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Sammanfattning

Bakgrund: I Sverige &rdet 0,3 % av alla barn som har diabetes. For att ett barn med typ 1
diabetes ska kunna utvecklas och md bra krivs en god egenvard och det dr i1 forsta hand
fordldrarna som skoter den. Fordldrarna maste dygnet runt ha kontroll pa barnets
blodsockervirden och blir ofta avbrutna isin sémn pd grund av det. SOmnbrist kan paverka
vart vilbefinnande och var vardag. Naér ett barn insjuknar 1typ 1 diabetes paverkas hela
familjen, enligt familjecentrerad omvérdnad kan familjehdlsan bibehéllas om familjen som
enhet far stod.

Syfte: Att belysa foraldrar till barn (fem - sju ar) med typ 1 diabetes, deras upplevelse av sin
nattsomn och hur det paverkar dem.

Metod: Som metod anvandes kvalitativ intervjustudie med semistrukturerade intervjuer. I
studien deltog sju fordldrar till barn mellan fem och sju ar, som haft typ 1 diabetes i mer an ett
ar. Intervjuerna analyserades med kvalitativ innehdllsanalys, med fokus pé ett latent mnnehall.

Resultat: Fyra teman och underteman tolkades fram: forandrad somn, faktorer som paverkar
somnen, vad nattsomnen gor med mig och hantering av situationen. Fordldrarna i studien
upplevde sin somn som fordndrad och forsdmrad sedan deras barn fatt typ 1 diabetes och de
fick alldeles for lite somn, vilket var ett stort problem. De hade svarigheter att sova och fick
ga upp flera ginger under natten. Fordldrar upplevde att detta paverkar deras vardag och
forsdmrar deras formiga att skota sitt jobb.

Slutsats: Studien visar att somn hos fordldrar fordndras och forsdmras efter att deras barn fatt
diagnosen typ 1 diabetes och detta paverkar fordldrars vardag och deras formiga att skota sitt
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jobb. Detta stirker vikten av familjecentrerad omvardnad dér familjen ses som ett system dér
alla har en viktig del och &r med och paverkar familjehdlsan.

Nyckelord: Familiecentrerad omvardnad, Foraldrar, Intervjustudie, Specialistsjukskoterska,
SOomn, Typ 1 diabetes.



Tove Soderlund

Abstract

Background: In Sweden, 0,3 % of all children have diabetes. In order for a child with type 1
diabetes to develop and have good health it’s mmportant for the parents to handle the self-
management in a good way. Parents must be in control over the child's blood sugar levels all
the time and they are often interrupted in their sleep because due to this. Insomnia can affect
our well being and our everyday life. When a child gets type 1 diabetes it affects the whole
family, according to family-centered care, family health can be maintained if the family as a
unit receives support.

Aim: To examine how parents of children (five - seven years) with type 1 diabetes experience
their night sleep and how they feel it affects them.

Method: A qualitative interview study was used, with semi-structured interviews. Seven
parents participated in the study. Their children were between five and seven years of age and
have had diabetes for more than a year. The interviews were analyzed with a qualitative
content analysis, focusing on latent content.

Result: Four themes were interpreted from the interviews: changed sleep, factors that affect
sleep, how my night sleep affects me and management of the situation. The parents
experienced their sleep as altered and impaired since their child was diagnosed with type 1
diabetes and they did not get enough sleep, which was a big problem for them. They had
trouble sleeping and had to get up several times during the night. The parents experienced a
fatigue that affected their everyday lives and their ability to do their job.

Conclusion: The study shows that parents' sleep changes to the worse after their child has
been diagnosed with type 1 diabetes and this affects their everyday lives and their ability to do
their job. This reinforces the concept of family-centered care, where the family is seen as a
system where everyone has an important part and contributes to the family health.

Keywords: Family-centered care, Interview study, Parents, Self-management, Sleep,
Specialist nurse, Type 1 diabetes.
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Forord

Jag vill tacka alla engagerade fordldrar som deltagit i studien och delat med sig av sina
upplevelser — utan er hade jag inte kunnat genomfora studien. Jag vill ocksa tacka for all hjélp
fran personalen pa diabetesmottagningen, via vilken studien genomforts och Gun Forsander
for stodet i uppsatsens inledningsfas, vilket fick mig i ratt riktning. Slutligen vill jag tacka min
handledare Lisen Dellenborg som har stottat och guidat mig genom hela arbetets gang och
kommit med manga goda rad och mycket matnyttig feedback.
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Inledning

Antalet barn som insjuknar 1typ 1 diabetes Okar for varje ar i Sverige, och i resten av vérlden.
Att fa diabetes innebédr bade ldngsiktiga och kortsiktiga konsekvenser for hdlsan, men det r
inte bara de som far diagnosen som paverkas. Typ 1 diabetes kan ocksa leda till
hilsokonsekvenser for ndrstdende.

Att vara fordlder nnebér ett stort ansvar och for fordldrar med barn med typ 1 diabetes
mnebédr det ett ansvar som kan vara svart att leva upp till. For att ett barn med typ 1 diabetes
ska kunna utvecklas och mi bra krévs det att egenvarden fungerar, och for att barnets
egenvard ska fungera sa krdvs det att fordldrarna har engagemang och goda forutsittningar for
att orka. En forutsdttning for detta dr att fordldrarna har bra nattsomn.

Genom att ta reda pa hur fordldrar till barn med typ 1 diabetes upplever sin nattsémn, vad som
mojliggdr respektive hindrar deras nattsomn, kan varden béttre mota fordldrarnas behov och
bittre stddja dem 1 deras arbete med att stodja sitt barn 1 egenvard.

Bakgrund

Somn

Mainniskor tillbringar en tredjedel av sitt liv i sémn och under somnen byggs energi upp som
sedan anviands under vakenhet. Till skillnad frdn méanga djurarter har minniskor en tydlig
dygnsrytm ndr vi sover pa natten och dr vakna pa dagen. Denna dygnsrytm styrs av celler 1
frimre delen av hypotalamus och paverkas av flera olika faktorer. Kroppstemperatur,
dmnesomsittning och vilkka tider pd dygnet minniskor utsétts for jus &r faktorer som gor att
det passar bist att sova pd natten och vara vaken pa dagen (Ultberg, 2010).

Vi har tva olika sorters somn, REM-sémn och non-REM-sé6mn. Non-REM-s6mn brukar delas
mn 1 tre olika stadier utifitan somndjupet, N1, N2 och N3 (Ulfberg & Johansson, 2009). Under
REM-somn dr hjirnans elektriska aktivitet véldigt lik den under vakenhet samtidigt som det
sker snabba 6gonrdrelser och vi har en ldg muskelspdnning. Under non-REM-somns forsta
stadium, N1 dr den elektriska aktiviteten lingsammare, 1 N2 uppstér ndgot som vi kallar
somnspolar och K-komplex som visar att somnen ar fullstindig och i N3 blir de elektriska
impulserna langsamma och stora (Ulfberg, 2010). Det &r frimst under N3 som kroppen
aterhdmtar sig, tillvixthormon utsdndras och immunforsvaret reaktiveras. Det ér detta stadie
som kallas for djupsdmn och det &r 1 borjan av nattsémnen som majoriteten av djupsémnen
kommer (Smedje, 2015). Dessa somnstadier upptrader icykler som varar i cirka 90 minuter
(Ultberg, 2010). Vara somnmonster ser olika ut och behovet av sémn varierar mellan olika
individer och olika aldrar. Vid 3-5 ars alder &r somnbehovet cirka 11-12 timmar per dygn. Vid
4 &rs alder brukar de flesta barn ha slutat sova pa dagen och vid 6 ars alder brukar
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somnbehovet vara 10-12 timmar per natt (Iglowstein, Jenni, Molinari & Largo, 2003). Hos
vuxna ar den genomsnittliga somntiden 6 timmar och 45 mmuter (Ulfberg, 2010).

Var somn fyller flera viktiga funktioner. Under s6mn byggs bland annat energi upp,
mmunsystemet stirks, var mlirning underlittas och sortering till langtidsminnet sker. Viktiga
hormoner ins6ndras under sémn, dér ibland tillvixthormon (Ultberg, 2010) som stimulerar
lingdtillvixten hos barn och ungdomar. Aven som fullvuxen har inséndring av tillvixthormon
betydelse dé det stimulerar nedbrytning av fett 1 kroppen, har en blodsockerhdjande effekt
(Hanas, 2018) samt &r viktig for kroppens reparationsarbete (Ulfberg, 2010).

Sémnbrist

Om vi sover daligt under en kort period kan detta kompenseras av att var somn blir mer
effektiv och vi sover en storre del i stadium N3. Men om vi aldrig far tillfille att sova ut kan
det leda till en kronisk somnbrist. Somnbrist kan ge besvdr som iritabilitet, nedstimdhet och
somnighet. Det kan ocksé ge upphov till kognitiva storningar som koncentrationssvarighet
och minnessvarighet och var prestationsformidga minskar. Det ses ocksa samband mellan
somnbrist och dvervikt och risken att utveckla hjért- och kérlsjukdomar okar vid langvarig
somnbrist. Aven virk i kroppen kan forvérras vid somnbrist. Hos barn och ungdomar kan
somnbrist paverka utvecklingen och forsdmra deras fysiska och psykiska hélsa (Ulfberg,
2010).

Diabetes mellitus, typ 1

Typ 1 diabetes mellitus debuterar oftast fore 35 ars alder. Typ 1 diabetes dr en autoimmun
sjukdom dér bukspottskortelns insulinproducerande betaceller forstérs av kroppens egna
immunsystem. Detta innebér att kroppens insulinproduktion minskar for att s& smaningom
forsvinna helt. Nér insulinproduktionen forsvinner kan inte glukos komma in i cellerna utan
blir kvar i1 blodbanan, vilket ger en hog blodsockerniva (Hanas, 2018). Diagnosen diabetes
stills ndr personen uppvisar klassiska symtom, som torst och 6kad urinmingd eller har tecken
pa diabeteskomplikationer samt ett forhdjt plasmaglukosvirde. Vid avsaknad av symtom
kravs tva forhdjda plasmaglukosvérden. Ett forhojt fasteplasmaglukosvirde &r mer eller lika
med 7 mol/l och ett forhojt icke-fastande plasmaglukosvirde &r mer eller lika med 11,1
(Agardh & Berne, 2010). Aven blodprovet HbAlc anviinds for att stilla diagnos vid diabetes.
Blodprovet méter medelblodsockret under 2-3 minader genom att titta pa hur manga procent
av hemoglobinet 1 vara roda blodkroppar som ar bundet till glukos. Provet bygger pa att en
r6d blodkropp lever 1 120 dagar. Ett HbAlc hos en person som inte har diabetes ska ligga
under 42 mmol/mol. Typ 1 diabetes behandlas med msulin och mélet med behandlingen &r att
efterlikna en frisk bukspottskortels sitt att insondra msulin 1 blodet. Malvardet for blodsockret
hos barn med typ 1 diabetes ska ligga mellan 4 — 7 moll och malvirdet for HbAlc ska ligga
under 48 mmol/mol (Hanas, 2018).
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I Sverige ar det 0,3 % av alla barn mellan 0-17 ar som har diabetes och dver 95% av dem har
typ 1 diabetes. Ar 2017 fanns det cirka 7500 barn och ungdomar med diabetes i Sverige och
antalet som insjuknar fortsétter att 6ka for varje ar, framfor allt hos yngre barn (Hanés, 2018).

