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Forord

Vi vill tacka vara vanner och familj for stod och rad. Vi vill ocksa tacka varandra for ett gott
samarbete.
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Sammanfattning

Bakgrund: Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom som allt fler unga lever med idag. Sjukdomen
kan paverka livet i stora drag da den medfor livsstilsforandringar sasom struktur, anpassning och
ett stort ansvar for egenvarden. Att som ung bli diagnostiserad med diabetes typ 1 medfor en
kansla av utanférskap. | utvecklingsperioden som uppstar i ungdomsaren ékar behovet av att
bygga relationer med vanner och hitta sin identitet. Detta kan anses vara svart nar sjukdomen
begransar vardagen for ungdomarna. Syfte: Att undersdka ungdomars upplevelse av att leva med
diabetes typ 1. Metod: Uppsatsen &r en litteraturbaserad studie dar artiklar tagits fran databaser-
na Cinahl, Pubmed och Web of science. Studien bestar av totalt 12 artiklar varav 11 har kvalita-
tiv metod och 1 ar av kvantitativ metod. Artiklarna kvalitetsgranskades med hjalp av SBUs och
Fribergs granskningsmallar. Forfattarna granskade artiklarna var for sig och diskuterade sedan de
artiklar som valdes. Resultat: Foljande faktorer visade sig ha en stor betydelse for ungdomar
med diabetes typ 1. Socialt stod fran foraldrar, vanner och vardpersonal, kunskap om sjukdomen
samt att acceptera sin sjukdom. Med dessa faktorer uppnadde ungdomarna oftast ett gott valma-
ende. Slutsats: Sjukskoterskans kunskap om kommunikation och bemétande ar grundlaggande
for en god omvardnad av ungdomarna. Foraldrars och vanners stod kom att vara mycket betydel-
sefulla och ansags vara bra resurser for att ungdomarna skulle klara av egenvarden pa basta sétt.
Genom att sjukskoterskan lyssnade och samlade information kunde béasta uppnaeliga vard ges.

Nyckelord: Adolescents, diabetes mellitus type 1, experience, self-management, support, quality
of life
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1. Inledning

Diabetes typ 1 uppstar oftast i ung alder. Sjukdomen medforr livsstilsforandringar som kraver
struktur och anpassning, och det kréavs aven ett stort ansvar for sin egenvard. Detta kan paverka
livet i stora drag. Under ungdomsaren sker bade sociala, fysiska och psykiska forandringar hos
dessa individer och det kan upplevas viktigt att kunna leva som sina jamnariga vanner.

Idag lever manga med diagnosen diabetes typ 1 i Sverige. Detta innebar med stor sannolikhet att
allmansjukskoterskan kommer att traffa pa denna patientgrupp ute i varden. I sjukskéterskans
profession ingar det att framja halsa och forebygga ohéalsa. Da hélsa samverkar med livskvalité,
intresserar det oss som blivande sjukskaterskor att fa en battre forstaelse om sjukdomens paver-
kan pa livskvalitén, under ungdomens ar med identitetsokning och frigérelsen fran foraldrarna.
Bada forfattarna har ocksa personer i sin narhet som diagnostiserats med diabetes typ 1, och har
fatt se hur problematiskt det kan vara att acceptera och leva med denna sjukdom.

2. Bakgrund

2.1. Att vara ungdom

WHOs definition av ungdom ar aldrarna 10-19 ar (WHOs, 2015). Enligt Von Tetzchner (2012)
kannetecknas ungdomsaldern av identitetsbildningen och frigorelsen fran foraldrarna. Nar indi-
viden genomgar en identitetshildning, utforskas olika varderingar och individen férsoker hitta sin
plats som vuxen och sjalvstandig i samhéllet. | samband med frigorelsen uppstar konflikter mel-
lan individen och foraldrarna dar ansvar och rattigheter omdirigeras i familjen, vilket i sin tur
leder till en forandrad familjerelation (Von Tetzchner, 2012).

Att vara mindre beroende av familjen innebar att individen hittar sin tillhérighet nagon annan-
stans, till exempel hos vanner, och pa sa satt fyller dess funktion. Darfor ar ungdomarna sarskilt
sarbara och radda for att inte bli accepterade av sina vanner (Von Tetzchner, 2012).
Diabetessjukdomen kan férsvara saker sasom att hitta sin identitet och kunna géra allt som om-
givningen gor. Ungdomarna kan uppleva diabetes som en sjukdom dér det konstant véarderas om
medicinering skots eller inte (Alvarsson et al., 2007).

De flesta som insjuknar i diabetes typ 1 ar i forpuberteten. De forsoker hitta sitt egna sétt att leva
och hantera med och motgéangar. Att fa diagnosen kan vara svart att acceptera, dock ar det viktigt
att ta hansyn och respektera sjukdomen for att kunna integrera den i sin strdvan mot att bli sjalv-

standig (Alvarsson et al., 2007).

Att vara ungdom och fa en kronisk sjukdom sasom diabetes typ 1, innebér tata kontakter med
sjukvarden. Sjukhusvistelse innebér ofta att relationen till foraldrarna forandras da behovet av
deras praktiska och kdnslomaéssiga stod okar. Under utvecklingsperioden okar behovet av relat-
ioner till vanner samtidigt som frigorelseprocess fran foraldrar pagar, vilket kan resultera i att
personens sjélvstandighet och oberoende begransas i samband med sjukdomen (Enskér & Golsé-
ter, 2014).



2.2. Diabetes

Ordet diabetes kommer fran Kappadokien (120-180 e.kr). Oversétts ordet rakt av betyder

det “rinna igenom”. Ordet syftar till symtomen pa diabetes, vilket ar torst och stora urinméangder.
| borjan stalldes diagnosen genom att smaka pa urinen eller genom att se ifall myrorna drogs till
den sjukes urin. Smakade urinen sott kunde det konstateras att personen hade diabetes. Sétman i
urinen ansags komma fran socker. Ordet mellitus betyder s6t och har darfor gett namn till diabe-
tes mellitus. Diabetes mellitus definieras som 6kade mangder urin som innehaller socker (Lind-
holm, 2009).

Diabetes mellitus &r en kronisk sjukdom som delas in i typ 1 och typ 2.
Typ 1 diabetes namngavs tidigare som ungdoms- eller juvenil diabetes. Namnet tillkom pa grund
av att sjukdomen oftast debuterar innan vuxen alder.

Typ 2 diabetes namngavs tidigare som alders- eller senil diabetes, da den férekommer hos aldre
personer (>50 ar). Diabetes typ 2 ar mer vanlig an diabetes typ 1. Aldern for att insjukna i bada
diabetes typerna varierar men etiologi och patogenes vid uppkomst av sjukdomen kan vara ge-
mensam (Mulder, 2012).

2.3. Epidemiologi

Ar 2017 uppskattades det att ca. 451 miljoner manniskor i varlden mellan aldrarna 18-99 hade
diagnosen diabetes. Siffrorna forvantas oka till 693 miljoner fram till ar 2045

(Cho, Shaw, Karuranga, Huang, Da Rocha Fernandes, Ohl Rogge & Malanda, 2018). | Sverige
uppskattas ca. 500 000 personer har diabetes. Ungefér 50 000 &r diagnostiserade med diabetes
typ 1. Av dessa ar ca. 7-8000 barn. Antalet barn som insjuknar i diabetes typ 1 har néastan for-
dubblats sedan 80- talet fram tills idag (Diabetesforbundet, 2017). Att insjukna i diabetes typ 1 &r
vanligast mellan 8-14 ars alder. Omfattningen av diabetes typ 1 har stora geografiska skillnader.
Hogsta incidens finns i de nordiska landerna och pa Sardinien. Den geografiska variationen talar
for att miljofaktorer spelar en viktigt roll i utvecklingen av diabetes typ 1 (Sagen, 2013).

2.4. Patofysiologi

Det finns fem former av diabetes. Diabetes typ 1, diabetes typ 2, graviditetsdiabetes, MODY
(Maturity Onset Diabetes in Young) och LADA (Latent Autoimmune Diabetes in Adults). Det
som dessa fem har gemensamt &r att glukoshalten &r forhojd i blodet. De vanligaste formerna ar
typ 1 och typ 2 som gar under samlingsnamnet Diabetes mellitus (Diabetesforbundet, 2017).
Diabetes mellitus beror antingen pa att kroppen inte producerar nagon insulin alls eller att den
inte har en tillracklig insulinproduktion for att tillgodose den 6kade insulinresistensen. Det som
diabetes typ 1 och diabetes typ 2 har gemensamt &r att kroppen har en férhojd glukoskoncentra-
tion i blodet (Sand, Sjaastad, Haug & Bjalie, 2007).



Diabetes typ 1 innebér att kroppen inte har nagon insulinproduktion. Anledningen &r en autoim-
mun inflammation som forstor de insulinproducerande betacellerna i pancreas (Sand, Sjaastad,
Haug & Bijalie, 2007). Diabetes typ 1 drabbar vanligtvis en ung, normalviktigt person som in-
sjuknar relativt akut. Den kan upptackas hos nyfoédda men den kan ocksa debutera vid senare
alder. Aven aldre personer kan bli diagnostiserad med diabetes typ 1, dock ar det mindre vanligt
(Hjart-Lungfonden, 2018).

