordldrarna emellan och information om vem av dem som hade ansvaret
att vara kontaktperson meddelas ldrarna varje dag. En fordlder beskrev fordelen med
att ha sin arbetsplats 1 nirheten och att ha ett flexibelt arbete vilket innebar mgjlighet
att aka till skolan med kort varsel om s& behovdes. Sdndr som hos en forédlder innebar
ndbarhet trygghet och att de for stunden kunde sléppa tankarna pd sitt barn och fa
mojlighet att koncentrera sig pa sitt arbete. En av fordldrarna upplevde sig aldrig fri

fran tankarna under sin arbetstid.

“Jag kan sldppa, sen dr jag alltid tillgdnglig pa telefon men jag kinner
mig vdldigt lugn faktiskt i det.”’(2)

“Jag har alltid pd telefonen, jag har den alltid med mig... men man
sldpper det aldrig.”’(1)

Upplevelserna skilde sig &t nar det gidllde hur mycket skolan horde av sig och om de
ringde nir det behdvdes. Det fanns de av fordldrarna som hade erfarenhet av att
skolpersonalen horde av sig nér det behovdes och att hanteringen skottes pa ett
ansvarsfullt sitt. Det kunde innebira kontakt flera gdnger dagligen eller med langre
mellanrum. Det fanns &dven férdldrar som upplevde att kommunikationen inte

fungerade pa det sitt de 6nskade.

“Om det har legat lite hogt eller lagt sa har de hért av sig till oss... dom

har tagit hand om x (barnet) bra pa ett ansvarsfullt sdtt sd att de hor av

sig. "(2)

”... inte helt néjda med hur det fungerar... det kan ga vdldigt lang tid ndr

x (barnet) dr vildigt hog och ingenting gors.”(4)

”De kunde ringa mycket mer om det var nagonting, det star ju vdildigt vil

beskrivet i de hdr pappren som vi har gjort. ”(4)
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MAN MASTE HA TUR

Engagemang och ansvarstagande beror

En positiv kinsla hos fordldrarna att personalen verkligen anstrangde sig for att ta
ansvar framkom. Flera hade upplevelsen att de hade haft tur med personerna som tog
ansvar for deras barn. De sdg med tacksamhet allt personligt engagemang kring att
barnet skulle mé bra och kidnde den omtinksamhet som visades dem och barnet. Flera
fordldrar beskrev hur det personliga engagemanget hade betydelse for om det

fungerade 1 skolan.

Vi sdkert haft en vdldig tur for de har varit helt fantastiska allihop, det
har inte varit nagon som har kdnt eller som vi har upplevt som inte

riktigt velat ta i det eller vagat. (1)

”... for vi har haft san tur och haft bra mdnniskor som varit

ansvariga.”’(3)

”... en enorm tacksamhet att de hdr mdnniskorna finns som stdller upp

och inte bara gor det... pd rutin utan faktiskt engagerar sig. ”(3)

Det visade sig dock att personalens ansvar for barnet kunde vara avhangigt de resurser
som fanns till forfogande. Resurser var synonymt med tid. For att barnet skulle fa det
stod som fordldrarna 6nskade behdvdes en rektor med forstaelse och kunskap.
Forildrarnas erfarenheter skilde géllande hur mycket stdd och vilka resurser barnen
fick. Det framkom att det bland skolpersonalen kunde finnas en ridsla att axla ansvaret
for barnets egenvard och ett sétt att visa detta pd var ovilja att signera barnets

egenvardsplan.
“Det dr en resursfrdaga ocksd, det dr ganska tajt med resurser, det dr

svdrt att avsdtta och detta dr ju trots allt en sjukdom som krdiver ett visst

matt av tillsyn.”’(4)
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"Vi har haft tur for vi har aldrig behovt diskutera med rektorn hdr om

resurs, det har varit sjdlvklart fran borjan. ”(3)

”De undrade vad det betyder ndr de skriver under med sina namn, att de
dr rdadda att kdnna sig ansvariga pa nagot sdtt i detta... rddda att de ska

hamna till svars.”(2)

Tilliten sitts pa prov

Forildrarnas erfarenheter kring skolpersonalens formaga att hantera sjukdomen pa ett
naturligt sitt varierade. Det fanns erfarenhet av sdrbehandling av barnet, exempelvis
att barnet inte fitt det de andra barnen fatt. Det fanns ocksé erfarenhet av att ldraren

planerade si att egenvarden pé ett naturligt sitt smélte in 1 undervisningen.