Komplikationer vid typ 1 diabetes

For att minska risken for komplikationer vid typ 1 diabetes krdvs en god glykemisk kontroll.
De blodsockernivider som barnet har tidigt under sjukdomsforloppet och under sin uppvaxt
paverkar forekomsten av komplikationer ivuxen dlder. For att minska risken for
komplikationer krdvs en normalisering av blodsockret. Detta mnebér att hoga
blodsockervirden (hyperglykemier), Ildga blodsocker (hypoglykemier) och svingande
blodsocker ska undvikas (Sveriges kommuner och landsting, 2018).

Vid hyperglykemi kommer det ut glukos i urinen, viket drar med sig extra vétska och
urinmingden Okar. Symtomen vid hyperglykemi blir séledes att barnet kissar ofta, d&ven under
natten, blir torstig, torr i munnen, torr i huden, far torra slemhinnor och en energiforlust. Ett
blodsockervirde over 8 mmol/l brukar korrigeras med hjdlp av insulin (Hanas, 2018).Vid
msulinbrist Okar produktionen av kroppens motreglerande hormoner adrenalin, glukagon,
kortisol och tillvixthormon och produktionen av socker och ketoner dkar. Detta leder till
symtom som sdmre koncentrationsforméga, ett 6kat impulsivt beteende, trotthet, avmagring
och dimsyn. Ett dverskott av ketoner gor att gor att blodet blir surt och man kan fi en
syraforgiftning, ketoacidos, i kroppen. Detta kan leda till medvetsloshet och ir ett livsfarligt
tillstdnd som maste behandlas pa sjukhus. Kronisk hyperglykemi vid diabetes leder ocksa till
mikroangiopati, specifika kérlfordndringar, och makroangiopati, fordndringar i kroppens stora
kérl. Detta kan isin tur ge komplikationer som blindhet, svirbehandlade fotsar, njurskador
och hjirt-och kérlsjukdomar (Agardh & Berne, 2010).

Vid hypoglykemier forsoker kroppen hoja blodsockernivan genom adrenalinutséndring och
med autonoma nervsystemet. Detta leder till symtom som hunger, illamdende, darrighet,
irritation, oro, hjirtklappning, blekhet, domningskénslor i ldppar och fingrar och att man blir
kallsvettig. Det finns ocksd symtom som blir ndr blodsockernivan dr sé lag att nervcellerna 1
hjdrnan far sockerbrist. Detta ger bland annat yrsel, svaghetskdnsla, nedsatt
koncentrationsformiga, huvudvérk, forsimrad syn och horsel, beteendefordndring och
forvirring (Hands, 2018). Under natten kan det vara svért att uppticka en hypoglykemi, da det
ar svarare att uppticka i liggande stillning och det sker dessutom inte samma hdga
adrenalinutsondring vid djup somn som vid vakenhet. Detta gor det &r svarare att vakna nir
det ntraffar. En hypoglykemi som mte atgérdas skulle, iséllsynta fall, kunna leda til en
allvarlig rubbning 1 hjartrytmen. Detta skulle kunna vara orsaken till de fall dar personer med
diabetes dott under natten. Ett blodsocker under 3,5 mol/l atgirdas genom att dta nagot sott
som exempelvis druvsocker (Hanis, 2018).
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Tekniska hjalpmedel

Vid behandling av typ 1 diabetes &r det viktigt att vdlja den metod for insulinbehandling och
monitorering av blodsocker som ger barnet basta mojliga hilsa pa kort och lang sikt. Den
metod och de tekniska hjdlpmedel som passar bist for ett barn dr individuellt och ska darfor

vdljas 1 samrad mellan barnet, dess familj och vardpersonal (Sveriges kommuner och
landsting, 2018).

Insulinpenna é&r en flergingsspruta som man laddar med en msulinampull. Insulinpennor ger
en mer noggrann dosering &n en vanlig spruta. Det finns pennor som kan stillas in pa en halv
enhet och passar dérfor bra vid behov av smd doser, som ofta forekommer hos barn (Hanas,
2018).

Yngre barn behdver oftast vildigt sma méingder nsulin per dygn och dé &dr det n6dvindigt
med en msulinpump. Pumpen kan ocksd vara ett bra alternativ vid stickrddsla eller vid
problematik med svidngande blodsocker (Sveriges kommuner och landsting, 2018).
Insulinpumpen tillfor insulin till kroppen via en nl som sitter 1 underhudsfettet. I
msulinpumpen anvinds enbart direktverkande msulin som dels pumpas in kontinuerligt under
dygnet och utgdr det basala behovet, dels ger maltidsdoser med ett knapptryck
(Socialstyrelsen, 2018).

Continuous glucose monitoring, CGM, méter kontinuerligt glukosnivan iunderhudsfettet, sé
kallad subkutan glukosmidtning. Métningen visar glukoshalten i blodet med en liten
fordrojning och dr en mojlighet att uppticka sviangningar 1 blodsockret Gver hela dygnet
(Hanas, 2018). Det finns sé kallad realtids-CGM, déar glukosvirdet kan lisas av i en monitor,
en mobiltelefon eller i en msulinpump och dér man ocksé kan anvanda sig av larm som varnar
om glukosvéirdet &r for hogt eller for ldgt och om det stiger eller sjunker for snabbt. Det finns
ocksa en annat typ av subkutan sensor som kallas flash glicose monitoring, FGM. Den visar
trendpilar at vilket hall blodsockret &r pavidg och den visar hur glukosvérdet har varit upp till
atta timmar bakat 1 tiden, men den saknar larmfunktion (Socialstyrelsen, 2018). Det finns ett
stort behov av kontinuerlig glukosmétning med larm hos barn under sju ar och dérfor
prioriteras de vid anvindning av realtids-CGM (Sveriges kommuner och landsting, 2018).

Somn vid diabetes

Vid en systematisk granskning och metaanalys (Reutrakul etal., 2016) av somn hos personer
med typ 1 diabetes kunde forfattarna se att vuxna med typ 1 diabetes hade en sédmre
somnkvalitet &n kontrollgrupper utan diabetes, det fanns dock ingen skillnad 1 mingden
somntimmar. Nér de undersokte HbAlc sd visade det sig att de vuxna med typ 1 diabetes som
sov mer dn 6 timmar hade ligre HbAlc &n de som sov mindre &n 6 timmar. De personer som
hade en god somnkvalitet hade ett ligre HbAlc dn de med dalig somnkvalitet (Reutrakul et
al., 2016).
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Reutrakul et al. (2016) studie visade att dven barn med typ 1 diabetes hade firre sémntimmar
an de kontrollgrupper utan diabetes. I studien Jaser et al. (2017) tittade forfattarna péa
somnkvalitén hos barn, 6-12 ar, med typ 1 diabetes, och sdg att det var 67 % av barnen som
uppfyllde kriterierna for délig somnkvalitet. Aven hiir sigs ett samband mellan sémnkvalitet
och HbAlc, dir de barn med god somnkvalitet hade ligre HbAlc virden dn de med délig
somnkvalitet. De barn som hade dilig somnkvalitet hade ocksé storre risk att drabbas av svara
hypoglykemier 4n de med god somnkvalitet (Jaser et al., 2017).

Stord nattsdmn hos foraldrar

Fordldrar till barn med typ 1 diabetes blir stindigt avbrutna i sin nattsomn da de behover
kontrollera blodsockernivderna hos sitt barn (Feeley et al., 2019). Herbert, Monaghan, Cogen
och Streisand (2015) beskriver isin studie att av de 134 fordldrar som deltog kontrollerade 34
procent av dem blodsockret pa sitt barn under natten. Analys av fordldrarnas rapport om
nattliga blodsockerkontroller visade att de i snitt gjorde 3,42 nattliga blodsockerkontroller i
veckan. Majoriteten av de blodsockerkontroller som gjordes var rutinkontroller, 1 Gvrigt
berodde kontrollerna pa liga blodsockervirden ndr barnet skulle gi och ldgga sig, att barnet
inte velat dta kvillsmat eller beroende pa hoga blodsockervirden.

Studien (Herbert et al., 2015) visade ocksé att en tredjedel av fordldrarna, till barn med typ 1
diabetes, hade en dalig somnkvalitet. Manga forédldrar upplevde att trottheten paverkade dem i
det dagliga livet, de hade svart att slutfora dagliga uppgifter och nigra hade svart att hilla sig
vakna under dagens aktiviteter. Det visade sig ocksa att fordldrarnas &lder, barnets HbAlc-
viarde och blodsockernivin under dagen kunde relateras till fordldrarnas nattsomn, dér hogt
HbAlc-virde och hoga blodsockernivaer under dagen gav en sdmre somnkvalitet hos
forildrarna. Aven andra artiklar har studerat kopplingen mellan barn med typ 1 diabetes, deras
somn och fordldrarnas somn. I Jaser et al. (2017) studie kunde forfattarna se att dalig
somnkvalitet hos barnet ledde till sdmre somnkvalitet och sdmre vilbefinnande hos
fordldrarna.

Egenvard

Egenvard ir strategier och handlingar vi utfor for att frfimja var hdlsa och vart vilmidende och
samtidigt motverka ohidlsa och sjukdom. I varden innebdr egenvard att personen sjilv ar aktiv
och ansvarig for sin egenvard och dven om vardpersonalen kan ge rdd om egenvérd si &r det
personen sjilv som avgdr vad som fungerar och vilken egenvard hen ska utfora. Det finns
enligt Friberg och Ohlén (2019, kapitel 25) fyra dvergripande situationer dir personer utfor
egenvard. Det forsta ér hilsorelaterad egenvard som innebédr allt vi gor i var vardag for att
uppritthalla hélsa. Det andra dr egenvard vid lindriga tillstdnd, vilkket mnebér det vi gor for att
ma bittre nir vi upplever kortvarig ohdlsa exempelvis vid en forkylning. Det tredje ar
egenvard vid lAngvarig sjukdom som handlar om att hantera sin sjukdom och de
livskonsekvenser som sjukdomen kan ge. Det fjdrde &r assisterad egenvérd, vilken utfors helt
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eller delvis av ndgon annan. Det kan exempelvis vara en ndrstdende som utfor hilsorelaterad

egenvard (Friberg och Ohlén, 2019, kapitel 25). I denna uppsats beskrivs assisterad egenvard,
dér forédldrar till barn med typ 1 diabetes skoter barnets egenvard for att ffimja barnets hilsa

pa ling och kort sikt.