De vanligaste symtomen som uppstar vid diabetes typ 1 ar oftast en pataglig trotthet, 6kad urin-
frekvens, viktnedgang och okad torst. Symtomen uppkommer forst nar 70-80% av cellerna som
producerar insulin har forstorts (Diabetesférbundet, 2017). Dessa symtom pagar under ett par
veckors tid. Trottheten beror pa att cellerna i kroppen inte formar att ta del av den glukos som
behdvs, vilket leder till lagre energi. Anledningen till de stora urinméangderna beror pa att njurar-
na inte formar att reabsorbera det filtrerade glukoset vilket gor att dverskottet i urinen drar med
sig extra vatten. Detta i sin tur leder till 6kad torst. Ett annat symtom som kan vara évergaende &r
synrubbningar, som sker pa grund av att dgats lins svéller da sockerhalten drar till sig mer vatska
(Ludvigsen, 2016).

2.5. Diabeteskomplikationer

Bade akuta komplikationer och senkomplikationer kan uppsta vid diabetessjukdom.
Tva akuta komplikationer som kan fa allvarliga foljder ar hyperglykemi och hypoglykemi.

Hyperglykemi innebér att glukoset i blodet ar mycket forhojt. Detta kan uppsta om tillforseln av
insulinet ar for lagt eller om insulindosen glomts av. Vid en svar hyperglykemi bildas ketoner i
levern, detta kallas for en ketoacidos. Att drabbas av en ketoacidos kan vara livshotande och kra-
ver sjukhusvard (Alvarsson, Brismar, Viklund, Ortqvist & Ostenson, 2007).

Hypoglykemi innebér att glukoset i blodet ar for lagt. Sjunker blodsockret for mycket kan perso-
nen i fraga hamna i insulinkoma. Detta &r ett mycket allvarligt tillstand som innebér att hjarnan
inte far tillrackligt med energi i form av sockerarter, och kraver omedelbar vard (Alvarsson et al.,
2007).

Vid en obehandlad diabetes kan senkomplikationer uppsta som framst drabbar blodkarl som for-
sOrjer hjarta, njurar, 6gon och nerver.

Mikrovaskulara komplikationer innebar forandringar i sma blodkéarl som bland annat paverkar
dgats nathinna och foérsdmrar funktionen av njurarna.

Makrovasukuldra komplikationer innebéar forandringar i de storre blodkarlen. Komplikationerna
upptrader under senare ar, blodkérlen drabbas da av alderforfettning och alderforkalkning. Det i
sin tur okar risken for sjukdomar som hjértinfarkt och nedsatt cirkulation i benen. Nedsatt cirku-
lation och kansel i benen och problem med fotterna ar vanligt hos aldre personer. Detta kan 0ka
risken for sar (Alvarsson et al., 2007).

2.6. Diagnostik och behandling

For att diagnostisera de olika formerna av diabetes utfors en méatning av glukoshalten i blodet,
med ett annat ord blodsockerhalten. Blodsockret kan métas pa olika sétt. De vanligaste tillvaga-



gangssatten ar kapillar och vends provtagning. Tidpunkt och omstandighet for insjuknande kan
oftast vagleda om vilken typ av diabetes det ror sig om.

Vid diabetes typ 1 &r symtomen ofta dramatiska, dar bland annat blodsockret brukar vara kraftigt
forhojt. Detta ger en anledning till att misstanka sjukdomen. Barn och ungdomar med diagnosti-
serad diabetes typ 1 behandlas med daglig insulindos i samband med maltid. En insulinbehand-
ling forsoker efterlikna kroppens egna insulinproduktion for att fa blodsockret pa en jamn niva.
Behandlingen kan innebé&ra 6-8 injektioner om dagen som ges subcutant. Insulinet kan daven till-
foras kontinuerligt med hjalp av en insulinpump som ger insulin fran en behallare. Behallaren ar
kopplad till en slang vidare till kanylen som sétts i underhuden. Med en insulinpump upplevs
behandlingen som mer latthanterlig (Alvarsson et al., 2007).

En annan effektiv behandling ar regelbunden motion som forbattrar blodsockerbalansen och ger
en okad livskvalité. Det krévs dock en god kunskap for att kunna skoéta insulinbehandlingen och
maten i samband med motion for att undvika att blodsockret blir alltfér ojamn (Alvarsson et al.,
2007).

2.7. Sjukskoterskans profession

Sjukskaterskans profession ar att framja hélsa, forebygga sjukdom och lindra lidande (ICN,
2012). Genom att lyssna pa patienten och ha kunskap om sjukdomen kan sjukskéterskan fora
vidare viktig information. Det ar betydelsefullt att sjukskéterskan och patienten skapar en tillits-
full relation for att patienten ska vara mottaglig (Eldh, 2014).

For att framja patientens identitet skall dennes livstolkning vara en central utgangspunkt. Livs-
tolkning handlar om hur patienten kanner, tdnker och handlar i en situation. Det innebadr att sjuk-
skoterskan har en forstaelse for patienten och utgar ifran dennes upplevelser (Ternestedt & Nor-
berg, 2014). Eldh (2009) anser att patienten ska kénna sig delaktig for att kunna gdra sin egen-
vard s& optimal som mdjligt. Information som kan omvandlas till kunskap skapar en delaktighet
hos patienten. Detta ger goda forutsattningar for att patienten ska forsta sin kropp, sin sjukdom
och dess symtom. For de flesta manniskor med en kronisk sjukdom sasom diabetes typ 1 sker de
viktigaste behandlingsvalen hemma, val som galler mat, medicinering och aktiviteter. Det kan
upplevas svart att leva ett gott liv och samtidigt halla sig till strikta dieter och restriktioner. For
att uppna goda behandlingsresultat ar det viktigt att sjukskéterskan uppmarksammar den enskilde
att ta en aktiv roll i sin diabetesbehandling. Sjukskéterskan bor ocksa ta tillvara pa patientens
narstaende som en del av resursen (Graue & Haugstvedt, 2013).

Att fa mojlighet att traffa andra som ocksa har liknande symtom eller sjukdomstillstand kan vara
larorikt och bidra till en 6kad forstaelse hos patienten. Dar av stor vikt att sjukskoterskan bidrar
till att sprida information om olika patientféreningar som kan spela en viktig roll i patientens liv.
Med hjélp av patientforeningar kan information och kunskap spridas till samhéllet och darmed
skapa en opinion for en patientgrupp (Eldh, 2009).



2.8. Omvardnadsperspektiv

2.8.1. KASAM

Hur patienten hanterar sin sjukdom med férmaga att hantera pafrestande situationer kallat kéansla
av sammanhang (KASAM). Begreppet speglar personens forhallningsatt till hur begripligt, han-
terbart och meningsfullt livet &r (Antanovsky, 1991).

Begriplighet syftar pa hur en person forstar information och dennes férmaga till att forklara olika
situationer. Hanterbarhet utgor formagan att méta och hantera olika handelser pa ett bra satt. Den
sista komponenten, meningsfullhet syftar till att ha en kansla av engagemang dar mojlighet att
paverka situationen finns (Antanovsky, 1991). Meningsfullhet har den storsta betydelsen av de
tre komponenterna. De individer som ar engagerade finner oftast forstaelse och resurser. Indivi-
derna som finner alla dessa tre komponenter har en hog grad av KASAM. Nar en person moter
motstand i livet som exempelvis en sjukdom, bidrar detta till livserfarenheter som i sin tur ut-
vecklar en kénsla av sammanhang (Antanovsky, 1991).

2.9. Problemformulering

| Sverige drabbas allt fler manniskor av diabetes mellitus. Sjukdomen kan ge stora komplikation-
er ifall den inte skots ordentligt. Diabetes typ 1 uppkommer oftast i ung alder upp till tonaren.
Under denna utvecklingsperiod hos ungdomen, finns fortfarande ett behov av att ha sina forald-
rar i narheten men samtidigt 6kar behovet av att bygga relationer med vanner. Genom att umgas
med vanner kan individen fa en kéansla av bekréaftelse och kanna gruppidentitet vilket i sin tur
stérker den egna identiteten. | vankretsen vill de passa in, bepréva nya erfarenheter och hitta en
roll som formar en infor vuxenlivet.

Att insjukna i diabetes typ 1 paverkar vardagen. Sjukdomen innebar ett stort ansvar for personen
som har diagnosen. Att som ung vara medveten om riskerna som kan tillkomma med sjukdomen
kan vara svart. Ibland ar ungdomarna helt inforstddda med riskerna och konsekvenserna, dock
tas dessa mindre serigst. Genom god kommunikation kan sjukskoterskan férmedla viktigt in-
formation till ungdomen. Sjukskoterskan bor ocksa ha en god kunskap om hur diabetes typ 1
paverkar ungdomar for att kunna vara ett bra stod.