"Ndr de gick pd sin skolutflykt vid avslutningen, alla som ville fick tva
kulor (glass) men x (barnet) fick en och da blev jag lite ledsen och
forbannad... vi har sagt att dr det nagonting sd ring sd kan vi alltid

Jjustera dosen.”’(4)

“De har ganska mycket tink tror jag hur man ska kunna fd det hdr att
smdlta in pd ett bra sdtt, inte stéra undervisningen... for jag vill inte

heller att x (barnet) ska bli stord for mycket av detta.”’(2)

Vissa tider och tillfdllen i1 skolan var speciellt kidnsliga for fordldrarna. Utflykter och
tiden for rast var just sddana. Barnen var dé aktiva och befann sig inte alltid under
kontroll och inte heller i sin vanliga milj6. Det kunde d4 uppkomma en kénsla av att
uppsikten over barnen kanske inte var optimal och att eventuella vikarier eller ny
personal kanske inte forstod vikten av att ha kontroll 6ver barnet. Den priméra oron
vid dessa tillféllen var att barnet skulle f& hypoglykemi och att detta inte skulle
upptéckas och atgirdas i tid. Det fanns fordldrar som erfarit att barnet drabbats av lagt
blodsocker och dir hanteringen av situationen skotts pé ett foredomligt sétt av

skolpersonalen.
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"Ndr det dr dags for utflykter och sant ddr da dubbelkollar jag gdrna att
de har full koll med att det finns en extra personal med ifall det hdnder

ndgot med x (barnet). (1)

“Det har ju hdnt ndagra ganger trots allt att x (barnet) har fdtt stanna
inne pd rasten for att hen varit for ldg, och det dr bra det att de inte

sldpper ut x (barnet) da, for da dr det ldtt att bli dnnu ldgre.”’(4)

Barnens egen forméga att kinna nér nagot inte var bra och formaga att agera utifran
detta beskrev flera av fordldrarna som en trygghet. Det hade intriffat att barnet sjalv
hade agerat nér personalen inte tog signalerna pa att nagot holl pa att hinda pa allvar.
Det framkom dock blandade kdnslor hos fordldrarna nér skolpersonalen uppmuntrade
barnet till ett storre egenansvar. En positiv instillning till initiativet blandades med en

kdnsla av osdkerhet huruvida barnet aldersmissigt var moget att ta ansvar.

"Sen kdnner jag ju en vildig trygghet i att x (barnet) sjdlv kdnner ganska

bra ndr det inte kdnns bra ... och det sdiger x (barnet) till. ’(3)

”Sa x (barnet) klarar mer dn vad man... och det kan jag tycka dr lite
svdrt att veta hur mycket man ska, hur mycket ansvar och ndr och sd...

att x (barnet) fdr ta ett okat ansvar... tycker jag dnda dr bra.”(2)

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Utifran syftet att beskriva fordldrars erfarenheter nir deras barn med diabetes vistas 1
skolan valdes en kvalitativ metod. Det visade sig vara en bra metod da det gav ett
innehallsrikt material som svarade mot syftet. Metoden beskrivs i forskningslitteratur
(Polit & Beck, 2012) vara lamplig for att fa ett djupgdende och beskrivande resultat. I
pilotstudien anvindes bekvamlighetsurval av informanter, detta fungerade vil och gav
en tillfredstidllande spridning, barnen gick pé olika skolor, bodde 1 tva olika stadsdelar,

aldern pa barnen var sju till nio r, férdldrarna var tre mammor och en pappa. I en
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storskalig studie kommer informanter att rekryteras via barndiabetesklinik utifran
dndamélsenligt urval. Denna metod beskrivs vara anvéindbar i kvalitativa studier (Polit
& Beck, 2012). Detta innebdr mojlighet till ytterligare spridning och variation utifran
stadsdelar och levnadsférhéllanden, forhoppningsvis skulle det d&ven kunna ge en

jdmnare fordelning av mammor och pappor i studien.

Datainsamlingen skedde med hjélp av semistrukturerade intervjuer, metoden ger
informanten majlighet att fritt beskriva erfarenheter utifran ett fraigeomrade (Kvale et
al., 2009; Polit & Beck, 2012). Alla intervjuer utgick fran samma frageomrade men
utifran informanternas olika erfarenheter stélldes olika foljdfragor, detta beskrivs enligt
Graneheim och Lundman (2004) kunna ge stérre mojlighet att finga upp variationer 1
upplevelserna. Trots att forfattarna var ovana vid intervjuteknik gav informanterna i
pilotstudien en rik beskrivning av sina upplevelser och erfarenheter. Utifran syftet
bedoms darfor denna intervjuform vél ldampad dven i en storskalig studie da
intervjutekniken ytterligare forbéttrats och forhoppningsvis ge ett annu mer

innehallsrikt och varierat resultat.