Egenvard vid diabetes

Egenvard vid diabetes innebér allt som personen sjilv gor for att ma bra trots sin kroniska
sjukdom (Wikblad, 2012). En person med typ 1 diabetes ska kunna miéta sitt eget blodsocker,
kunna tolka resultatet och kunna vidta ratt atgarder. Det innebédr ocksa att ha kunskap om
vikka yttre faktorer som kan paverka blodsockret och hur det paverkas (Socialstyrelsen, 2018).
En person med typ 1 diabetes bor kontrollera sitt blodsocker bdde fore och efter maltid samt
mfor, ochi vissa fall, under och efter aktivitet. Hen behéver kontrollera och justera
blodsockret vid risk for hypo- och hyperglykemi, detta sker bade pa dagen och pa natten.
Personen bor ocksé veta mingden kolhydrater hen dter och hur det paverkar kroppen samt
veta vad som hinder ikroppen vid stress och sjukdom och hur det ska hanteras (Agardh &
Berne, 2010). En person med typ 1 diabetes maste ha stor kunskap om sin sjukdom och bli
expert pa sin egen diabetes fOr att kunna fungera bra och kunna hantera livets alla situationer
(Hanas, 2018). For att personer med diabetes ska fa forutséttningar for en god egenvard krévs
stod och utbildning fran varden (Socialstyrelsen, 2018).

Egenvard hos barn med diabetes

Hos barn med diabetes sker den storsta delen av egenvarden med assisterad egenvérd, oftast
utford av forildrarna (Hands, 2018; Friberg & Ohlén, 2019, kapitel 25). Detta innebir att
fordldrarna stindigt maste ha kontroll pé barnets blodsockerviarden, vad barnet éter och vika
aktiviteter barnet utfor (Hands, 2018). Att vara fordlder till ett barn med typ 1 diabetes innebdr
en stor utmaning (Iversen, Graue, Haugstvedt, & Raheim, 2018). I studien av Iversen et al.
(2018) beskriver forédldrar till barn med typ 1 diabetes, dldrarna 1 till 7 ar, viken stor
utmaning det ar, speciellt ndr barnet inte dr s& gammalt att det kan beskriva hur det mar och
mte heller forstir vad det &r som sker. Fordldrarna beskriver hur de hela tiden 6vervakar
barnet och dess blodsockervirden, samtidigt som de forsoker sldppa sin oro. Det dr svart som
forélder att inte tinka pd barnets diabetes och att kunna gora saker utan att hela tiden i forsta
hand se till att barnets blodsocker ligger stabilt. En del fordldrar upplever att sjukdomen
tenderar att komma emellan dem och deras barn och att den helt kan ta dver relationen.
Fordldrarna beskriver ocksa att de har strikta rutiner for att forsoka ha kontroll dver barnets
blodsocker och de tinker stindigt pa vad barnet éter, hur mycket och hur ofta det dter. De
tinkte hela tiden pa barnets blodsocker.
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Familiefokuserad omvardnad

Familjefokuserad omvardnad syftar till omvardnadsrelationen mellan sjukskoterskan och
familjen. I sjukvarden blir familjen bemoétt pa olika sétt beroende pé viken forestdllning
sjukskoterskan har om familiens betydelse i omvardnadsarbetet (Friberg & Ohlén, 2019,
kapitel 3), dven vardpersonalens syn pd begreppet familj paverkar bemdtandet (Malmquist,
Hydén & Zetterqvist, 2012). Begreppet familj har flera olika betydelser och vad som utgér en
familj kan beskrivas pa flera olika sitt. Inom familjefokuserad omvéardnad &r det de
kdnslomissiga band som finns mellan olika personer som definierar en familj, det mnebér att
en familj utgdrs av en sjilvdefinierad grupp som kénner sig som en familj och det dr familjen

sjdlv som bestimmer vika som ingdr iden. Detta innebdr ocksa att hur familjen ser ut kan
forandras (Wright & Leahey, 2013).

Om livssituationen fordndras hos en familjemedlem kommer den dven att paverka de andra
familjemedlemmarna, detta kan vara bade positiva och negativa fordndringar. Om exempelvis
en familjemedlem blir sjuk paverkar det hela familjen, men om personen som har en sjukdom

mdr bra s& mar de andra i1 familjen bra och méir resten av familjen bra sé dkar det
vélbefinnandet hos familjemedlemmen med sjukdom (Wright & Leahley, 2013).

Familjefokuserad omvardnad kan bendmnas pa tva sitt, familjecentrerad omvéardnad och
familjerelaterad omvardnad. Familjecentrerad omvardnad ser familjen som ett system dér alla
medlemmar utgdr en viktig del, medan familjerelaterad omvardnad fokuserar pd en
familjlemedlem samtidigt som man tar hdnsyn till personens sociala sammanhang. Det kan
vara svart att avgéra om en vardsituation bor utgd fran familjerelaterad eller familjecentrerad
omvardnad. Dock bor familjecentrerad omvéardnad fa storre utrymme i varden an vad det har
idag, framforallt vid lingvariga och svara sjukdomstillstind (Benzein, Hagberg & Saveman,
2017).

Vid familjecentrerad omvéardnad ses familjen som en enhet dir alla i familjen bor tillitas att
vara delaktiga i att identifiera problem och hitta l6sningar som paverkar
famijemedlemmarnas hilsa och livssituation, detta sa att hela familjens resurser tas tillvara
(Benzein et al., 2017). I litteraturstudien Harrison (2010) framkom att forédldrar vill vara
delaktiga ibarnets vard och vérdesatte en bra relation med sjukskoterskan. Det framkom
ocksa att forédldrar till kroniskt sjuka barn mar béttre om de &r mer delaktiga i1 varden, dé detta
ger en 0kad kontroll, 6kad coping och minskad oro.

Aven begreppet familjehiilsa anvinds inom familjecentrerad omvardnad. Det beskriver
familjens vélbefinnande och funktion, dir varje familjemedlems hélsa inkluderas. Familjen
kan skapa en familjehdlsa tillsammans genom att forstd vad som kan stodja
famijemedlemmarna, var for sig och tillsammans. Vid sjukdom i en familj kan darfor
familjehdlsan bibehallas om bade de individuella familjemedlemmarna och familjen som
enhet far stdd. I litteraturen beskrivs fyra typer av styrkor som kan hjdlpa bade den enskilda
individen och familjen att mdta utmaningar. Den fOrsta dr egenskaper som optimism och mre
styrka, den andra &r tillgdngar som ekonomiska moéjligheter, den tredje ar kapacitet,
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skicklighet och kompetens och den fjarde ar tillfilliga kvaliteter som exempelvis motivation. I
omvardnadsarbetet med en familj bor dessa styrkor bade identifieras och stirkas (Benzein, et
al., 2017).

Familjecentrerad omvardnad hos barn med diabetes

Nir ett barn nsjuknar 1typ 1 diabetes pdverkas hela familjen. Det ar darfor viktigt att vi i
varden ser familjen som ett system dér alla har en viktig del och dr med och péverkar
familjehdlsan (Benzein et al, 2017). Det gir inte att enbart ligga fokus pa barnet med typ 1
diabetes, da hen ar beroende av vuxna personer i1 sin omgivning for att egenvarden ska
fungera (Hands, 2018). Det gar inte heller att bara fokusera pa och stddja en nirstdende,
eftersom alla i familjen &r beroende av varandra och varandras vilmdende och for att
familjehdlsan ska bevaras maste alla inkluderas (Wright & Leahey, 2013).

D4 den storsta delen av diabetesvarden sker med egenvard i hemmet (Wikblad, 2012) &r det
viktigt att bjuda in famijemedlemmarna i vardandet och arbeta tillsammans med familjen.
Genom att i omvardnadsarbetet bjuda in till moten, dialog och samarbete med hela familjen
kan specialistsjuk skdterskan se olika sitt att hantera situationen pa. Det dr viktig att relationen
mellan sjukskoterska och familj &r icke-hirarkisk, att alla kan bidra med sin kompetens och
sina styrkor samt att det sker en dterkoppling och en reflektion efter varje mote (Benzein et
al., 2017).

Ett omvirdnadsarbete utifrdn ett systemiskt forhdllningssdtt, dér alla utgdér varsin del och dar
alla tillsammans blir stdrre &n summan av delarna, skulle kunna hjdlpa familjerna 1
diabetesvarden att uppnad en god familjehidlsa (Benzein et al., 2017).

Barnets rattigheter

Forenta nationernas (FN:s) konvention om barns rittigheter, barnkonventionen, &r en
bestimmelse om ménskliga rittigheter for barn och innehdller 54 artiklar. Den 1 januari ar
2020 blev barnkonventionen svensk lag (Forenta nationernas konvention om barnets
rdttigheter, SFS 2018:1197), viket bidrar till att synliggéra barnets réttigheter och skapa ett
mer barnanpassat synsitt (Regeringskansliet, 2020). I artikel 3 i barnkonventionen star det att
vid alla beslut som ror barnet ska barnets basta komma i forsta hand. I artikel 5 star det att
barnets fordldrar har huvudansvar for barnets uppfostran och utveckling och 1 artikel 18
beskrivs hur béda fordldrarna har gemensamt ansvar for barnets uppfostran och utveckling
och de ska vigledas av det som bedoms vara bést for barnet. I artikel 6 star det att barnet har
ratt till Lv, rétt till 6verlevnad och utveckling, Det stir ocksa, i artikel 31, att barnet har rétt till
vila, fiitid och lek anpassad till barnets élder (Regeringskansliet, 2018).

For att ett barn med typ 1 diabetes ska kunna utvecklas och ma bra krdvs en god egenvérd.
Det dr i forsta hand fordldrarna som skdter barnets egenvard och for att den ska fungera pa ett
bra sitt krdvs det att fordldrarna har bra forutsédttningar. En av forutséttningarna for att en god
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egenvard ska vara mojlig &r hjdlp och stottning frdn varden (Hdlso- och sjukvardslagen
[HSL], SFS 2017:30).

Specialistsjukskoterskans juridiska och etiska ansvar

[ HSL (SFS 2017:30), som mnehdller bestimmelser om hur hilso- och sjukvéardsverksamhet
ska bedrivas, star deti 6 § att ndr hilso- och sjukvard ges till barn s& ska barnets bésta sirskilt
beaktas. Det stir ocksa i barnkonventionen, artikel 18, att virden maste ge limpligt stod at
fordldrarna for att hjdlpa dem att sdkerstéilla barnets utveckling (Regeringskansliet, 2018).