2.10. Syfte

Syftet med detta arbete var att undersdka ungdomars upplevelser av att leva med diabetes typ 1.

3. Metod

3.1. Litteraturstudie

Metoden som valdes till denna uppsats var en litteraturstudie. En litteraturstudie inriktar sig pa
att skapa en 6verblick dver ett kunskapslage inom ett sarskilt omrade med hjalp av sokta veten-
skapliga artiklar. Darefter sammanstalls tidigare forskning som gjorts och pa sa satt ges en 6kad



forstaelse for valt fenomen. Litteraturstudiens resultat blir en sammanfattning av de tidigare ana-
lyserna som gjorts i de valda artiklarna (Friberg, 2012).

3.2. Databaserna

Databaserna som anvandes i litteratursékningen var Cinahl, PubMed, Web of Science och
Scopus. Cinahl valdes da den innehaller material inom omvardnad och hade en bredare fére-
komst av vetenskapliga artiklar. Pubmed hade en omfattning med material fran det medicinska
domanet (Karlsson, 2014). Web of science ar en tvarvetenskaplig databas som innehaller natur-
vetenskap och medicin (Karolinska institutet, 2018). Endast en artikel hittades i denna databas.
Nér inga nya artiklar hittades valde forfattarna att anvanda sig utav databasen Scopus som var en
tvarvetenskaplig databas som innehaller ett brett utbud av flera omraden (Friberg, 2012). Dock
hittades inga relevanta artiklar dar.

3.3. Boolesk sdklogik

Enligt Ostlundh (2012) anvénds tekniken Boolesk soklogik vid en litteratursokning. Denna tek-
nik anvands for att de olika sdkorden ska ha ett samband. De vanligaste termerna som anvands
inom boolesk soklogik & AND, OR och NOT. AND anvéands for att koppla ihop tva olika sokord
och bilda en sokstrang som i sin tur ringar in de tva sokorden. OR anvands for att fa traffar pa
nagot av de sékord som anvénds. OR &r en bra operator om ett begrepp har flera synonymer.
Resultatet av sokningen gav traffar pa dokument som innehaller antingen nagon av sékorden
eller badadera. Den sista operatoren i denna soklogik ar NOT, vilket séllan anvands. Genom att
ta hjélp av NOT avgransas sokningen till att ringa in endast ett sokord. Ett problem som kan upp-
st vid anvandning av NOT 4ér att det kan exkludera artiklar som skulle kunna vara anvéndbara

(a.a).

3.4. Data insamling och urval

For att artiklarna skulle svara pa arbetets syfte var det relevant att de valda artiklarna studerade
patienternas upplevelser.

Att inkludera patienter brukar betyda d&ndamalsenligt eller strategiskt urval vilket betyder att per-
soner som ger informationsrika beskrivningar véljs. Dessa personer ska ha erfarenhet av feno-
menet forfattarna undersoker (Henricsson & Billhult, 2012).

Adolescent anvandes som ett sékord eller som en begransning i de flesta av vara valda artiklar
for att fa fram artiklar som endast behandlar ungdomar. Artikelsokningen skedde med hjalp av
begransningarna peer reviewed, research article och adolescent 13-18 years. De sokord som
anvants ar “ Diabetes mellitus type 17, “adolescents”, “experience”, “support”, “coping”, “atti-
tude to illness”, “nurse”, “quality of life”, “qualitative”, “conflict”, “self-management”, “life
challenge” och “diagnosed” samt den booleska sékoperatorn AND.

Flertalet av de artiklar som var intressanta och valdes aterkom i flera sokningar och finns darfor
enbart representerade i den forsta sokningen de patraffades i.

Urvalskriterier var artiklar som var skrivna pa engelska och utférda de senaste tio aren, helst de
senaste fem aren. De flesta valda artiklar utfordes under de senaste fem aren men fyra av artik-
larna ar nagra ar aldre da de ansags vara relevanta for forfattarnas syfte och av god kvalitet.



Alderskategorierna for deltagarna i studierna har specificerats, ungdomar i &ldrarna 10-19 &r.
Avrtiklarna som valdes riktades sig mot ungdomars egna upplevelser av att leva med diabetes typ
1. De bortfall som genomfordes var artiklar som beskrev féraldrarnas upplevelser och som inte
uppfyllde alderskriterierna.

3.5. Kvalitetesgranskning

Artiklarna som valdes till denna litteraturstudie anvéande sig av bade kvalitativ och kvantitativ
metod. De kvalitativa artiklarna kvalitetsgranskades med hjalp av SBUs mall. SBU ar en mall for
kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik, som har patientupplevelser i
fokus (Statens beredning for medicinsk utvardering, 2014). Den kvantitativa artikeln som valdes
granskades med hjilp av en mall i Friberg (2012). Mallen som anvéndes var beroende pa vilken
metod som studien tillampade. De relevanta artiklarna granskades sedan genom att det gjordes en
sammanfattning om varje artikels innehall, metod samt resultat med hjalp av SBU-mallen och
mallen i Friberg (2012). Granskningsmallarna inneholl “Ja” och “Ne;j” fragor som besvarades
och utifran det gavs en kvalitetsniva som var hog, medelhdg eller 1ag. Flera artiklar som valdes
exkluderas da artiklarna inte héll en god kvalitet.

3.6. Analysmetod

Den strukturerade litteraturéversikten &r utford enligt (Friberg, 2012). Analysen av material infor
denna uppsats genomfordes pa foljande satt. Rubrikerna pa artiklarna lastes, var rubriken intres-
sant lastes sammanfattningen som gav en tydligare bild pa innehallet av artikeln. Ansags sam-
manfattningen relevant granskades hela artikeln. Materialet som hittades lastes igenom flera
ganger av vardera forfattare for att fa en tydlig forstaelse for innehallet. De artiklar som valdes
fordes in i en dversiktstabell. Darefter studerades innehallet annu en gang for att hitta gemen-
samma amnen som svarar pa forfattarnas syfte och problemformulering, for att sedan kunna sor-
tera artiklarna i teman och subteman (a.a).

3.7. Forskningsetik

Forskningsetik ar till for att véarna alla livsformer och férsvara ménniskors vérde och réattigheter.
Detta innebar att etikkommitén i studierna skall bidra med att skydda deltagarna (Kjellstrom,
2012).

| de tolv artiklarna som valdes till denna litteraturstudie framkommer det att elva artiklar har ett
etiskt godkannande fran en etisk kommité. Samtliga studier som inriktade sig mot minderariga
var noga med ett informerat samtycke av bade ungdomarna som deltog och deras foraldrar. In-
formerat samtycke bygger pa att skydda deltagarnas frihet och sjalvbestammande, att fa tillrack-
ligt med information, att forsta informationen och att fatta beslut. Deltagarna som fyller i ett in-
formerat samtycke har ratt till att vélja att delta samt att avbryta medverkan ndr som helst (Kjell-
strom, 2012).



4. Resultat

Efter att ha analyserat de valda artiklarna kan féljande teman sammanfatta ungdomars upplevel-
ser att leva med diabetes typ 1.

Tabell 1. Teman och subteman.

Teman: Subteman:

Hantera sin sjukdom Skota sin egenvard
Att ha kunskap om sjukdomen

Upplevelser av sociala relationer Relationen till féraldrar och andra vuxna
Relationen till vanner

Att kanna utanforskap Samre livskvalite

4.1. Hantera sin sjukdom

Ungdomarna i samtliga studier upplevde sjukdomen som svarhanterlig. De beskrev en radsla for
att drabbas av hypoglykemi. Flera ungdomar berattade ocksa att Gvergangen till sjalvstandighet
var besvarlig, da det var en utmaning att ga fran att foraldrarna skétte hanteringen av egenvarden
till att gora det pa egen hand.

4.1.1. Skota sin egenvard

| flera studier uppméarksammas svarigheter for ungdomars 6vergang till sjélvstandighet av egen-
vard. Babler och Strickland (2015) samt Wilson (2010) skriver om ungdomars upplevelser att
leva med diabetes typ 1 och 6vergangen till sjalvstandighet. Den storsta utmaningen hos ungdo-
marna var separationen fran foraldrar till att bli sjalvstandiga och kunna hantera sin egenvard.
Denna 6évergang var komplicerad da ungdomarna kande att féraldrarna inte ville slappa kontrol-
len och lade sig i for mycket. Det gav en motsatt effekt som ledde till att ungdomarna undvek att
kontrollera sitt blodsocker (a.a). En bakomliggande faktor till foréldrarnas kontrollbehov var att
de inte ansag sina barn tillrackligt ansvarsfulla (Babler & Strickland, 2015). I en utav studierna
hade ungdomarna en uppfattning av att blodsockerkontroll var mindre viktigt och inte en del av
diabetes behandlingen (Chilton & Pires-Yfantouda, 2015).

| studierna av Wilson (2010) samt Karlsson, Arman och Wikblad (2008) beskriver ungdomarna
hur de fann det lattare att halla ett hogt blodsocker an vad som rekommenderas for att inte fa en



hypoglykemi. Detta resulterade i att de hoppade Gver sitt insulin. Att fa en hypoglykemi innebar
att fa all uppmarksamhet pa sig vilket ungdomarna beskrev som genant. Flera ungdomar upplev-
de ocksa en radsla av att hypoglykemi kunde forsvara deras koncentration i skolan. | studierna
berattar ungdomarna om den kanslomassiga kampen som uppstar vid egenvardshantering. Wil-
son (2010), Karlsson et al. (2008) samt Chilton och Pires-Yfantouda (2015) beskriver ungdomars
gladje av att verkomma radslan om att ge sig sjalv insulininjektioner och darmed uppratthalla
ett jamnt blodsocker. Detta 6kade motivationen till hanteringen av egenvarden.

| tva andra studier upplevde ungdomarna att kosten i skolorna var ett aterkommande problem, da
det var svart att folja kostschemat néar aktiviteter med vanner lockades (Chilton & Pires-
Yfantouda, 2015 ; Viera de Sousa Borges, Garcia Lira Neto, Martins Falcdo, Pereira da Silva &
Freire de Freitas, 2016).