Utifran trygghetsaspekten fick informanterna sjdlva bestimma tid och plats for
intervjun. Det visade sig fungera bra och intervjuerna genomfordes i ostord miljo pé
informanternas arbetsplats eller 1 deras hem. Informanterna var positiva till att delge
och beskriva sina erfarenheter och upplevelser. Vid de tva forsta intervjuerna deltog
bada forfattarna vilket var bra da ingen hade tidigare erfarenhet av inspelade
intervjuer. Efter dessa intervjuer hade viss erfarenhet uppnétts och dérefter
genomfordes de tvé sista intervjuerna var for sig. Intervjuerna bandades och

transkriberades snart efter intervjun, inga problem uppstod under detta arbete.

Analysen genomfordes med hjélp av kvalitativ innehéllsanalys enligt beskrivning av
Graneheim och Lundman (2004). Denna metod ger mojlighet analysera text genom att
visa pa likheter och skillnader utifrdn informanternas erfarenheter. Da intervjuerna gav
ett stort och innehéllsrikt material upplevdes vissa svarigheter att kategorisera
materialet trots att analysmetoden beskrivs ldmplig for att ta hand om stora mangder
material. Brist pa tidigare erfarenhet av liknande arbete har bidragit till svarigheterna.
Det ér vardefullt for trovardigheten att en person insatt 1 forskning och 1 &mnet

granskar koder och kategorier (Graneheim & Lundman, 2004). I analysarbetet har var
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handledare varit behjilplig med att se till att koder och kategorier 6verensstimde med
textens innehall och att bendmningarna var rimliga. For att ge ldsarna mojlighet att
bedoma giltigheten 1 resultatet dr det lampligt att presentera citat fran intervjuerna

vilket gjorts 1 resultatdelen.

Graneheim och Lundman (2004) beskriver olika aspekter av forforstaelse, de menar att
genom att bortse fran sin forforstaelse kan budskap som grundar sig i igenkédnnande ga
forlorade samtidigt som tolkningar ofta &r omedvetna och déarfor inte &r mdjliga att helt
bortse ifrdn. De beskriver att forskare istillet kan utnyttja sin forforstielse for att
upptéicka ny kunskap och nd en djupare forstielse. Under analysprocessen har det varit
viktigt att hélla tillbaka den egna forforstaelsen och utgé fran informanternas
erfarenheter. En studies overforbarhet handlar om 1 vilken mén resultatet kan 6verforas
till andra grupper eller situationer, resultatet fran denna pilotstudie bygger pa fyra
kvalitativa intervjuer dar metoden bedoms vara relevant men det &r upp till ldsaren att

bedoma 1 vilken méan resultatet ar Overforbart till andra kontext.

RESULTATDISKUSSION

I resultatet framkom att fordldrarna lade ner mycket kraft och tid for att utbilda och
formedla kunskap till skolpersonal. Flera tidigare studier (Cashin et al., 2008; Jacquez
et al., 2008; Schwartz et al., 2010; Smaldone & Ritholz, 2011; Wennick, 2006) har
tagit upp problematiken kring skolpersonalens brist pa forstaelse och kunskap och
aven hur fordldrarna var obekvima med att 1dimna Gver ansvaret for barnets egenvard.
Viért resultat visade att flera av fordldrarna kdnde sig trygga och hade stort fortroende
for skolans forméga att ta hand om deras barn. Dock framkom &ven upplevelse av
bristande fortroende och tilltro till personalens kunskap utifrdn en fordlders
erfarenheter. Kontinuitet bland ansvarig personal beskrevs vara viktig for att bibehélla
kunskapen och dirigenom skapa trygghet for fordldrarna. Trygghet beskrivs vara
sammankopplad med individens upplevelse av kontroll och péverkas av tilliten till

andras forméga att mota en situation (Dahlberg & Segesten, 2010).

Att vara tillgdnglig och nabar via telefon var viktigt for samtliga fordldrar och innebar

en trygghet for dem nér barnet vistades 1 skolan. Upplevelserna skilde sig &t hur
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mycket skolpersonalen horde av sig och om de gjorde det pé ett ansvarsfullt sétt. I dag
finns mojlighet att vara nabar via mobiltelefon vilket ger goda moéjligheter till
kommunikation mellan skola och foréldrar. I det fall ddr kommunikationen var
bristfillig framkom att orsaken snarast var bristande engagemang eller kunskap hos
skolpersonalen. Utifrin tidigare forskning var beskrivningar av kommunikation
begrdnsad, det som framkom utifrén en studie av Schwartz et al. (2010) var att manga

fordldrar upplevde god kommunikation med skolan.