Som sjukskdterska och specialistsjukskoterska har denne ett moraliskt ansvar for sina
bedomningar och sina beslut. I International council of nurses (ICN) etiska kod for
sjukskoterskor finns riktlinjer for professionens etik och for sjukskdterskans professionella
forhillningssitt vid de fyra grundliggande ansvarsomrddena; att fiimja hilsa, forebygga
sjukdom, dterstilla hdlsa och lindra lidande. Dér stir det att sjukskoterskan har ett ansvar att
mitiera och frfimja insatser som ska tillgodose allminhetens och sérbara befolkningsgruppers
hilsa och sociala behov (Svensk sjukskoterskeforening, 2012).

I kompetensbeskrivningen for barnsjukskoterskor beskrivs den professionella kunskap,
firdighet och kompetens som en barnsjukskoterska anses ha. Dér star det att
barnsjukskoterskan ska forstd betydelsen av god omvéardnad i samband med barnets och
familjens upplevelser, deras onskningar och mal. Det star ocksé att barnsjukskdterskan ska
vara medveten om betydelsen av stress, sarbarhet, samspel och miljo och hur det kan paverka
barnets hilsa och livsvillkor. Barnsjukskdterskan bor ockséd uppticka barnets och familjens
formiga till egenvard och vid behov motivera till fordndring (Riksforeningen for
Barnsjukskoterskor & Svensk sjukskdterskeforening, 2016).

I kompetensbeskrivningen for diabetessjukskoterskor star det att specialistsjukskoterskan ska
stodja och uppmuntra personer med diabetes, och deras anhoriga, att ta eget ansvar for
sjukdomen och dess vard och behandling. Specialistsjukskdterskan ska ocksa utforma
behandlingsdtgirder idialog med personen med diabetes (Svensk forening for sjukskdterskor
1 diabetesvard, 2013).

Hos barn med diabetes &r det viktigt att specialistsjukskoterskan for en dialog med hela
familjen da hen ska varda enligt ett barn- och familjecentrerat forhallningssatt
(Riksforeningen for Barnsjukskoterskor & Svensk sjukskdterskeforening, 2016). Detta
beskrivs av Svensk sjukskoterskeforening (2015), dér det star att professionellt
forhallningssitt vid familjecentrerad omvardnad bygger pa en systematisk och omsesidig
relation. Bade sjukskoterskan och familjen har kompetens om hur hélsa kan bevaras och hur
hilsoproblem kan hanteras och det &r viktigt att badas kompetens tas tillvara pd. Det dr viktigt
att familjen och sjukskoterskan for en dialog dir bada ér lika delaktiga for att fi kunskap om
varandras forestillningar och kompetens.



Tove Soderlund

Problemformulering

S6mn dr en viktig del av vart liv och vi behover god somn for terhdmtning och for att kunna
ma bra och klara av vir vardag. Vid typ 1 diabetes paverkas nattsmnen hos bade barnet med
diabetes och dess fordldrar déa barnets blodsockerviarden kan behdva foljas upp och atgirdas
under natten. Detta &r en del av den egenvarden som lirs ut till personer med diabetes, och till
deras nérstdende, och som de forvéintas skota. Pa senare ar har det kommit mer forskning
kring sdmnvanor hos barn med typ 1 diabetes och sambandet till nattsémnen hos deras
fordldrar. Det finns dock en kunskapslucka vad giller barns och fordldrars egna upplevelse av
sin nattsomnen. I denna studie kommer fordldrars upplevelse av sin nattsdmn att belysas.

Syfte

Syftet med studien var att belysa hur foraldrar till barn (fem - sju ar) med typ 1 diabetes, deras
upplevelse av sin nattsomn och hur det paverkar dem.

Metod

Design

Studien genomfordes med kvalitativ intervjumetod, viket gjorde det mojligt att fi en djupare
forstaelse for deltagarnas upplevelse. For att fA kunskap om valt problemomrdde gjordes
semistruk turerade intervjuer (Polit och Beck, 2016) som analyserades utifran kvalitativ
mnnehalls analys enligt Graneheim och Lundman (2004).

Urval och deltagare

[ denna studie anvindes ett bekvidmlighetsurval dér fordldrar till barn med typ 1 diabetes, som
var patienter pa en diabetesmottagning i Vistra Goétaland, valdes ut som deltagare till studien.
De som medverkade i studien var de fordldrar som hade mdjlighet att delta inom den nirmsta
minaden, bodde pa ett nira avstdnd frén sjukhuset for att kunna ses fysiskt, alternativt var
villiga att ntervjuas via telefon. Ett bekvimlighetsurval &r ett effektivt, enkelt och ekonomiskt
alternativ som kan vara bra att anvinda vid begrinsad tid (Polit & Beck, 2016).

Urvalet bestod av foréldrar till barn med typ 1 diabetes som behandlas pa en
Diabetesmottagning i Vistra Gotalandsregionen. Inklusionskriterierna var att deras barn
skulle vara 1 forskoledlder, ha typ 1 diabetes och ha haft sin sjukdomsdiagnos i minst 1 ar.
Sjukdomsduration mer 4n ett ar valdes, déa den forsta tiden efter diagnos é&r en valdigt
kravande tid for hela familjen. Det kan ta lang tid innan familjen accepterar och anpassar sig
till den nya livssituationen (Hands, 2018). Exklusionskriterierna var fordldrar som inte kunde
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tala svenska obehindrat, di det inte fanns ekonomisk finansiering for att anlita en tolk. Aven
de personer forfattaren tréffat och vérdat tidigare, i1 egenskap av diabetessjukskoterska
exkluderades. Detta da det skulle kunna péverka studiens trovérdighet, da forfattarens roll

som vérdpersonal kan péverka vad intervjupersonerna viljer att berdtta eller forskona i sina
berittelser (Polit och Beck, 2016).

Forst kontaktades verksamhetschefen, mom det aktuella verksamhetsomradet, och
vardenhetschefen pa Diabetesmottagningen, for att erhdlla deras godkénande. For att fa fram
mtervjupersoner soktes i diabetesregistret Swediab kids. Detta gav kontaktuppgifter till
fordldrar till 23 barn som stdmde in pa de kriterier som valts. Efter att urvalet tagits fram
skickades forskningspersonsinformation (FPI, bilaga 1) ut via post till de utvalda fordldrarna.

En vecka efter att FPI skickats ut kontaktades fordldrarna via telefon av forfattaren for
muntlig information om studien samt forfragan om deltagande. Utskick gjordes mte till alla
fordldrar samtidigt, det forsta utskick gjordes till de fordldrar med barn som var fem &r. Valet
av femaringar gjordes dd smabarn ndgon ging efter fyra ars alder slutar att sova péd dagen och
deras somnbehov pa natten blir stérre (Iglowstein et al., 2003). Det visade sig i efterhand att
registret som anvénts visade alder vid senaste besok och inte den faktiska aldern pd barnet.
Detta medforde att nigra av de familjer som kontaktats hade barn fodda 2013 och nigra hade
barn fodda 2014. Detta ledde till att forfragan om deltagande skickades ut till samtliga
familjer med barn fodda 2013 till 2014, som stimde in pa de kriterier som valts. Detta gav ett
urval péd 14 familjer. Av dessa var det sex familjer som tackade ja till deltagande, fyra familjer
som tackade nej eller inte svarade vid forfrigan om deltagande och fyra familjer som mte fick
forfrigan om att delta, detta da tiden inte réckte till att gora fler intervjuer.

I en av de sex familjerna som deltog mtervjuades béda fordldrarna och 1 resterande fem
familjer mtervjuades en av fordldrarna. Detta gav ett deltagande pa sju foréldrar, fem
mammor och tva pappor.

Deltagarna var mellan 34 till 42 ar, med en medeldlder pa 38, 4 ar. Deras barn var mellan fem
till sju &r, med en medelalder pa 5,9 ar. Barnen hade haft sin sjukdom under en medelduration
pa tva ar och sex manader dir kortast sjukdomsduration var ett &r och tio manader och lingsta
var tre &r och sex manader. Hos fem av fordldrarna var det deras yngsta barn som hade
diabetes och hos tva fordldrar var det dldsta barnet. Fem av fordldrarna hade tva barn och tva
av dem hade tre barn. Barnens HbAlc lag pa ett medelvirde pé 46,8 med en variation pa 13
mmol/mol. Samtliga barn hade insulinpump och CGM som tekniska hjdlpmedel. Samtliga
fordldrar levde tillsammans med en partner och hade delad vardnad med den de levde med.

Datainsamling

Datainsamling gjordes med semistrukturerade intervjuer da det redan fanns en tanke om
problemomradet och vika d@mnen intervjuerna skulle nnehélla. Vid semistrukturerade
mtervjuer fir deltagarna prata fritt och beritta med sina egna ord samtidigt som det finns en
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viss struktur (Polit & Beck, 2016). Infor intervjuerna genomfordes en pilotintervju med en
van som dr fordlder och vars barn har typ 1 diabetes, for att se om fragorna var tydliga eller
behdvde utvecklas ytterligare. Erfarenheterna fran pilotintervjun diskuterades med handledare
och vikten av foljdfragor, for att fi intervjupersonen att berétta mer, framkom. Pilotintervjun
resulterade 1 att tre frdgor skrevs om och ytterligare en fraga tillkom.

Intervjuerna 1 studien inleddes med atta bakgrundsfrigor om deltagarna, for att sedan ga dver
i atta Oppna intervjufrigor med Sppenhet for foljdfragor (bilaga 2).

Datainsamlingen gjordes under januari och februari &r 2020. Var intervjuerna skulle ske
bestimdes tillsammans med deltagarna. Deltagarna erbjods att géra intervjuerna pa
diabetesmottagningen, i sitt hem eller annan Onskad plats. Det viktiga var att motet fick ske i
en milj0 dar deltagarna kunde kénna sig trygga och fick prata ostort (Polit & Beck, 2016).
Enligt Polit och Beck (2016) gors oftast kvalitativa intervjuer med personliga moten och
girna 1 intervjupersonens hem, dir intervjuaren far mojlighet till nblick i deltagarnas vardag
och fir en bittre mojlighet till observation. De deltagare som onskade vara med i studien, men
mte hade mojlighet att ses under denna period blev erbjudna att géra intervjun via telefon. Av
de sju mtervjuer som gjordes var en pa ett café, en pa intervjupersonens kontor och resterande
mtervjuer gjordes via telefon nér intervjupersonen befann sig i sitt hem.

Samtliga intervjuer gjordes av studiens forfattare. Intervjuerna varade i genomsnitt i 38
minuter, dir den kortaste intervjun var 21 minuter och den lingsta var 67 minuter.

Intervjuerna spelades n med en diktafon och dérefter transkriberades de, for att sdkerstilla att
analys gjordes utifrdn deltagarnas exakta svar (Polit och Beck, 2016). Dérefter kodades
mtervjuerna for att mte kunna kopplas till nigon av deltagarna.

Samtliga mtervjuer inkluderades 1 studien.