Déremot beskrev en av ungdomarna i studien Wang et al. (2010) att upplevelsen av att leva med
diabetes forbattrades nar han fick en insulinpump. Detta gjorde det mycket lattare for honom att
hantera diabetes i skolan. Han kéande sig “normal” och uppméarksamheten fran vanner som upp-

stod vid insulininjektionerna minskade.

4.1.2. Att ha kunskap om sin sjukdom

| en studie som utférdes i Zambia, undersoktes orsakerna till stressfaktorer och upplevd livskva-
litet hos ungdomar med diabetes typ 1. Flera ungdomar i studien beskrev en radsla for diabetes-
relaterad déd pa grund av otillracklig information fran vardpersonal, men ocksa pa grund av
olika myter i landet (Hapunda, Abubakar, Ad de Vijver & Pouwer, 2015). Stéd av information
och kunskap visade sig vara gemensamt for manga ungdomar. | en studie har det upplevda stodet
hos Iranska ungdomar med diabetes typ 1 studerats. De beskriver ungdomarnas intresse av att
lara sig skota sin egenvard, dock behovde de stod fran familj och sjukvard for att klara av detta.
Ungdomarna beskriver att sjukvarden larde dem att hantera insulin och de erbjods ocksa fysiskt
och kanslomaéssigt stdd (Rostami, Parsa-Yekta, Najafi Ghezeljeh & Vanaki, 2014). | en annan
studie beskrevs det hur ungdomarna upplevde att information och forstaelse bidrog till forand-
ringar i deras synsatt pa diabetes. Deltagarna forstod hur de skulle andra kost for att fa ett jam-
nare blodsocker. De inség att det var de som maste anpassa sig till sjukdomen och inte sjukdo-
men som skulle anpassa sig efter deras livsstil (Gomes & do Espirito Santo, 2015).

Viera De Sousa et al. (2016) samt Chilton och Pires-Yfantouda (2015) beskriver hur diagnosen
inte haft nagon paverkan pa ett flertal ungdomar pa grund av att ungdomarna var for unga for att
forsta konsekvenserna av sjukdomen. Dock hade ungdomarna forhoppningar om att deras egen-
vard skulle forbattras nar de blev dldre och fatt en storre forstaelse om sjukdomen.

Gomes och do Espirito Santo (2015) visade i sin studie att ungdomar hade svart att acceptera
sjukdomen nér de fick diagnosen pa grund av deras okunskap. Det faktum att det var en kronisk
sjukdom som skulle folja dem resten av livet gjorde det svart for dem att vilja forsta. En av ung-
domarna berattar att han stallde sig fragorna, varfor jag? Vad har jag gjort? Férandringar som
kom i samband med sjukdomen resulterade i att de skulle anpassa sig till de sociala, fysiska och
de kostférandringar som uppkom med diagnosen och l&ra sig ta ett ansvar de inte var vana vid.

Daremot beskrev ungdomarna i studien Viera De Sousa et al. (2016) att deras syn till sjukdomen
forandrades med aldern da deras kunskap forbattrades.



Att fa dela sin sjukdomsbild med andra som ocksa &r diagnostiserad med diabetes typ 1 beskrivs
som nagot positivt och tillater ungdomarna att kdnna en gemenskap och tillhrighet (Gomes &
do Espirito Santo, 2015 ; Serrabullho, Matos & Raposo, 2012).

4.2. Upplevelser av sociala relationer

4.2.1. Relationen till foraldrar och andra vuxna

Studier visade att det var av stor betydelse for ungdomar att kéanna stod fran deras omgivning.
Stod fran familj, vanner och larare kunde ibland upplevas som pafrestande men oftast som nagot
positivt i slutdndan (Karlsson et al., 2008 ; Hapunda et al., 2015).

| flera studier framkom det att ungdomar upplevde att foraldrar var mer 6verbeskyddande mot
dem gentemot vad deras vanners foréaldrar var i forhallande till sina barn. 1 Karlsson et al. (2008)
studie upplevde ungdomarna en frihetské&nsla nar deras foraldrar visade fortroende till deras
egenvards hantering. Foraldrarnas stod innebar praktiska rad av insulindos och kost. Dock kunde
foraldrarnas oro och éverbeskyddande dverga till dltande som resulterade i att ungdomarna blev
omotiverade att skota sin egenvard. Hapunda et al. (2015) skriver i studien att flertalet ungdomar
mar daligt dver att deras foraldrar konstant behover fraga om de skétt sin medicin och kost.

Ungdomar i studierna skrivna av Wang, Brown och Horner (2010) samt Babler och Strickland
(2015) beskriver att de forstod att deras foraldrar ville vél, men att de ibland blev osams pa grund
av att ungdomarna inte skatt sitt insulin. De valde att undangdmma de negativa handelserna da
de inte ville gora sina foréldrar upprorda och valde istallet att prata om det positiva sakerna som
hént i skolan.

Daremot beskriver samtliga ungdomar i studien att de saknar stod fran sina familjer. Foraldrarna
sager at sina dottrar att sluta injicera insulin for att de inte skall fa arr pa sina kroppar (Hapunda
etal., 2015).

Det framkommer i tidigare studier att ungdomarna upplever sina foraldrar som oroliga och éver-
beskyddande och att &ven fordldrar skulle behdva stod for att kunna stotta sina barn. Gomes och
do Espirito Santo (2015) beskriver att foraldrar upplever en kdnslomassig negativ chock vid upp-
tackt av sjukdomen hos sina barn pa grund av deras skuldkénslor, da de befarar att de pa nagot
sétt utlost sjukdomen hos barnen.

| studierna av Rostami et. al. (2014) samt Serrabullho et al. (2012) framkommer det att ungdo-
marna kande stod fran foraldrarna. | studierna berattar ungdomarna att deras foraldrar forsoker
uppratthalla ett s& normalt liv som mojligt istallet for att uppméarksamma sjukdomen i onddan.
Detta fick dem att kdnna sig mindre annorlunda jamfort med sina syskon och vanner, och ung-
domarna upplevde att de var tillfredsstallda med livet. Foraldrarna hjalpte dem ocksa att hantera
sjukdomen exempelvis med insulininjektionerna och att dta en bra kost (Rostami et al., 2014
samt Serrabullho et al., 2012). Babler och Strickland (2015) skriver att ungdomarna i studien
ibland ville ta en paus ifran sjukdomen. Att hela tiden behéva kontrollera sitt blodsocker, samti-
digt som de skulle klara av skolan, traffa vanner och trana upplevdes svart. Da var det skont att
foraldrarna fanns dar som stdd och tog Gver ansvaret.
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| studien som gjordes av Wilson (2010) har ungdomarna beskrivit att de inte fick nagot stod fran
larare nar de borjade pa gymnasiet/ universitetet. De vuxna hade ingen forstaelse i att de ibland
behdvde ta en paus fran lektionen for att kontrollera blodsockret. Detta ledde till att de hoppade
over dessa kontroller. Det otillrackliga stodet gjorde att ungdomarna inte kunde balansera sin
sjukdom och utbildningen.

4.2.2. Relationen till vanner

Stodet fran vanner framkommer som nagot mycket positivt i flera av studierna. Stodet fick ung-
domarna att kdnna sig accepterade i vankretsen. | studierna av Karlsson et al. (2008) och Viera
De Sousa et al. (2016) framkommer det att vénners stoéd och uppmuntran var grundldggande fak-
torer som gjorde det mycket lattare att interagera diabetes i det dagliga livet och att anpassa
egenvards hanteringen till aktiviteter. Ungdomarna uppskattade nar deras vanner visade om-
tanke.

Daremot kunde ungdomar uppleva stress pa grund av att de behdvde gémma sin sjukdom for att
inte riskera att bli utstétta i skolan. De upplevde kanslor sasom radsla, skam, 1&g sjalvkénsla och
hopploshet (Viera De Sousa et al., 2016). | tva studier beskriver ungdomarna att det blev obe-
kvamt och &ven pinsamt att berétta for deras klasskompisar om sjukdomen. En av ungdomarna
berattar att hen forsokte dolja sin diabetes for att inte behdva férklara vad den innebar, da ingen
klasskompis forstod anda (Gomes & do Espirito Santo, 2015 ; Hapunda et al., 2015).