Fordldrarna upplevde att de haft tur ndr de mott ansvarstagande och engagemang hos
skolpersonal. De uttryckte tacksamhet och beskrev det personliga engagemanget som
betydelsefullt. I den forskning som gatts igenom i detta arbete har denna aspekt inte
tagits upp. Fordldrars oro for skolpersonalens bristande stod och ansvarstagande for sitt
barn beskrivs diaremot i flera artiklar (Jacquez et al., 2008; Lin et al., 2008; Wennick,
20006).

I denna studie framkom att fordldrarna kénde att ansvarstagande hos skolpersonal
kunde vara beroende av tid och resurser som tilldelats. Det ar olika 1 vilken
utstrackning barn med diabetes beviljas en egen resurs for att ge stod 1 egenvarden.
Bland de fordldrar som deltog i1 studien framkom att ett av fyra barn hade en egen
resurs. I en svensk nationell undersokning (SWENURSE, 2008) visades att tillgangen
till en extra resurs var hogst 1 lagstadiet dar 43 % av barnen hade detta. Efter arkurs tre
var endast ett fatal barn tilldelade extra resurs. Forekomst av extra resurser 1 andra
lander har inte framkommit utifran artiklar 1 tidigare forskning. Vissa situationer
innebar 6kad oro for fordldrarna, den frimsta oron var att barnet skulle drabbas av
hypoglykemi. I studien framkom att barnets egen férméga att kdnna av och agera pé
egen hand upplevdes som en trygghet for forildrarna. Aven en osédkerhet i hur mycket
ansvar barnet sjilv kan och bor ta for sin egenvard under skoltid framkom 1 resultatet

vilket dven tagits upp 1 tidigare forskning (Wennick & Hallstrom, 2007).

I pilotstudien framkom att en av fordldrarna hade erfarenhet av att barnet hade
behandlats annorlunda i skolan. Aven tidigare forskning har beskrivit att barn med
diabetes upplevt att de behandlats annorlunda (Schwartz et al., 2010) samt foréldrars
oro for sdrbehandling relaterat till barnets diabetes (Lin et al., 2008; Marshall et al.,
2009; Smaldone & Ritholz, 2011). I skolaldern &r det viktigt for barn att passa in och
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att inte uppfattas eller bli behandlad annorlunda (Havneskdld & Risholm Mothander,
2009). Forfattarna menar att skolskoterskans arbete kan fylla en viktig funktion béde 1
att stodja eleven i syfte att inte kdnna sig annorlunda samt med att uppmérksamma och

informera skolpersonal om betydelsen av att elever med diabetes inte sdrbehandlas.

Skolskdterskans engagemang for elever med diabetes tas upp 1 tidigare forskning
(Tolbert, 2009; Wang & Volker, 2013). Det framhélls att skolskoterskans stodjande
roll innebér ansvar for samarbete och kommunikation mellan elever, foraldrar och
skolpersonal. Stod kraver individuell anpassning och bor ske 1 samspel med den som
far stod (Berg & Lundgren, 2010), det krdver en helhetssyn pa individen vilket géller
stod bade till elev och fordlder. I denna studie valdes begreppen stod och trygghet.
Begreppen uppfattas som virdefulla utifran tidigare forskning samt for att tydliggora
skolskoterskans funktion och arbete. I resultatet utifran foraldrarnas erfarenheter var
kommunikation och oro begrepp som framkom tydligt. I en fortsatt studie kan mer

uppmaérksamhet dgnas at dessa begrepp.

Slutsats

Studien visade att forédldrar till barn med diabetes upplevde att det kravdes
engagemang och utbildning for att de skulle kinna sig trygga med att ldmna sitt barn
till skolan. De var stdndigt ndbara och anledningen var oro for att nagot skulle hdnda
deras barn under skoltid. Fordldrarna upplevde att de haft tur nir de motte engagemang
och ansvarstagande fran skolpersonal. Skolskoterskan kan ha en betydelsefull roll 1 att
uppmaédrksamma och stodja dessa elever och deras fordldrar. Eftersom tidigare
forskning ér begransad skulle en fullskalig studie kunna bidra till att 6ka kunskapen 1

amnet och bidra till forstaelse for fordaldrarnas situation.