Dataanalys

Dataanalys gjordes med en kvalitativ innehdllsanalys utifian Graneheim och Lundman
(2004). Analysen gjordes med en induktiv metod, dér koder och kategorier kommer direkt
fran analysenheten (Polit & Beck, 2016), och med fokus pa ett latent innehall. Ett latent
mnnehdll handlar om mer &n att beskriva de synliga, uppenbara komponenterna i texten, det
handlar om att tolka den bakomliggande betydelsen av texten (Graneheim och Lundman,
2004).

Efter att ha fatt fram analysenhet, det vill siga de transkriberade texterna fran mina intervjuer,
lastes mnehéllet igenom upprepade ganger for att fi en kénsla av texten i sin helhet. Darefter
togs meningsbdrande enheter ut ur texten. Meningsbdrande enheter var meningar eller stycken
som hade ett gemensamt innehall och budskap och svarade pa syfiet. Sedan kortades de
meningsbiarande enheterna ner for att reducera texten men dndé ha kvar innehallet,
kondenserade meningsenheter. De kondenserade meningsenheterna kodades sedan och delas
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in 1 olka kategorier. Dérefter tolkades teman och underteman fram. Teman kan enligt
Graneheim och Lundman (2004) ses som ett uttryck for det latenta mnnehallet 1 texten.

For nagra ar sedan arbetade jag som diabetessjukskoterska pa en diabetesmottagning dér jag
hade mycket kontakt med barn med diabetes och deras familjer. Brist pa somn var ndgot som
manga fordldrar, och smabarnsfordldrar framforallt, upplevde som ett problem. Vid
kvalitativa studier ar det viktigt, som fOrfattare, att vara kritisk och reflektera 6ver sin egen
forforstaelse och ens egna virderingar, som skulle kunna paverka datainsamling och tolkning
vid dataanalys (Polit och Beck, 2016). Medvetandegbrandet av min forforstdelse har darfor
varit en process genom hela uppsatsarbetandet.

Forskningsetiska Overvagande

Forskningsetik har som syfte att skydda ménniskors integritet och skydda tilltron till
forskningssamhallet (Etikprovningsmyndigheten, 2019). Innan en studie inleds maste darfor
aktuell forskningsetisk kommitté gora en beddmning och godkanna studien (World Medical
Association, 2013), detta galler dock inte ett arbete som utférs inom ramen for
hogskoleutbildning pa grundniva eller avancerad niva (Sveriges Riksdag, 2003).

Enligt Helsingforsdeklarationen maste alla tankbara forsiktighetsatgarder vidtas for att skydda
forskningsdeltagarnas privatliv och sekretess. Deklarationen beskriver ocksa att det ar
frivilligt att delta i ett forskningsprojekt och ingen individ far inkluderas i en forskningsstudie
utan att ha lamnat ett informerat samtycke (World Medical Association, 2013). Det ar viktigt
att de som tillfragas att delta far tydlig information om studien och vad det innebér att delta
samt att de ndr som helst kan valja att avbryta sitt deltagande, utan forklaring (Sveriges
riksdag, 2003) och utan att det ska paverka deras vard (World Medical Association, 2013).
Det &r viktigt att information om studien ges bade skriftligt och muntligt och med ett enkelt
och tydligt sprak (Etikprovningsmyndigheten, 2019).

| denna studie star Goteborgs universitet som forskningshuvudman. Efter att universitetet
godkant studien skickades information om studien samt forskningspersoninformation (FPI) ut
till ansvarig verksamhetschef och vardenhetschef. Efter deras godkannande skickades FPI
(bilaga 1) ut till de foréldrar som foljde inklusionskriterierna. 1 FPI framgick information om
studiens bakgrund och syfte, det stod vad det innebar att delta i studien och det framgick
ocksa att deltagande var frivilligt och att det nar som helst gick att avbryta deltagandet.
Fordelar och nackdelar med studien togs ocksa upp. Nagon vecka efter att deltagarna fatt
skriftlig information kontaktades de via telefon av forfattaren déar deltagarna kunde stélla
fragor om studien, fa ytterligare information och bli tillfragade om de ville delta. Samtliga
intervjuer fran studien forvarades pa en losenordskyddad dator och inga obehdriga hade
tillgang till materialet. Alla som deltog i studien avidentifierades och kodades sa att inget av
materialet som redovisas i studien kan aterkopplas till ndgon av deltagarna. Nar
examensarbetet ar godkant kommer intervjuerna att raderas.
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Resultat

Vid analys av intervjuerna, om nattsomnen hos fordldrar till barn med typ 1 diabetes,
analyserades fyra huvudteman och fyra underteman fram. Nedan presenteras teman och
underteman 1 tabell 1.

Teman | Att 4 Faktorer som paverkar Vad nattsémnen gor Att hantera
fordndrad | somnen med mig sOmnbrist
sOmn

Under- Att vara Att Att Att mte

teman somnskadad | stindigt standigt klara av

vickas av | vara trott | vardagen
larm

Tabell 1. Resultatoversikt Over teman och underteman

Att fa forandrad somn

Fordldrarna i studien upplevde sin somn som fordndrad sedan deras barn fitt typ 1 diabetes
och majoriteten av dem upplevde att somnen blivit forsdmrad. De beskrev att det inte fanns
nagra bra nétter lingre, att de hade haft fler bra nitter nnan eller att sdmnen var mer
sammanhingande forr.

“Jag vet egentligen inte hur min egna férmdga dr att sova ldngre faktiskt...jag......tyvdrr,
jag...jag tror inte det dr sa bra.” (Nr 6)

“Jag hade liksom aldrig somnproblem tidigare.....sd att det har verkligen......... pdverkat
jdttemycket.” (Nr 1)

2 13 2 (154

Foréldrarna beskrev sin somn med ord som; “katastrof”, “ddlig”, “stord”, “inte bra”,
“uppdelad” och “sargad”. De pratade om sina ndtter som kaosnidtter och mer eller mindre
stokiga nétter, de upplevde att de fick alldeles for lite somn och att detta var ett stort problem.

“Om nadn fragar mig, vad dr det absolut vdrsta i diabetes. Ja da, dd dr det ju att jag
inte....inte far sova, for att det gor ju mig till en sa mycket samre fordlder...och liksom
formagan att hantera det hela, hela den hdr situationen.......sd det dr ju somnen som........ dar
storsta problemet.” (Nr 2)
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Manga av fordldrarna beskrev en sorg eller uppgivenhet ndr de beréttade om sin somn.

“...for det dr dnda en stor grej...i mitt liv...att man far fOr lite....somn hela tiden.....ligger lite
pa bristningsgransen....ofta...liksom.....e....men jag.....a....tyvarr har man ingen san har......vad
ska man gora at det liksom...” (Nr 4)

“Det dr sd hdr att man vill inte tinka sa mycket pd det och hur mycket, hur mycket man har
somn och....eller inte har. Och det, det dir en ganska jobbig fraga for mig. Jag far direkt en
klump i halsen ndr jag tinker pa det” (Nr 3)

En fordlder, som arbetade skift, beskrev sin somn som stindigt uppdelad, med inga “obrutna
ndtter”. Antingen hade hen nattskiftet pa jobbet eller nattskiftet hemma.

Tva fordldrar beskrev en positiv fordndring. Den ena upplevde att somnen blivit béttre da
deras barn utan diabetes borjat sova béttre och béttre, men att de somnproblem som var
kopplade till diabetes var de samma. Den andra fordldern beskrev hur barnets diabetesdiagnos
lett till att partnern, som ocksa hade typ 1 diabetes, fatt bittre tekniska hjdlpmedel, viket gjort
att hens nattsémn blivit bittre.

Faktorer som paverkar sdmnen

Deltagarna i studien beskrev hur de upplevde att olika faktorer paverkar deras somn. Detta var
bade faktorer i deras omgivning och egna faktorer som de ansdg paverkar somnen pa negativa
och positiva satt. Av det som namndes var ett fatal positiva faktorer, men majoriteten av det
deltagarna upplevde var negativa faktorer.

Att vara somnskadad

Flera av deltagarna berdttade att de hade svart att somna pd kvéllarna och svart att somna om
pa ndtterna ndr de varit vakna. De berittade att de hade s& mycket tankar i huvudet bade pé
kvillen och nér det varit vakna pa natten, tankar om hur dagen varit, varfor barnets blodsocker
lag som det lag, om de tagit ritt beslut isina insulinkorrigeringar, hur resten av natten skulle
bli och viken deras ndsta handling for att forhindra en hypo- eller hyperglykemi skulle bl

“..sd ndr jag sen landar pd huvudkudden da, nér jag ska sova. Da har jag sa mycket tankar i
huvudet sa det kéinns som att jag kommer direkt frdn ett kontor....att jag har jobbat.....”" (Nr 6)

Négra av deltagarna beréttade att de var véldigt lattvickta och upplevde att de, forutom att
vaknade av larm ocksé vaknade flera ginger under natten d@ven om det inte larmat.
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“..sen drvdl jag sa smnskadad nu dndd pd ndtt sdtt, sd att dven om det inte larmar sd....sd
vaknarjag. Alltsa jag vet inte sist jag sov mig igenom......pust....en natt.. Det vet jag inte,
alltsd det.......det dr ar sen..” (Nr 1)

Nagra av fordldrarna upplevde att de blivit, som de uttryckte det, “somnskadade” pa sd vis att
de hade svart att sova dver lag, inte visste hur man sov lingre eller att de sov for djupt av ren
utmattning och kvalitén pa somnen upplevdes dilig.

“Jag sover ndstan inte lingre....jag dr liksom....jag har aldrig snarkat innan i mitt liv, men
det har jag bérjat med nu, dda och dd, pdstar min partner i alla fall. Och jag tror det dr for att
jag, ndr jag somnar nu, somnar jag sd hdrt. Det dr ndstan, man sover ndstan obehagligt
hart.......och det dr ju antagligen av utmattning liksom.....” (Nr 6)

“..man dr somnstord, men.... Bara for att mojligheten att somna finns, sd gor man inte alltid
det och eftersom man ocksd..... ar av att vara upp pad ndtterna gor vdl att man, man sover

ganska ryckigt.” (Nr 2)

Nagra fordldrar upplevde att de tack vare sina egna sowanor kunde hantera natterna lattare.
Att de hade latt att somna eller faktiskt sov bra nar de val sov. De uttryckte ocksa att dessa
faktorer hjélpte dem att Gverleva.

“Det som rdaddar mig lite, det dr att jag har turen att somna om vdldigt fort. Annars tror jag
faktiskt att, i perioder ndr det har varit mycket problem, skulle blivit sjukskriven liksom.....f6r
utmattning.” (Nr 4)

Att standigt vackas av larm

Nar det géllde yttre faktorer som deltagarna upplevde paverkade deras somn, var i stort sétt
alla negativa. Samtliga upplevde att deras somn stindigt stordes av larm, vare sig det var larm
for hoga eller laga blodsockervéirden eller larm pé grund av teknikstrul. De beréttade att de
ndsta alltid fick ligga sig sent, aldrig tidigare 4n klockan 23 och ibland drdjde det till 02, da
barnets blodsocker stindigt behdvde justeras under fornatten. En bra natt kunde mnnebéra tva
larm under natten, medan en délig natt kunde vara att vickas tta gdnger av larm.