Att kanna sig mer annorlunda &n sina jamnariga vanner skapar en kansla av stress hos ungdomar
med diabetes. Att avsl6ja sin sjukdom &r ett dilemma som ungdomar med diabetes stélls framfor.
Antingen blir deras vanner mer medvetna om deras behov och kan erbjuda hjalp om det skulle
behdvas, dock finns risken att ungdomarnas omogna beteenden istéllet sarar individen (Wang et
al., 2010).

4.3 Kanna utanférskap

4.3.1. Samre livskvalité

Flera studier visade pa att ungdomar upplevde sig vara begransade av ansvar och rutiner som
tillkommer sjukdomen vilket ledde till en s&émre livskvalité (Babler & Strickland, 2015; Chilton
et al., 2015; Hapunda et al., 2015 ; Wang et al., 2010). Ungdomarna beskrev att de kunde und-
vika att kontrollera sitt blodsocker under aktiviteter for att inte kanna sig utanfor. Det var svart
att hitta en balans mellan att hantera sjukdomen och samtidigt klara av skolan, umgas med van-
ner och vara med pa aktiviteter. Att vara diagnostiserad med diabetes beskriver ungdomarna som
en borda, eftersom den &r svar att hantera och aven tidskravande (Babler & Strickland, 2015). |
studien av Wilson (2010) beskrev ungdomarna hur de kande sig hindrade till att leva som deras
vanner da de vara radda for att en eventuell hypoglykemi kunde uppsta. Detta resulterade i att de
inte kunde kontrollera vad som skedde runt omkring. Ungdomarna i studien Hapunda et al.
(2015) kande sig mer annorlunda &@n sina vanner for att de hela tiden behdvde béara med sig sin
medicin. Detta blev en bérda som resulterade i att de undvek att ta sin medicin, &ven om de var i
behov av den. Forfattarna belyser att livskvalitén hos dessa individer paverkades negativt genom
begransningar som sjukdomen tillfor.
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William et al. (2014) skriver att ungdomars forstaelse och attityd till sjukdom och behandling ar
tva viktiga faktorer som paverkar deras psykologiska hélsa. Symtom som svettningar, domning-
ar, trotthet samt en kénsla av utanforskap okar risken for depression och angest.

Serrabullho et al. (2012) och Hapunda et al. (2015) beskriver ungdomarnas upplevelse av att leva
med diabetes typ 1 som en kansla av skuld, genant och pafrestning i vardagen vilket upplevs som
en samre livskvalité hos dessa ungdomar. Det framkommer &ven att ungdomarna k&nde psykisk
stress da de sjalva skulle hantera sin behandling och kost.

5. Diskussion

5.1. Metoddiskussion

Studiens syfte var att undersoka ungdomars upplevelse av att leva med diabetes typ 1. Eftersom
diabetes &r en sjukdom som kan drabba alla oavsett kon, valdes artiklar ut som hade bade kvinn-
liga och manliga deltagare.

Urvalet var de artiklar som var inom ramen av WHOs definition av ungdom, 10-19 ar valdes att
ta med i arbetet. Aldersspannet &r nagot brett och detta kan ha haft en pdverkan pé resultatet d&
upplevelserna kan skilja sig fran en tioaring och en nittonaring.

Forfattarna stravade till att hitta artiklar som inte var aldre an fem ar. Dock resulterade detta i
farre traffar vilket medforde att fyra av de tolv artiklar som togs med i arbetet, var aldre &n fem
ar. Detta for att inte ta bort artiklar som var relevanta for arbetets syfte.

Litteraturstudiens datainsamling gjordes i databaserna Cinahl, PubMed, Web of science och
Scopus. Att anvéanda sig av flera databaser dar fokuset ar omvardnad starker arbetets validitet, da
detta dkar forfattarnas chanser att hitta relevanta artiklar (Henricson, 2013). Materialet till detta
arbete togs framst fran Cinahl och PubMed. Dessa tva databaser har ett stort utbud av artiklar
som &r relevanta inom omvardnad och medicin (Karlsson, 2012). Databasen Web of science &r
en tvarvetenskaplig databas med inriktning pa medicin och naturvetenskap (Karolinska institutet,
2018). | Web of science hittades endast en relevant artikel. Aven databasen Scopus anvandes i
hopp om att forsoka hitta fler relevanta artiklar men utan resultat.

Vid litteratursokningen upptackte forfattarna svarigheter med att hitta artiklar som undersokte
endast ungdomars upplevelse av att leva med diabetes typ 1. | ett flertal artiklar som lastes ige-
nom lag fokuset istéllet pa foraldrars upplevelser av att varda barn med diabetes typ 1. Dessa
artiklar exkluderades da arbetets syfte &r att beskriva ungdomars upplevelse. Aven lderskatego-
rin var ett problem som aterkom. Flera artiklar hade en hogre alder an WHOs definition av ung-
dom, &ven dessa artiklar exkluderades.

Ett flertal artiklar som forfattarna ansags vara relevanta var ej tillgangliga i fulltext utan extra
kostnad. Detta resulterade i att artiklar valdes bort trots att de kunnat vara relevanta for arbetet.

Studien innehaller tolv artiklar varav elva bestar av en kvalitativ design. Kvalitativ design inne-
bar att fokus laggs pa ett fenomens egenskaper samt vilka upplevelser av ohélsa fenomenet upp-
lever. Kunskapen i kvalitativ design ar kontextbunden, alltsa inte generell (Dahlborg Lyckhage,
2012). | arbetet valdes ocksa en kvantitativ artikel da forfattarna ansag den lamplig for arbetets
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syfte.

Av de tolv vetenskapliga artiklarna som valdes ut hade elva ett etiskt godkannande av en etik
komitté. Artiklar som &r etisk godkénda styrker ménniskors vérde och réttigheter (Kjellstrom,
2012). Artikeln som inte hade ett etiskt godkannande ansags ej behdva nagot da studien varken
behovde tillgang till deltagarnas journaler eller tillféra andringar i insulinbehandlingen (Wilson,
2010). Artikeln foljde dock de etiska riktlinjer sisom samtycke och information till deltagarna.
Darav ansags artikeln vara av god kvalité och inkluderades darfor i studien. Samtliga studier som
hade minderariga deltagare hade ett paskrivet samtycke fran bade ungdomarna och deras forald-
rar.

De kvalitativa artiklarna som valdes granskades med hjélp av SBU (2014), en mall for kvalitets-
granskning av studier med kvalitativ forskningsmetodik. Den enskilda kvantitativa artikeln som
valdes kvalitetsgranskade med hjalp av en mall i Friberg (2012). Forfattarna bedémde kvalitén
pa artiklarna genom vérderingar som hdg, medelhdg och 1ag beroende pa hur manga kategorier
som uppfylldes. Med hjélp av dessa granskningsmallar och forfattarnas egna asikter om vilka
artiklar som ansags av kvalité hade forfattarna mojlighet att exkludera de artiklar som héll en
lagre kvalité. Dock bor det finnas med i atanke att forfattarna har en begransad kunskap om kva-
litetsgranskning och har en forforstaelse som kunnat paverka granskningen.

| arbetet fanns inga krav pa varifran artikeln skulle ha sitt ursprung. Pa grund av detta fick forfat-
tarna en storre 6verblick hur det sag ut runt om i varlden. Artiklarna som valdes i arbetet genom-
fordes i Brasilien, Portugal, England, Australien, Sverige, USA, Afrika, Iran och Taiwan. Detta
kan ses som en styrka da det resulterade i att arbetet fick en bredare geografisk spridning da flera
varldsdelar representerades. Resultatet kan med god grund anvandas i stora delar av vérlden.
Dock bor det beaktas att det kan finnas kulturella skillnader nar det géller sjukdom Gverlag i de
olika landerna vilket kan ses som en svaghet.

5.2. Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att identifiera hur ungdomar upplever sin diabetessjukdom. Re-
sultatet av artiklarna innehaller upplevelser som beskriver bade det som fungerade bra respektive
det som fungerade mindre bra hos ungdomar och deras diabeteshantering.

Diabetes &r en kronisk sjukdom som innebar méten med sjukvarden i resten av livet. Med hjalp
av litteraturstudiens resultat sammanfattas ungdomars upplevelser, som blivande sjukskdterskor
kan ta lardom av i motet med unga som har diabetes typ 1.

De tre komponenterna begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet beskriver hur individens
ké&nsla av sammanhang upplevs, KASAM (Antanovsky, 1991). Dessa tre komponenter kommer
att vara en rod trad genom litteraturstudiens resultatdiskussion. Nyckelorden bidrar till en kansla
av sammanhang vilket leder till en hogre livskvalité.