Fordelning av arbetet
Arbetet har fordelats lika mellan forfattarna och 1 hela processen har vi arbetat

tillsammans férutom all transkribering och tvé intervjuer som genomfordes var for sig.
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Bilaga 1 INTERVJUFRAGOR

* Kan du beritta om dina erfarenheter av att lamna ditt barn som har
diabetes till skolan.

* Hur skulle du beskriva din delaktighet i omsorgen om ert barn
under tiden han éar 1 skolan?

* Beritta vad som underlittar for dig som mamma/pappa nér barnet
ar 1 skolan.

* Beritta om situationer 1 skolan som Du eller ert barn varit med om
och som paverkat dig.

Samtliga fragor kan utvecklas genom foljdfragor

Demografiska data:

Hur gammalt ar ert barn?

Hur ldnge sedan ér det du/ni fick veta att ert barn hade diabetes?
Har barnet extra resurs 1 skolan?

Yrkesarbetar du?



Bilaga 2 . -
GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN
FORSKNINGSPERSONSINFORMATION
Bakgrund

Diabetes typ 1 ar en av de vanligaste langvariga sjukdomarna hos barn i Sverige. Skolbarn i
yngre aldrar med denna sjukdom behdver stod i sin egenvard vilken bl. a inkluderar
blodsockerkontroller och insulininjektioner. For att kunna bistd med stdd och omsorg behdver
skolskdterskan bade kunskap och forstaelse inte bara for barnets utan ocksa for fordldrarnas
situation. Resultatet av foreliggande studie kan bidra till ytterligare kunskap som grund for
skolskoterskans omvardnadsarbete med familjer vars barn har Diabetes typ 1.

Syfte
Syftet med studien ar att beskriva fordldrars erfarenheter nir deras barn med diabetes vistas i
skolan.

Hur gér studien till?

Studien kommer att genomforas med hjilp av bandinspelade intervjuer. Deltagarna, fordldrar
till skolbarn med Diabetes typ 1 ombeds beritta om sina upplevelser/erfarenheter nér deras
barn vistas i skolan. Intervjun kommer att ske i form av ett samtal med nagon av oss tva
studieansvariga som &r studerande vid specialistsjukskoterskeprogrammet till
Distriktskoterska. Intervjun berdknas ta ca 30-40 minuter i ansprak. Tid och plats for intervjun
bestdms efter verenskommelse. Av praktiska skél kommer intervjun att spelas in pa band och
det inspelade samtalet kommer sedan att dverforas till text for att sedan analyseras. Resultatet
kommer att presenteras i form av ett examensarbete pa avancerad niva vid Goteborgs
Universitet, institutionen for Vardvetenskap och hélsa. Véar ambition &r att du inte skall
uppleva nagot obehag av att delta i studien. Du viljer sjdlv vad du vill berdtta under intervjun
och vid resultatredovisningen kommer det inte att framga vad just du har berdttat. Det finns
inga direkta fordelar for dig personligen att delta men i ett vidare perspektiv kan studien bidra
till att uppmarksamma forildrarnas upplevelser och behov nir de har ett barn med diabetes i
skolan.

Hantering av data och sekretess

Det inspelade samtalet kommer att forvaras sé att ingen obehdrig fér tillgéng till detta. Nar
studien &r avslutad forstors insamlat material. Det dr helt frivilligt att delta i studien och du kan
ndr som helst vélja att avbryta deltagandet, utan att forklara varfor. Om du onskar ta del av
studiens resultat kan du kontakta nedanstdende personer.

Goteborg 2013-08-30

Ansvariga for studien och kontaktpersoner

Maria Kihlén Ulrika Persson Handledare
Leg sjukskoterska Leg sjukskoterska Barbro Lundblad
Tel; xx Tel; xx Fil. Dr. Lektor

Goteborgs Universitet

Inst. for vardvetenskap och
hélsa

Tel; xx



Bilaga 3

GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

SAMTYCKESFORMULAR

Jag har tagit del av muntlig och skriftlig information om ovanstaende studie samt har
fatt mojlighet att stilla fragor och fatt mina fragor besvarade. Jag har erhallit
information om att deltagandet ir frivilligt och om maojligheten att ndr som helst
avbryta min medverkan i studien.

Jag lamnar hir mitt samtycke till att delta i studien.

Ort/datum:

Underskrift:

Namnfortydligande:

Ansvariga for studien

Maria Kihlén Ulrika Persson Handledare

Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska Barbro Lundblad
Fil. Dr. Lektor

Tel; xx Tel; xx Goteborgs Universitet
Inst. f6r vardvetenskap och
hilsa

Tel; xx