“... omdet dr laga vdrden som ligger och svajar ddr, sd kan det ju vara att det piper liksom,
hela tiden holl jag pad att sdga, men att det e.........Ja da gar det 20 minuter mellan istdllet, sa
att de, dom hdr......man kdnner att man inte ens hinner ligga ner huvudet pd kudden igen
innan....... innan det piper igen... *“ (Nr 1)

“..jagvet inte hur mdnga timmar man sover dd, men man sover ju inte mycket i strdck, man
kanske sover 1, 1 o0 en halv timme i stréck, och sen ar man uppe en fyra ganger kanske...kan
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’

va mer, kan va lite mindre, men nanstans ddr. Och varje gang man vaknar dd stérs man ju...’
(Nr5)

“... sen dr det ju naturligtvis sd, att ndr man tillslut somnat sa gar det kanske 20 minuter o
sen sd: pip, pip, pip, sa kommer larmet......igen." (Nr 6)

Foraldrarna beskrev hur de under natten ibland fick mata sitt nistan sovande barn eller sétta
nya ndlar pd barnet da tekniken strulade.

“Hdr om natten da la sensorn av och sd hade X precis fatt en jdttestor sinkningsdos vid 23
tiden, och dd fick vi byta utrustning pd natten och férsoka fa ner....Och da somnade jag vid
halv tre nan gang. Och sen sd larma det ju vid, fyra. Och sa var vi uppe mellan fyra och fem
och forsokte fa upp X blodsocker och sen sa ndr det kom upp, dd blev det ju dags

Oovvvean morgon..” (Nr 7)

Foréldrarna stillde ockséd egna larm, trots att de hade sensor, da de upplevde att det inte
kandes tillrackligt.

“Jag brukar stilla klockan pd tre kanske dd..(...)..for dd sover jag béittre. Aven om jag har
larmen sd tycker jag att om jag inte stdller ndtt eget larm, dad har jag svart att slappna av.
Eller, dd vaknar jag fler ganger dn om jag har bade det och sensorlarmet.....”" (Nr 7)

De fa yttre faktorer som upplevdes péaverka somnen pa ett positivt sitt var en fordlder som sig
det som sin rdddning att hen sov borta med jobbet nigra ganger i manaden och en fordlder
som uttryckte att somnen blivit battre tack vare tekniken.

Vad nattsomnen gor med mig

Samtliga foraldrar i studien kunde beskriva hur deras sémn och somnvanor paverkade dem pa
ett negativt satt. Foréldrarna upplevde konstant trotthet, stress, irritation och mycket mer. Det
innebar ocksa flera negativa foljder som paverkade bade foraldrarna och deras omgivning. Jag
har darfor valt att dela in detta tema i symtom och foljder.

Att standigt vara trott

Alla fordldrarna upplevde trotthet. De beskrev det som en stindig trotthet dér de kénde sig
dodstrotta, slutkorda, utmattade, som vrak, helt slut. De beskrev hur humdret paverkades och
hur de blev, som de sjélva uttryckte det, “forbannade”, “irriterade”, “sura” och samtidigt

2 (3 2 (13

ledsna”, “uppgivna”, “nedstimda” och “avslagna”. De beskrev kdnslor som dngest, stress och
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oro och ett stindigt daligt samvete, daligt samvete gentemot sitt barn, gentemot sin partner
eller gentemot sina andra barn.

“Det e ju dagen efter....man e ju trétt, men jag vet liksom...man e ju alltid trott. Faktiskt, jag
minns inte riktigt hur det va att inte va det” (Nr 1)

“Da blir jag alltsa otroligt trott. Mest blir jag ledsen, att jag kan bli sa hdr att...nej men bara
sitta och grdta liksom mitt i natten. Fast jag vet att det hjdlper ju verkligen ingenting.” (Nr 2)

“Sd mycket frustration och....e....irritation over att man inte har kontroll och over att det dr

sa oberdkneligt och.......kanske ocksd en irritation i kroppen 6ver att man dr trott....och aldrig
sover ikapp.” (Nr 5)

Nagra fordldrar beskrev det mer som att de bara fokuserade pa uppgiften eller blev som en
robot och bara korde pa.

Flera av fordldrarna upplevde ocksa att de blivit mer glomska, vimsiga, fatt forstort minne,
var inte lika snabbtinkta, hade ibland svart att prata och tinka och hade svart att koncentrera
sig. Négra fordldrar hade &dven symtom som huvudvdrk, svullnad och virk i kroppen eller
problem med magen.

“Det kdnns ju ndstan som man dr, ja bakis....man blir ofta, eller jag blir ofta vdildigt seg att
prata med, jag mdrker att jag blir slo i tankar o.......... o sdttet o va, svart att prata o fundera, o
tinka...normalt. Att man sluddrar eller inte kopplar, man blir inte sd snabb i huvudet.” (Nr 7)

Négra fordldrar beskrev ocksa hur de kinde nér de haft en lite béttre natt. Att de kénde sig
mycket gladare och utvilade och faktiskt kunde g& upp nér klockan ringde eller kédnde sig
friskare och som att de fatt liv i kroppen igen. En fordlder beskrev till och med trétthet som ett
positivt symtom.

“Ndr jag kdnner att jag dr trott, da tinker jag sd hdr.....a men det hdr dr ett gott tecken......nu
har jag liksom trotthet i kroppen och det, det kdnns normalt. Jag forstar, jag forstar att jag dr
trott. Det dr liksom ett normalt.....ett normalt symtom.” (Nr 2)

Att inte klara av vardagen

Fordldrarna beskrev hur deras somn paverkade deras formaga att arbeta. Hur deras nattsomn
gjort att de inte kunnat ga till jobbet dagen ddrpa eller mte kunnat koncentrera sig pa sitt jobb
ndr de vl varit dar eller helt glomde bort vad som skulle goras pé jobbet nir de vil kom dit.
Tva av deltagarna var sjukskrivna sedan en lingre tid tillbaka och tva hade dragit ner pa jobb i
perioder for att forhindra sjukskrivning.
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“Jag dr trott, har ldtt att bli stressad, kdnner mig inte bra med mig sjdlv, har svart att jobba,
svart att utfora arbetsuppgifter, svart att koncentrera mig.” (Nr 3)

“...man blir ju trétt och man vet inte riktigt e......man tappar lite grann andra saker man ska
gora, man blir lite glomsk ibland nar man kommer till jobbet......jag har ingen aning om vad
jag ska gora idag.....e....for att jag, jag far titta i kalendern, vilket ar tur da....men man kanner
pa natt sdtt att man dr helt blank i huvudet...” (Nr 5)

Nagra av deltagarna beskrev ocksé hur de upplevde att de blev sdmre fordldrar och att
talamodet med barnen blev sdmre. Nagra beréttade hur det kunde gi ut dver deras
partnerrelation.

De flesta av fordldrarna beréttade hur de fick anpassa sitt liv efter hur de sov och efter vad de
orkade med och hur det paverkade hela deras tillvaro. En fordlder beskrev ocksa hur hen inte
vagade kora bil lingre pa grund av trottheten.

“Det paverkar mitt liv vildigt mycket tyckerjag......jag kan inte va den personen som.....som
jag kanske vill vara.....” (Nr 3)

“Till och fran har jag kdnt att jag har faktiskt stdllt bilen, ndr jag har kunnat. For jag har
kdnt mig....efter att ha haft korkorti.......e.....22 dr...sa har jag liksom kdnt att jag....jag kdnner

mig, nej, inte riktigt siker bakom ratten. Jag dr ju sd trétt sd jag dr alldeles dimmig i
huvudet” (Nr 6)

Att hantera somnbrist

Fordldrarna upplevde att det nte fanns ndgon 16sning pa deras situation, men 1 intervjuerna
berittade de hur de 4nda forsokte hantera sin brist pa somn pé olika sétt.

Majoriteten av fordldrarna berdttade hur de och deras partner forsokte avlasta varandra s gott
det gick. De tog ansvar for varannan natt, en tog fornatten och en tog resten av natten eller sé
fick den som kinde sig piggast ta natten.

“Jag forsoker kinna kroppen..(...)..att nu dr det pd grdnsen eller att nu dr jag vdildigt trétt,
nu kommer det inte....nu kommer jag bli sjuk, eller nu kommer det inte funka...om jag inte. Da
dr det inte mer dn att jag gdr och ldgger mig jdttetidigt en kvdll, om jag....o sa tar min partner

hela natten o allting o sd har man fdtt en toppen natt....ddr man kor slut pd den andra....och
laddar batteriet sjilv.” (Nr 7)

Négra fordldrar berdttade hur de sjdlva gjorde for att forbéttra sin somn, som att forsoka sova
igen under dagen nir mojlighet fanns, passa pa att sova ndr barnen nattades eller bara ligga
sig tidigt i sdngen for att i alla fall fi vila kroppen lite.
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Négra av fordldrarna beréttade ocksé hur de sov bredvid sitt barn for att kunna kénna sig mer
trygga och kanske sova lite bittre.

“Ndr jag ligger bredvid X och kurvan dr nagorlunda platt, ser platt ut.....dd vet jag att jag
kan somna....lite lugnare.” (Nr 3)

Diskussion

Metoddiskussion

Deltagarna 1 studien ville gérna berétta om sin situation och hade minga kéinslosamma

historier att delge. Genom att vélja en kvalitativ intervjumetod kunde fordldrarnas beréttelse
presenteras.

Genom att studien skulle ske pa begransad tid gjorde att urvalet stannade vid sju personer, jag
upplevde dock inte att detta paverkade mdjligheten att svara pa syftet och dé deltagarna
manga ganger hade liknande berittelser dr jag inte séker pa att ett storre antal intervjuer skulle
ge ett annorlunda wutfall.

Resultatet visade mte nagon tydlig skillnad mellan de olka mtervjuerna utifidn fordldrarnas
alder, alder pa barnet, barnets kon, nummer i syskonskaran, antal syskon eller
sjukdomsduration hos barnet. Jag har inte heller kunnat se nigon skillnad i fordldrarnas
upplevelse av sin nattsomn 1 forhdllande till barnets HbAlc. Daremot visade mtervjuerna

vissa likheter hos mammor, som inte kunde ses hos pappor. Av de som intervjuades var det
bara mammor som &dndrat sin arbetstid och varit sjukskriven eller gitt ner i tjdnst ndgon géng
sedan deras barn fick typ 1 diabetes. Det var bara mammor som upplevde att de tagit, eller tog
en storre del av nétterna dn sin partner. Fler intervjuer skulle eventuellt kunna ge en bredare
forstaelse for fordldrarnas upplevelser beroende pa genus.