5.2.1. Socialt stod for att kunna hantera sjukdomen

Det framkommer tydligt i litteraturstudiens resultat att det sociala natverket ar en viktigt aspekt
for ungdomar som dagligen handskas med diabetes typ 1. Genom ungdomsaren sker fysiska och
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psykiska forandringar och av ungdomarnas beskrivelse att bedéma ar foraldrars och vanners stod
en viktig del genom denna fas som de unga gar igenom.

Komponenten hanterbarhet representerar hur en individ hanterar en handelse i olika samman-
hang och deras tillgangliga resurser for att lyckas med detta (Antanovsky, 1991). | det flesta stu-
dier framkom det att vardagen hos ungdomarna forsvarades av diabetessjukdomen. Ungdomarna
sag sin egenvard som svarhanterlig som upptog mycket av deras tid (Babler & Strickland, 2015;
Hapunda et al. 2015). Antanovsky (1991) beskriver att KASAM kan upplevas som hog eller 1ag
grad. Hog KASAM innebar en battre formaga att hantera en sjukdomssituation, som i sin tur
kunde ge okad livskvalité. For att ungdomar ska ha mojlighet att astadkomma en god livskvalité
ar det av stor vikt att sjukskoterskan stodjer ungdomar till att uppna en hog grad av KASAM
(a.a).

Enligt Rosenqvist (2005) ska ett mote mellan sjukskdterskan och patienten leda till att patienten
vaxer i kunskap och blir mer sjalvstandig for att klara av att leva ett bra liv trots sin sjukdom. En
del av sjukskaterskans roll &r att skapa en miljo som ar 6ppen for dialog, dar fragor blir besva-
rade och kunskap véxer. Begreppet coping anvands for att klargora och fa en forstaelse for hur
manniskor hanterar problem och svarigheter de méter, som till exempel en kronisk sjukdom.

Det finns tva grundlaggande coping-stilar att hantera information pa. Coping-stilarna & monito-
ring och blunting. Monitoring innebdr att patienten vill ha all information om sjukdomen.
Blunting daremot innebér att patienten inte vill veta ndgot om sin sjukdom. Orsaken till detta kan
vara rédsla och fornekelse av sjukdomen (a.a). Vid patientutbildning &r det darfor viktigt som
sjukskaterska att veta vilken typ av copingstil patienten har for att ge basta mojliga vard (Wik-
blad, 2006). Sjukskoterskan bor tillfora ett forhallningssatt dar patienten har maktforflyttning.
Med hjélp ska patienten upptacka och utveckla resurser och satta sina egna mal for behandlingen
(Wredling & Ahlin, 2005). | studierna Rostami, et al. (2014) samt Gomes och do Espirito Santo
(2015) beskriver ungdomarna att stodet de fick av varden hjalpte dem att forsta och forandra sitt
synsatt pa diabetes. | en utomstaende studie beskriver ungdomarna vikten av sjukskaéterskans roll
i deras egenvardshantering. Genom att sjukskoterskan uppmuntrade ungdomarna till att klara sin
egenvard motiverades dem till att ta ett storre ansvar och anstranga sig aktivt, till exempel genom
att kontrollera blodsockret i utsatt tid och folja kostschemat, for att uppna goda resultat (Robin-
son, 2015).

Som tidigare namnts ar vanners stdd av stor betydelse for dessa ungdomar. Ungdomsperioden
innebér att individen forsoker hitta sin tillhorighet i samhallet och i vankretsen. Att gora likadant
som sina vanner och inte vara annorlunda ar viktigt i denna aldern (Von Tetzchner, 2012).

| studierna framkommer det att diabetes far dessa unga att kanna sig mindre normala som leder
till ett utanforskap. Manga vanner hade inte kunskap kring sjukdomen och detta resulterade i att
vanskapsrelationer forandrades da vannerna behandlade dem pa ett annorlunda satt. Dock fram-
kom det i flera studier att ungdomarna hade véanner som stod vid deras sida och var engagerade i
deras diabetesvard men att de kande skam till att beratta om sjukdomen (Karlsson et al., 2008 ;
Viera De Sousa et al., 2016). | studien Gomes och do Espirito Santos (2015) beskriver ungdo-
marna hur de upplevde det pinsamt att beratta for sina klasskompisar om deras sjukdom.

| detta fall skulle sjukskoterskan kunna hjélpa individen att ta tillvara pa vanskapsrelationerna
som resurs, for att underlatta ungdomarnas hantering av egenvarden. Sjukskoterskan kan stotta
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ungdomarna till att vaga prata med sina vanner och gora dem engagerade i den mangd de sjalva
vill (Graue & Haugstvedt, 2013).

| en utomstaende studie belyste ungdomar med diabetes typ 1, att vanners stod var av stor bety-
delse. Vannerna hjélpte dem att hantera egenvarden i skolan, i form av insulininjektioner. De
hade ocksa en forstaelse ifall hen inte kunde delta i aktiviteter. Vannerna anpassade sig da efter
ungdomen sa att egenvardshanteringen inte dventyrades (Rankin, Harden, Bernard, Stephen,
Kumar & Lawton, 2018).

Betydelsen av foraldrarnas stod belystes ett flertal ganger i studierna. Under ungdomsperioden
sker det drastiska forandringar dar ungdomen skall hitta sin identitet samtidigt som de gar ige-
nom Gvergangen till att bli sjalvstandig. | samband med Gvergangen av att foraldrar haft ansvaret
kring egenvarden till att ungdomen ska bli sjalvstandig och skéta sin egenvard sjalv uppstod kon-
flikter mellan dem. Oftast pa grund av att fordldrarna inte ansag sitt barn sjélvstandig nog att ta
ett eget ansvar éver sin egenvard, medan ungdomen ansag sig vara det (Babler & Strickland,
2015 ; Hapunda et al., 2015 ; Wang et al., 2010). Foraldrarnas oro och beskyddande resulterade i
att ungdomen ignorerade hanteringen av egenvarden.

Att leva med diabetes medfor ett stort ansvar for sin egenvard. For att en god vard ska uppnas ar
det viktigt att personen har en god kunskap 6ver sitt blodsocker samt & medveten om att mat och
motion paverkar blodsockret. Att forsta injektionstekniker samt tyda resultatet av blodsockret
tillkommer (Diabetesforbundet, 2016). Att ta ansvar om sin egenvard kraver planering och upp-
styrning. De kraven egenvarden har kan begransa upplevelsen av frihet. Trots vetenskapen om
att riskerna for foljdsjukdomar minskar vid god egenvard véljer anda manga att lita pa turen (Jo-
hansson & Leksell, 2010).

Babler och Strickland (2015), Hapunda et. al. (2015) samt Wang et al. (2010) beskriver hur ung-
domarna upplevde det besvéarande nar foraldrarna konstant fragade om de skétt sin egenvard och
valde darfor att undangdmma negativa resultat da de inte hade lust att forklara sig.

Nar en individ drabbas av en sjukdom som i detta fall diabetes, paverkas ocksa dvriga familje-
medlemmar. Gomes och do Espirito Santo (2015) beskriver att foréldrarna kande skuldkénslor
och intalade sig att de var orsaken till att deras barn fatt diabetes. Sjukskéterskan bor vara med-
veten om att narstaende ocksa paverkas, for att fraimja halsa pa basta satt hos hela familjen. Deras
vardagsstruktur forandras och det behdvs nya satt for att ta sig an vardagen (Benzein, Hagberg &
Saveman, 2014).

Benzein et al. (2014) menar att genom att sjukskoterskan informerar foréldrarna om vikten av att
ungdomarna blir sjalvstandiga i att skota sin egenvard, kan foraldrarna finnas dar som ett stod
och uppmuntra ungdomen. En ungdom har oftast en storre tillhérighet till vanner an foraldrar.
Nar individen gar igenom nagot svart till exempel drabbas av sjukdom, kan dock stodet fran for-
aldrar ater ha en stor betydelse (a.a).

5.2.2. Livskvalité

| manga av studierna framkommer det hur ungdomarna upplevde en samre livskvalité gentemot
sina vanner. Ungdomarna beskrev hur diabetes hindrade dem till att delta i aktiviteter med van-
ner och familj. Detta fick dem att k&nna sig annorlunda.

Meningsfullhet betraktas som begreppet motivationskomponent. Meningsfullhet syftar pa moti-
vation och engagemang som finns hos ménniskan i livets hdndelser. Med andra ord innebér det
att hitta en mening i livets utmaningar och gora sitt bésta for att komma igenom den (Antonov-
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sky, 1991). Sjukskoterskans profession ar att framja och férebygga ohalsa. Detta sker genom att
sjukskaterskan lyssnar pa patienten och har en bra kunskap om sjukdomen for att kunna fora
vidare information. Genom en god omvardnad kan livskvalitén och egenvarden hos patienten
forbattras (Eldh, 2009).

Sjukskoterskan bor ha en forstaelse for patienten och utga fran dennes upplevelser (Ternstedt &
Norberg, 2014).

| manga av de artiklar som valts diskuteras livskvalité. Diabetes begransar ungdomar i medver-
kan av sociala aktiviteter, hanteringen av behandling samt kosten och upplevelsen av att leva
med diabetes typ 1 (Hapunda et al., 2015; Serralbullho et al., 2012). Ungdomstiden &r en 6ver-
gangsperiod. Faktorer som uppstar kan pa olika satt underlatta eller forsvara denna period (Al-
varsson et al., 2007). Att leva med diabetes typ 1 skapar en kansla av skuld, genant och en pa-
frestning i vardagen som leder till samre livskvalité. En annan orsak till minskad livskvalité ar
brist pa kunskap och information om framforallt behandlingen och kosten (Hapunda et al. 2015).
| Gomes och do Espirito Santo (2015) beskrivs det hur ungdomar upplevde att information och
forstaelse bidrog till forandringar i deras synstt till diabetes. | ungdomsaldern ar det vanligt att
vilja soka och bilda sin egen identitet samt kunna géra allt som vannerna gor (Alvarsson et al.,
2007). Wang et al. (2010) och Chilton et al. (2015) beréttar i sina studier att en k&nsla av utan-
forskap och att kénna sig annorlunda i jamforelse med omgivningen férorsakar stress. En hog
kansla av meningsfullhet okar forstaelsen och hanteringen av situationen (Langius-EKI6f &
Sundberg, 2014). Hjalpmedel som insulinpump visade sig vara en underléttning och gav en an-
nan meningsfullhet hos ungdomarna (Hapunda et al., 2015).

Grupptraffar kunde vara gynnande da det kunde leda till att ungdomar delade liknande kénslor
och erfarenheter och pa sa satt skapade en gemenskap med varandra (Eldh, 2009). | studierna
Gomes och do Espirito Santo (2015) samt Serrabullho et al. (2012) beskriver ungdomarna att
kanslan av gemenskap ar att fa dela sin sjukdomsbild med andra som diagnostiserats med diabe-
tes typ 1.

5.2.3. Kunskap om sjukdomen

| samtliga studier nedan beskrivs betydelsen av informationen vid sjalvstandig egenvard. Ung-
domarna beskrev att brist pa kunskap kunde leda till en radsla av egenvardshantering och even-
tuella akuta komplikationer som kan tillkomma med diabetes typ 1.

Komponenten begriplighet syftar pa vilken utstrackning individen upplever och forstar informat-
ion. En individ som har en hdg begriplighet har en viss forvéntan att det hen kommer att méta i
framtiden ar forutsagbar, eller &tminstone gar att ordna (Antonovsky, 1991). For att uppna en bra
metabol kontroll och tillampa sina egna testresultat kravs kontinuerligt stod fran sjukskéterskan
och diabetesteamet. | samarbete med vardpersonalen arbetar patienten for att uppna en god hélsa.
Sjukskaterskan har en roll att samla in noggrann data om patienten for att kunna identifiera vad
omvardnaden ska fokuseras pa (Wredling & Ahlin, 2005).

| de bada studierna Rostami et al. (2014) samt Gomes och do Espirito Santo (2015) var informat-
ion och forstaelse for sjukdomen tva faktorer som hade en stor paverkan pa patientens synsatt till
diabetes. Med en hog begriplighet uppnas en hég hanterbarhet och pa sa satt kan hanteringen av
livssituationen forbattras (Antonovsky, 1991). Att fa tydlig information om kosten och insulin-
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hanteringen var uppskattat hos ungdomarna da de forstod hur de skulle andra kosten for att
uppna en jamnare blodsockerniva. Ungdomarna forstod vikten av att kanna till symtom och f6lj-
den av dess komplikationer. Att veta vilka symtom som uppkommer vid en hypo- eller
hyperglykemi gor det lattare att minska risken for att drabbas av det da individerna har kunskap
om detta (Karlsson et al., 2008 ; Wilson, 2010). Alvarsson (2007) styrker detta genom att besk-
riva att en sjalvstandig egenvarid kan genom igenkanning av symtomen férhindra att akuta till-
stand sker.

Brist pa information och stod fran vardpersonal kan leda till radsla for diabetesrelaterad dod
(Hapunda et al., 2015). Ett annat exempel pa vad brist pa information kan leda till framkom i
studien da foraldrar uppmanade sina barn att inte injicera insulin pa grund av det fula arr som
lamnades pa kroppen (Hapunda et al., 2015).

Manga ungdomar hade dven forhoppningar om att deras egenvard skulle forbattras nér de blev
aldre och fatt en storre forstaelse om sjukdomen (Chilton & Pires-Yfantouda, 2015). Detta styr-
ker Antonovsky (1991) med att forklara att insjuknandet oftast kommer som en chock hos pati-
enterna men upplevs fordndras med tiden.

5.3. Slutsatser

Diabetes typ 1 &r en allt vanligare sjukdom som paverkar individen, sarskilt i ungdomsaren, mer
an de flesta kan forsta. Att fa en kronisk sjukdom sasom diabetes paverkar ens liv kanslomassigt
och kan innebara stora pafrestningar. De ungdomar som fatt information om sin sjukdom uppvi-
sade battre forstaelse och hantering av egenvarden. Kontinuerligt stod fran sjukskoterskan och
diabetesteamet kravs for att individen ska uppna en god vard. Sjukskéoterskan samarbetar med
patienten for att astadkomma en god hélsa. For ungdomar som dagligen handskas med diabetes
ar det sociala natverket en viktig aspekt. Under ungdomsaren pagar dvergangen till sjalvstandig-
het och frigorelseprocessen fran foraldrarna. Nar en individ genomgar en livskris behovs stod
fran omgivningen. Det framkommer att individen som drabbats av diabetes typ 1 behover stod
fran foraldrar for att klara av egenvarden da det kravs mer planering och ansvar an innan diagno-
sen. Aven vinnerna spelar en viktig roll, dd de kan ses som en resurs i ungdomens egenvard.
Genom att sjukskoterskan lyssnar och samlar in information om patienten kan hen identifiera
vilken vard som passar varje ungdom baést.

5.3.1. Kliniska implikationer

Studiens resultat ger en forstaelse for hur ungdomar med diabetes typ 1 upplever sin livskvalité.
Eftersom diabetes blir allt vanligare 6kar darmed patientgruppen som resulterar i att allt fler
kommer méta dessa patienter inom vardkedjan. I ungdomsaren sker bade fysiska och psykiska
forandringar och detta i kombination med en kronisk sjukdom sasom diabetes, kan behovet av
stod bli stort. Sjukskoterskans mote med den yngre patienten kan ha ett stort inflytande genom
att tillhandahalla ratt kunskap och information om individens sjukdom. Pa sa sétt fa en storre
mojlighet att ge en individanpassad vard som framjar halsan och skapar béttre forutsattningar for
en god livskvalié hos dessa ungdomar. Genom att sjukskoterskan forstar betydelsen av det soci-
ala stodet och kan anvanda det som en resurs, kan detta gynna patientens motivation till egen-
vard. Darmed bor patientens anhoriga inkluderas. Att redan i tidigt skede kunna ge en god vard
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och finnas dar som stod, &r viktigt for att framja egenvarden och férebygga sena och allvarliga
komplikationer.

5.3.2. Vidare forskning

En betydande roll for omvardnaden som uppmarksammades i studierna var vanners stod. De
ungdomar som kande ett stod och engagemang fran vanner, kande sig mer accepterade. Vanner-
na gav en god effekt for ungdomars motivation och pa grund av detta kan det vara av vérde att
forska vidare pa detta. Pa sa satt kunna fa en forstaelse hur sjukskoterskan kan dra nytta av ung-
domens sociala natverk utéver familjen. Aven en forskning som undersoker 6kandet av diabetes i
varlden efterfragas, da det inte framkommer i denna litteraturstudie.
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Syftet med aritkeln var
att utveckla en koncep-
tuell forstaelse for
processen av att an-
passa sig till sjalvhan-
tering av typ 1-diabetes
under tondren.

Tretton intervjuer
genomfordes med hjélp
av en social konstruk-
tivistisk grundad teori
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i dldrarna 12-17 inter-
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Resultatet visade att
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Publicerad: 2015
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Hur det &r for tona-
ringar att leva med en
kronisk sjukdom, i
detta fall diabetes typ
1.

Tondringar i alder 12-
19 ar intervjuades om
uppfattningar och
erfarenheter kring att
leva med diabetes typ
1. De skall haft diag-
nosen minst 1 ar.

En kvalitativ studie.

Faktorer sdsom brist pa
kunskap och acceptans
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paverkan pa hur dia-
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Publicerad: 2015, Zam-
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Denna studien utfors-
kar orsaker till stress,
sétt att handlas med
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litet och kvalitet av
vard hos ungdomar
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Zambia, fran ungdo-
mars, foraldrar och
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Sverige

Syfte med studien var
att studera upplevda
erfarenheter, med
fokus pa Gvergangen
till autonomi vid sjalv-
hantering av diabetes
bland tonéringar med
typ 1-diabetes.

32 deltagare i aldrarna
13-17 ar, intervjuades
for att ta reda pa deras
upplevda erfarenheter
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Overgangen till auto-
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och, acceptans fran
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cents with type 1 diabe-
tes.