Enligt Polit och Beck (2016) gors oftast kvalitativa intervjuer med personliga moten. I denna
studie genomfordes majoriteten av intervjuerna via telefon. Telefonintervjuer genomfordes
ndr deltagarna var 1 sitt hem och hade tid och ro att prata, vid en av intervjuerna blev dock
mtervjupersonen stord av yttre faktorer, vilket kan ha paverkat utfallet. En skillnad mellan att
genomfora intervjuer via telefon eller att trffa intervjupersoner ansikte mot ansikte &r att vid
det sistndmnda finns mojlighet till observation och mdjlighet att kunna ldsa av
mtervjupersonens kroppssprék, vilket dr en fordel. Dock upplevde jag att telefonintervjuerna
holl god kvalitet och deltagarnas kinslor lyftes fram dven om itervjuaren och deltagarna inte
kunde se varandra. I Polit och Beck (2016) skriver de ocksd om mojligheten till Skype-
intervjuer, men da jag som intervjuare inte kdnner mig bekvim med en sddan intervjumetod
eller med sjélva tekniken, sd var detta inte aktuellt. Det skulle troligen leda till sdmre kvalitet
pa intervjuerna.
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Tidigare erfarenheter frdn mitt arbete gjorde att jag redan mnan hade en stor empati for
fordldrar till barn med typ 1 diabetes, bade genom mitt arbete som diabetesskoterska och som
fordlder till smi barn. Med studien hade jag en 6nskan om att kunna belysa forédldrarnas
berittelser och beskriva hur deras nattsomn upplevs och paverkar deras vardag. Det fanns
diarmed en risk att mina egna erfarenheter kunnat fora intervjuerna, och min tolkning, ien viss
riktning. Denna risk motverkades dels genom ett tydligt medvetandegdrande av min
forforstaelse, som borjade i samtal med min handledare och som jag sedan holl levande
genom forskningsprocessen. Den motverkades ocksd dd mntervjuerna bestod av 6ppna,
beskrivande fragor, dér deltagarna sjdlva kunde bestimma vad de ville beritta. Jag var noga
med att folja med i den riktning deltagarna sjélva tog intervjun men ocksé fora tillbaka
deltagarna till att berdtta utifrdn syftet.

Jag har varit noga med att medvetandegdra mig om min egen forforstielse och jag har ocksa
varit vildigt noggrann med att folja alla steg i den analysmetod jag valt, for att bibehdlla en
struktur och motverka en partisk tolkning.

Alla delar av metoden har genomforts med noggrannhet och dérefter tydligt redovisats, detta
for att visa pa en trovérdighet och palitlighet i studien. D4 deltagarna i studien beskrev
liknande upplevelser &r det troligt, att om denna studie gjordes pd en ny grupp foréldrar, att
resultatet skulle bli ndgot liknande.

Jag har genom hela uppsatsarbetet foljt de etiska riktlinjer som beskrivs 1
Helsingforsdeklarationen och ilagen om etikprovning av forskning som avser ménniskor, for
att virna om ménniskovérdet. Vid nigra av intervjuerna vécktes starka kédnslor hos deltagarna
och vid en av mtervjuerna blev fordldern vildigt berdrd. I detta fall erbjods en kontakt med
kurator, kopplad till ett barndiabetesteam 1 Véstra Gotaland, si att intervjupersonen kunde fa
hjdlp att bearbeta de kénslor och tankar som kommit upp till ytan under vart samtal. Som
forskare har jag ett etiskt ansvar att vara respektfull mot deltagarna i studien géllande hur jag
beskriver dem och deras upplevelser, samtidigt som jag ska vara trogen datamaterialet (Skott,
Dellenborg, Lepp & Nissén, 2013). Jag har genom hela analysprocessen varit véldigt
noggrann, for att kunna aterberétta deltagarnas upplevelser pd ett réttvist sitt, samtidigt som
jag tolkat och skapat teman utifrdn en sammanstéllning av materialet.

Resultatdiskussion

Studiens resultat visar att fordldrarna upplevde sin somn som fordndrad sedan deras barn fitt
diabetes och majoriteten upplevde att somnen blivit sdmre. De beskrev sin somn som délig
och upplevde att de fick alldeles for lite somn vilket paverkade dem negativt. Samtliga
fordldrar upplevde att deras somn var stord da de behdvde ga upp flera ganger per natt for att
atgirda detta. Deltagarna upplevde en stindig trotthet, vilket paverkade dem och deras
omgivning och det paverkade deras formiga att kunna skdta sitt jobb. Fordldrarna upplevde
att de fick anpassa sitt liv efter nattsémnens kvalité.
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Jag kommer hér att diskutera tre av studien huvudfynd: upplevelse av en fordndrad och
forsdmrad somn, yttre faktorer som paverkar somnen samt vad den fordndrade nattsomnen
gor med fordldrarna. Jag kommer att diskutera dessa fynd 1 relation till familjecentrerad
omvardnad, egenvird och barnets rittigheter.

Upplevelse av en férdndrad och forsamrad somn

Begreppet familjefokuserad omvardnad utgdr ifidn att en familjemedlems sjukdom péverkar
hela familjen. Nir de andra familjemedlemmarna péverkas negativt kommer detta i sin tur ha
ytterligare negativ inverkan pa individen med sjukdom (Wright & Leahey, 2013). I denna
studie upplevde fordldrarna att deras somn var stord och majoriteten upplevde att den blivit
sdmre sedan deras barn fick typ 1 diabetes. Att somnen hos forédldrar till barn med typ 1
diabetes paverkas kunde dven ses i studien Herbert et al. (2015) dér foréldrar, till barn med
typ 1 diabetes, upplevde en dalig somnkvalitet. Dock var det bara en tredjedel av fordldrarna i
Herbert et al. (2015) som upplevde en dalig somnkvalitet, medan majoriteten av fordldrarna i
foreliggande studie upplevde nattsomn som dalig. Att barnets diabetes pdverkar fordldrarnas
somn och deras upplevelse av sin somn negativt framkommer 1 studien av Jaser et al. (2017).
Dir pavisades att dalig somnkvalitet hos barn med typ 1 diabetes ledde till sédmre
somnkvalitet och simre vilbefinnande hos barnets fordldrar. Iversen et al. (2018) lyfter ocksa
att fordldrar upplever att hela livet fordndrades till det sémre nir deras barn fick diagnosen typ
1 diabetes. Detta visar att varden inte enbart kan fokusera pa barnet med typ 1 diabetes utan
behdver arbeta utifran ett familjecentrerat forhallningssitt for att bibehalla varje
familjemedlems individuella hdlsa och pa sa vis verka for att bibehélla hela familjens hilsa.

Yttre faktorer som paverkar sémnen

Samtliga deltagare istudien upplevde att deras nattsomn stordes av faktorer som var kopplade
till barnets diabetes. Inom diabetesvarden folis HbAlc virdet upp vid varje besok.
Vardpersonal Iir ut viket milvirde barnet bor ha och hur blodsockret bor ligga for att uppna
detta malvirde. Fordldrarna arbetar utifrdn detta mal dygnet runt i sitt arbete med barnets
egenvard (Hands, 2018). Fordldrarna i studien beskrev hur de vécktes av diabeteslarm pa
ndtterna, da blodsockret var for hogt eller for lagt och inte Idg mom Onskat intervall. Detta har
ocksa visats i tidigare studier dér somn hos smibarnsfordldrar, till barn med typ 1 diabetes,
undersokts (Feeley et al., 2019, Herbert el al., 2015). Dock beskriver fordldrarna i min studie
ett hogre antal nattliga blodsockerkontroller &n vad som kunde ses i studien av Herbert et al.
(2015). I denna studie beskrev fordldrarna att de “en bra natt” gjorde en till tva
blodsockerkontroller och 6vriga nétter gjorde de fler kontroller, medan studien av Herbert et
al. (2015) visade att fordldrarna 1 genomsnitt gjorde 3,42 nattliga blodsockerkontroller i
veckan pa sina barn. Vaknar fordldrarna, imin studie, och kontrollerar blodsockret fler génger
an de behover, ochisd fall varfor? Nagra av fordldrarna i studien upplevde att de var valdigt
lattvickta och nér de vaknade gick de upp och kontrollerade blodsockervérdet av ren rutin
eller pé grund av oro. Iversen et al. (2018) visade 1 sin studie att fordldrarna alltid strdvade
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efter ett accepterat HbAlc-virde. Denna stindiga strdvan och detta stindiga arbete med
barnets egenvard gav bra resultat pa barnets HbAlc-véirde, men gjorde fordldrarna utmattade.

En ny studie av Lind el al. (2019) gjord i Sverige har undersokt risken for
diabeteskomplikationer vid olika virden pa HbAlc, hos barn och vuxna med typ 1 diabetes.
Studien visade att risken for komplikationer &r stor vid ett HbAlc pa mer én 70 mmol/mol
och risken for mildare komplikationer pd 6gon och njurar okar vid ett HbAlc virde pd dver
52 mmol/mol. Att halla sig pa ett HbAlc virde ldgre dn 53 mmol/mol mnskar alltsd risken
for komplikationer, men ett virde under 48 mmol/mol visade ingen ytterligare riskminskning
(Lind etal, 2019). Pressas patienterna till ligre blodsockervirden &n vad som &r bevisat
nddvéindigt for att motverka langsiktiga komplikationer? Hur skulle fordldrarnas nattsémn
kunna forbéttras om intervallet for vad som anses vara ett godkdnt blodsockervirde hojdes
nagot? Utifrdn studien av Lind el al. (2019) kan vi fundera Over om varden har for hoga krav
pa familjerna. Kan det vara sa att ett malvirde under 47 mmol/mol mnte dr det mest
gynnsamma for barnet och familjen, om vi utgar fran ett familjecentrerat forhallningssétt.

Vad den férsamrade nattsomnen goér med foraldrarna

Enlig barnkonventionen har ett barn rétt till Lv, rétt till 6verlevnad och ritt till utveckling och
det &r fordldrarna som har huvudansvaret for detta (Regeringskansliet, 2018). Hos ett barn
med typ 1 diabetes ér deti forsta hand fordldrarna som skdter egenvarden (Hands, 2018).
Detta ir ett arbete som kraver fordldrarnas tid och uppmérksamhet dygnet runt och som maste
fungera fOr att barnet ska kunna vdxa och utvecklas (Agardh & Berne, 2010).