Rechenberg, K., Whit-
temore, R., Holland, M.,
& Grey, M.

Published: 2017
USA

Syftet med studien var
att se hur diabetes &r
relaterat till stress hos
ungdomar och hur
sjalvhanteringen och
livskvaliteten &r hos
tonaringar med diabe-

tes typ 1.

En mixad studie av
kvalitativ och kvantita-
tiv design, dér en
sekundar analys av en
randomiserad kontrol-
lerad studie dar 320
ungdomar deltog.
Intervjuaren stéllde
foljande fragor: Upple-
ver du att du har kon-
troll dver det viktiga
sakerna i ditt liv, och
hur upplever du att
klara av de vardagliga
sakerna i livet.

Resultatet av studien
visade att tondrstiden
ar en stressad utveckl-
ingsperiod for tona-
ringar med diabetes typ
1. Tonéringar visade en
hogre siffra pa bade
generell stress och
stress relaterad till
diabetes. Detta var
associerat med samre
sjélvkontroll. Depres-
siva symtom har ocksa
kopplats till negativa
psykosociala och
metaboliska resultat
hos tonaringar med
DML1.

HOG

Atr etisk godkand fran
human subjects Re-
view Committee of the
Institutional Review
Board. Studien an-
vande sig av ett stor
urval. Metoden &r
tydligt beskriven.

Supporting adolescent
with type 1 diabetes
mellitus: A qualitative
study.

Rostami, S., Parsa-
Yekta, Z., Najafi Ghe-
zeljeh, T., & Vanaki, Z.

Published: 2014
Iran

Denna studie beskriver
och utforskar det stéd
som iranska ungdomar
med typ 1 diabetes
mellitus upplever..

Ett kvalitativ tillvaga-
gangssatt dar 10 ung-
domar, 7 killar, 3 tjejer
rekryterades via tva
diabeteskliniker. Al-
derna pa deltagarna var
12-19 ar. 7 familje-
medlemmar, en dietist
och en skolsjuksko-
terska deltog i
semisstrukturerade
intervjuer som samlade
data under 1 &rs tid.
Fragorna som stélldes
var: Hur gor du for att
kontrollera din sjuk-
dom?Vem hjélper dig
nér blodsockret sjunker
osv. Intervjuerna spe-
lades in och analysera-
des med innehallsana-
lys for att hitta katego-
rier och teman.

Med hjalp av dataana-
lys framkom 3 teman:
Uppratthalla ett nor-
malt liv, & konkret:
informativ och
kénslomassigt stod frén
familj och samhélle
och végen till ett nor-
malt liv.
Huvudresultatet for att
ungdomarna skulle
kunna uppréatthélla ett
normalt liv var att ta
hand om sig sjalva och
ha en aktiv roll till att
skota sin egenvard

HOG

Deltagarna forsakrades
om att det var frivilligt
att delta och anonymt.
Studien godkéndes av
Tehran University of
Medical Sciences
etikkommitté och
forskningsrad.

Syftet och metoden
var tydligt vilket
gjorde det lattare for
lasaren att forsta.

Hog reabilitet.
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The health and lifestykes
of adolescents with type
1 diabetes in portugal.

Serrabulho, M L., Matos,
M G., & Raposo, J.

Publicerad: 2012
Portugal

Att utvérdera beteende
och livsstil, psykolo-
gisk anpassning och
socialt stdd hos tona-
ringar med diabetes typ
1.

Studien bestod av 91
deltagare som var i
aldrarna 11 - 16 ar.
Ungdomarna fick svara
pa frageformular be-
stdende av 57 fragor
som innehdll hur
hélsan hos dessa per-
soner var och hur
behandlingen ansags
vara. Denna studie
anvénde ett kvantitativ
tillvagagangssitt.

Resultatet visade att
ungdomar med diabe-
tes typ 1 hade hdlso-
sammare matvanor och
en mer positiv install-
ning till deras tillfreds-
stallelse med livet, men
deras halsouppfattning
var mindre positiv &n
for andra ungdomar.

HOG

Studien var etisk god-
kand av ADPD etik-
kommité och aven ett
samtycke skrev pa.
Genomfdrander av
intervjuerna var nog-
grant beskrivna hur det
gick till. Urvalet var
relevant med deltagare
av bada kénen.

Type 1 diabetes mellitus
in adolescents: From
diagnosis to the daily
contact with illness.

Viera de Sousa Borges,
B., Garcia Lira Neto, J.
C., Martins Falcao, L.,
Pereira da Silva, A., &
Freire de Freitas, R. W.
J.

Publicerad: 2016
Brasilien

Hur det dagliga livet
for en tonaring med
diabetes typ 1 fungerar.

En kvalitativ studie dar
7 tondringar i aldrarna
10-19 som &r diagnoti-
serade med diabetes
typ 1 intervjuades.

Det var svart att an-
passa sig till den nya
livsstilsforandringen.
Det framkom tydligt
hur betydelsefullt det
var att ha stod fran
vanner.

MEDELHOG
Studien ar etisk god-
kand och deltagarna
fick ocksa skriva pa
samtycke dar de stod
att de kunde avbryta
ndr som helst utan
forklaringar till varfor.
Ett tydligt syfte som
besvaras av studiens
resultat. Det som drar
ner kvaliteten &r att
antalet deltagare.

School-Based Lived
Experiences of Adoles-
cents With Type 1 Dia-
betes: A Preliminary
Study

Wang, Y-L., Brown, S.,
& Horner, S.

Publicerad: 2010 i Tai-
wan

Syftet med studien &r
att fa en forstaelse dver
ungdomar med typ 1
diabetes skolbaserade
upplevelser, som kan
ligga till grund for
framtida studier.

Uppgifterna samlades
in genom kvalitativ
metod, individuella,
ljudinspelade inter-
vjuer dér intervjuaren
ar en sjukskaterska
med 8 érs erfarenhet
och som arbeta med
ungdomar, plus 4 ar
jobb med T1DM ung-
domar. En semistruktu-
rerad intervju anvéndes
for att vagleda inter-
vjuprocessen pa ett
flexibelt satt. Tva
deltagare deltog.

Fyra teman upptacktes
fran intervjuerna med
de tva deltagarna och
det var att vara mastare
i sin sjukdom,

lara sig kanna igen sin
sjukdom, léra sig vara
bekvém i sin sjukdom
och léara sig vara an-
norlunda och inte lata
andra oroa sig Gver
dom, speciellt forald-
rar.

MEDELHOG

Etisk godkand av
institutionella gransk-
nings styrelsen (IRB)
Intervjuerna genomfors
av en sjukskoterska
som arbetat med ung-
domar och diabetes i
flera ar vilket ger en
hdg reliabilitet. Dock
drar det laga antalet
deltagare ner studiens
kvalité.
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Developmental challeng-
es of adolescents with
type 1 diabetes: the role
of eating attitudes, fami-
ly support and fear of
negative evaluation.

Williams, C., Sharpe, L.,
& Mullan, B.

Publicerad: 2014
Sydney Australia

Syftet med den nuva-
rande studien var att
understka om det
fanns ett samband
mellan utvecklingsut-
maningar for ungdo-
mar (attityder for kost,
familjestdd och radsla
for negativ utvarde-
ring) och psykopato-
logi.

Deltagarna var 62
ungdomar i aldrarna
13-17 &r med T1DM,
varav 68% var tjejer .
Ungdomarna deltog
genom att svara pa ett
frégeformular som
handlar om sjalv vard-
aktiviteter hos unga.
Studien anvéander sig
av kvalitativ metod.

Kén var betydligt
relaterat till dngest,
Ungdomar som hade
mer symtom i samband
med diabetes (dvs
trétthet, domningar och
svettningar) visade
hogre nivaer av de-
pression och angest.
Personer som hade bra
familjestdd visade
lagre niva angest.

HOG

Forsknings protokollet
godkéndes av Univer-
sitetets humanforsk-
ningsetiska kommitté.
Informerat samtycke
erholls fran bade ung-
domarna och deras
foréldrar.

Intressant resultat som
ger ett tydligt svar pa

syftet.

Students experiences of
managing type 1 diabe-
tes.

Wilson, V.

Publicerad:2010
England

Studiens syfte ar att
utforska ungdomars
upplevelse med diabe-
tes typ 1, som gar pa
gymnasiet eller univer-
sitet

En kvalitativ studie
som genomfordes
genom semistrukture-
rad telefonintervju med
ungdomar i aldern 17-
19 &r som &r diagnoti-
serad med diabetes
type 1.

Fyran teman analyse-
rades: Balansera diabe-
tes och utbildning,
hanteringsstrategier vid
diabetes i skolan,
minskad livskvalité
och problematisk
évergang fran pedia-
trisk omvardnad till
vuxenvard.

MEDELHOG

Studien var inte etiskt
godkand da sekretess
belagda material inte
ansags behovas. Dock
har den samtycke fran
foraldrar och ungdo-
mar.

Ett tydligt syfte som
besvaras av resultatet.