Samtliga fordldrar idenna studie upplevde att de var trotta och manga av dem beskrev att de
kinde sig wrriterade, ledsna och uppgivna. Detta beskrivs ocksa i litteraturen dér somnbrist
visat sig ge liknande besvér (Ulfberg, 2010). Fordldrarnas somnbrist paverkade deras sétt att
vara och deras formiga att hantera olika situationer, vilket dven kunde ses ien studie av
Herbert et al. (2015). Att vara fordlder till ett barn med typ 1 diabetes &r inte bara ett krdvande
dygnet runt jobb, det dr ocksa ett jobb som fortsitter i manga &r. I en studie av Schilling,
Knafl och Grey (2006) undersoktes vem som skoter egenvarden hos barn och ungdomar,
mellan &ldrarna 8-19 &r, med typ 1 diabetes. Resultatet visade att for barn mellan 8-10 ars
alder skottes den storsta delen av egenvarden av fordldrarna. Frén det att barnet var 1 11-14 ars
alder skedde en Overgangsperiod dir bade barnet och fordldrarna var delaktiga 1 egenvarden
och vid 17 ars alder hade alla ungdomarna tagit dver storre delen av sin egenvard. Da
smabarnsfordldrarna i1 denna studie kommer ha huvudansvaret 1 sd manga ar ar det viktigt att
de har forutsdttningarna for att orka.

Flera av deltagarna 1 studien upplevde att deras formaga att arbeta paverkades av deras
nattsomn och en deltagare menade att brist pa nattsdmn gjorde att hen inte klarade av att kora
bil. Detta visar att ndr ett barn fir typ 1 diabetes paverkar det inte bara barnets och de
nirstdendes vidlmiende, det kan dven péverka familjens ekonomiska situation. Iboken
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Benzein et al. (2017) beskrivs att en av de fyra styrkor som kan hjdlpa en familj att mota
utmaningar dr deras resurser, som ekonomiska mojligheter. Forfattarna beskriver att
sjukskoterskan 1 sitt omvardnadsarbete bor identifiera familjens styrkor och sedan stirka dem.
[en studie frén 2012 (Katz, Laffel, Perrin & Kuhithau) undersoktes hur familjer med barn,
med typ 1 diabetes, paverkades av behandling med koordinerad vard eller familjecentrerad
vard. De undersokte huruvida vdrden paverkade fordldrarnas arbeten, familjens ekonomi,
deras tid och deras skolndrvaro. Det visade sig att bade koordinerad vird och familjecentrerad
vard hade en positiv effekt pa fordldrarnas arbeten och familjens ekonomiska situation (Katz
et al., 2012). Flera av fordldrarna 1 denna studie berdttar att somnbristen gjort att de inte klarar
av att arbeta i samma utstrickning som de gjort tidigare, de har behdvt gi ner i arbetstid 1
perioder och till och med haft perioder da de inte kunnat arbeta dver huvud taget. En fraga
som har uppkommit under studiens géng &r om samhdllets stdd till dessa familjer ar
tillrdckligt? Idag kan familjer med ett barn med typ 1 diabetes soka ekonomiskt stdd 1 form av
omvardnadsbidrag via forsdkringskassan, dér ett omvardnadsbidrag pa 100 procent dr 9854
kr. Viket bidrag familjen fir berdknas utifidn en individuell bedémning dér 25-, 50- eller 100
procent kan delas ut. Detta ska enligt forsdkringskassan ersitta den 6kade omvardnadsinsatsen
(Forsdkringskassan, 2020). Ricker detta som stod till dessa familjer?

Denna studie visar pa vilka svérigheter som kan uppstd hos en familj med ett barn med typ 1
diabetes, pga. stord nattsomn. Detta dr viktigt for sjukskoterskan att vara medveten om for att
pa bista sétt kunna hjdlpa och stirka familjerna. Specialistsjukskoterskan bor lyssna engagerat
pa familjens beridttelser om hur de skapar mening i sin nya situation och hur de anser att en
fordndring dr mojlig. Specialistsjukskoterskan bor se familjen som ett system dér alla har en
viktig del och dér alla dr med och paverkar familjehdlsan. Vi bor utifrdn ett familjecentrerat
omvardnadsperspektiv lyfta bade barnets, fordldrarnas och hela familjens upplevelser,
kompetens och styrkor och ta till vara pa bade familjens och sjukskoterskans expertkunnande
(Benzein etal, 2017).

Kliniska implikationer och vidare forskning

Studiens resultat kan appliceras i specialistsjukskoterskans kliniska arbete da den ger en tydlig
bild av hur fordldrar till barn med typ 1 diabetes upplever sin somn. Studien visar pa en stor
fordndring 1 somnvanor hos fordldrar ndr deras barn fir typ 1 diabetes, viket ar viktigt att
vara medveten om i dialogen med familjerna. Att vara medveten om vilket stort problem stord
nattsdomn kan upplevas vara for dessa fordldrar kan det underlitta for sjukskoterskor att mota
problemen i omvardnadsarbetet. Studien synliggdr ocksé vika starka kénslor brist pa somn
kan vicka och vilken stor paverkan nattsdmnen har pa forildrars vardag. Aven detta kan
appliceras i specialistsjukskoterskans kliniska arbete diar denna medvetenhet ger en béttre
mojlighet att bemota och ge det stod familjerna har behov av. Det ger ocksa en inblick 1 hur
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viktigt det dr att, enligt familjecentrerad omvérdnad, fora en dialog med familjen for att kunna
lyfta det som familjemedlemmarna sjélva upplever paverkar deras hilsa.

Vid fortsatt forskning skulle fordldrarnas upplevelser beroende pé genus vara ett intressant
amne att beforska. Vika skillnader finns mellan mammor och pappor, vad giller deras somn,
upplevelse av somn och vilka konsekvenser det ger? Det skulle ocksa vara intressant att
undersoka om det finns skillnader iupplevelse av nattsomn vid anvindning av olika typer av
tekniska hjilpmedel. Aven stddet frdn diabetesvirden och forildrarnas upplevelse av detta
stod skulle kunna utgéra fortsatt forskning. Studien gav ocksa upphov till fragor kring
ekonomiska konsekvenser relaterat till barnets diagnos och fordldrarnas brist pd sémn. Det
skulle vara mtressant att titta ndrmare pa samband mellan barnets diabetesdiagnos,
ekonomiskt stod och hela familjens héls i en hilsoekonomisk studie.

Slutsatser

e Nattsomnen hos fordldrar fordndras efter att deras barn fatt diagnosen typ 1 diabetes.

o Forde flesta av deltagarna har det inneburit en negativ fordndring med forsdmrad
somn med svérigheter att somna och att komma till ro och dér de vicks flera ginger
per natt av larm fran tekniska hjdlpmedel.

e Manga av fordldrarna upplever en trotthet, writabilitet och nedstimdhet. Deras
koncentrationsformiga forsdmras ocksé, vilket medfor att de upplever att de blir sdmre
fordldrar och har svarigheter att skota sitt arbete.

e Fordldrarna forsoker hantera sin brist pa nattsomn genom att avlasta varandra i sitt
partnerskap.

e Studien ger en tydlig bild av hur fordldrar til barn med typ 1 diabetes upplever sin
nattsomn och vika starka kénslor detta vicker.

e Genom att synliggbra vilket stort problem nattsomnen kan upplevas vara for
fordldrarna kan dialogen utvecklas mellan familjen och specialistsjukskdterskan och

utifidn ett familjecentrerat omvardnadsarbete kan det foras en dialog med hela
familjen och pa sé vis bibehdlla hilsa hos alla familjemedlemmar.
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Bilagor

Bilaga 1

Forskningspersoninformation, FPI

Goteborg 191125

Hej, jag heter Tove Soderlund och arbetar som sjukskoterska pa en barnmedicinavdelning i
Vastra Gotaland. Jag laser till Specialistsjukskoterska med inriktning mot halso- och sjukvard
for barn och ungdomar och skriver mitt examensarbete om nattsomn hos forédldrar till barn
med typ 1 diabetes. Med det har brevet vill jag fraga dig som foralder om du vill delta i min
studie. Nedan kan du lésa om studien och vad det innebér att delta.

Studien: Upplevelser av nattsomn hos foraldrar till barn med typ 1 diabetes
Bakgrund och syfte

Det finns studier gjorda om nattsémn hos personer som har diabetes typ 1, men vi saknar
kunskap om hur fordldrar till barn med diabetes typ 1 upplever sin nattsomn. | min studie vill
jag darfor undersoka hur foraldrar till ett barn med typ 1 diabetes upplever sin nattsomn.

Forfragan om deltagande

Du som foralder till ett barn med typ 1 diabetes tillfragas att delta i studien. Tillstand att
genomfora studien har givits av ansvarig verksamhetshetschef vid Vastra Gotalandsregionen.
Om du vdljer att tacka ja innebdr det att du kommer vara med i en intervju om upplevelser
kring din nattsémn. Intervjun kommer att gras av mig och kommer att ske efter
Overenskommelse. Intervjun kommer ta cirka en timme och spelas in med bandspelare.

Ditt deltagande i studien &r frivilligt och du kan ndr som helst vélja att avbryta intervjun eller
deltagandet. Om du Véljer att avbryta behdver du inte forklara varfor och det kommer inte
heller att paverka ditt barns framtida vard.

Cirka en vecka efter att du fatt detta brev kommer jag att kontakta dig via telefon for
ytterligare information och forfrigan om deltagande.

Vilka ar riskerna?
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Det finns inga direkta risker med att delta i studien.

Finns det ndgra fordelar?

Fordelen med att delta i studien &r att du i lugn och ro far mojlighet att prata om hur du
upplever din situation.

Hantering av data och sekretess

Goteborgs universitet &r ansvarigt for hantering av den data som samlas in. Dina uppgifter &r
sekretesskyddade och inga obehoriga kommer fa ta del av forskningen. Vid analys av
intervjuerna kommer ditt namn att ersattas med en kod sa att du inte kan identifieras, endast
jag kommer ha tillgdng till “kodnyckeln”. Intervjuerna kommer att forvaras pa
I6senordskyddad dator och efter att studien presenterats och godkants kommer intervjuerna att
raderas. Enligt EU:s dataskyddsforordning har du ratt att gratis ta del av de uppgifter om dig
som hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att
uppgifter om dig raderas eller begrénsas.

Hur far jag information om studiens resultat?

Information om studiens resultat kan hdmtas hos mig nar examensarbetet ar klart. Ansvarig
for studien: Tove Soderlund. E-postadress: gustoveso@student.gu.se
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Bilaga 2

Intervjuguide

Bakgrundsfragor

Hur gammal ar du?

Bor du ensam eller tillsammans med en partner?

Har du/ni gemensam vardnad?

Hur gammalt dr ditt barn som har diabetes?

Hur linge har hen haft diabetes?

Hur ménga barn har ni?

Viket nummer i syskonskaran &r barnet med diabetes?

Vika tekniska hjilpmedel har ditt barn?

Intervjufragor - Semistrukturerad intervju

Hur upplever du din nattsémn?

Hur ser en bra nattsomn ut for dig?

Hur ség en bra nattsémn ut for dig innan ditt barn fick typ 1 diabetes?
Beridtta om den vérsta nattsomnen senaste manaden?

Vad gor det med dig?

Beritta om den bésta nattsomnen senaste minaden?

Hur brukar du kdnna dig ndr du ska gi och ligga dig?

Har du diskuterat din nattsdmn med nigon pa diabetesmottagningen?
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