YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

" Att fa kanna sig normal”

— en kvalitativ studie om hur insulinpumpen paverkar
vardagen hos barn med diabetes

Emma Nylund

Examensarbete for (YH)-examen inom social- och halsovard

Utbildning: Sjukskotare (YH)

Vasa 2017




EXAMENSARBETE

Forfattare: Emma Nylund
Utbildning och ort: Sjukskotare, Vasa
Handledare: Anita Stahl-Levdn & Anita Wikberg

Titel: "Att fa kdnna sig normal”
— en kvalitativ studie om hur insulinpumpen paverkar vardagen hos barn med diabetes

Datum 1.6.2017 Sidantal 35 Bilagor 4

Abstrakt

Diabetes &r en kronisk sjukdom som paverkar blodsockernivan i kroppen. Vid typ 1-
diabetes behover personen insulin och tillforseln av insulin kan ske pa olika vis t.ex. med
insulinpump. Syftet med examensarbetet ar att ur foraldrarnas synvinkel beskriva
erfarenheter av da barn med diabetes typ 1 anvander insulinpump. Fragestallningarna
soker svar pa hur insulinpumpen paverkar vardagslivet och livskvaliteten samt hur
introduktionen till insulinpumpen upplevdes.

| studien har kvalitativ metod anvants och data har samlats in genom kvalitativa
fradgeformuldr. Informanterna i studien ar foraldrar till barn i dldern 5—10 ar. Erfarenheter
har samlats in fran g fordldrar. Dorothea Orems teori om egenvard och Katie Erikssons
ontologiska halsomodell har valts som teoretiska utgangspunkter. Analysen har skett
genom kvalitativ innehallsanalys.

Resultatet ar uppdelat i fyra huvudkategorier med underliggande kategorier. | resultatet
framkom att diabetes &r en sjukdom som kraver sina rutiner, men insulinpumpen kan
underlatta vid rutinerna. Informanterna upplevde dven en okad mdjlighet att reglera
sjukdomen vid anvandning av insulinpump och att barnen inte langre hade samma
begrdnsningar som tidigare. De foraldrar till barnen som anvdnde insulinpump i
kombination med glukossensor beskrev det som en uppskattad metod.

Sprak: svenska Nyckelord: diabetes, insulinpump, férdldrar, barn,
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Tiivistelma

Diabetes on krooninen sairaus, mika vaikuttaa kehon verenglukoosipitoisuuteen.
Henkilolla, jolla on tyyppi 1 diabetesta, tarvitsee insuliinia ja taman saanti voi edistya
esimerkiksi insuliinipumpun avulla. Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata lasten, jolla on
tyyppi 1 diabetes, insuliinipumpun kayttéa heidan vanhempien nakokulmasta.
Tutkimuskysymykset etsivat vastauksia siihen, miten insuliinipumppu vaikuttaa seka
jokapaivaista elamaa, etta elaman laatuun ja myoskin miten insuliinipumpun kayttéon-
otto koettiin.

Tutkinta on tehty laadullisella menetelmdlla ja tiedot ovat koottu laadullisten
kyselylomakkeiden avulla. Informantit tutkinnassa ovat olleet 5-10 vuotiaiden lasten
vanhemmat. Viiden vanhempien kokemuksia on koottu tutkinnassa. Dorothea Oremin
itsehoitoteoria ja Katie Erikssonin ontologian terveysmalli ovat toimineet teoreettisina
lahtokohtina. Analyysi on tehty laadullisella sisallon-analyysilla.

Tulos on jaettu neljaan paakategoriaan, alakategorioineen. Tuloksesta tuli selva, etta
diabetes on sairaus, mika vaatii rutiininsa mutta insuliinipumppu voi helpottaa rutiineissa.
Informantit kokivat, etta heidan lapsensa eivat olleet enda niin rajoitettuja, vaan pumpun
avulla he saivat mahdollisuuden hallita sairautta. Vanhemmat, joiden lapset kayttivat
glukoosi sensoria yhdessa insuliinipumpun kanssa, pitivat sita arvostettuna menetelmana.

Kieli: ruotsi Avainsanat: diabetes, insuliinipumppu, vanhemmat, lapset
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Abstract

Diabetes is a chronic disease that affects the blood glucose level in the body. A person
having type 1 diabetes needs insulin and the supply of insulin can be done in different ways
e.g. with an insulin pump. The aim of the thesis is to describe experiences of parents of
children with diabetes type 1 using insulin pump. The research questions search for answer
on how the insulin pump affects the everyday life, the quality of life and how the
introduction to the insulin pump was experienced.

Qualitative method has been used in the study and data has been collected through
qualitative questionnaire. The informants of the study are parents to children aged 5—10
years. Experiences have been collected of five parents. Dorothea Orems theory of selfcare
and Katie Eriksson’s onthological health model have been chosen as theoretical basis. The
analysis has been done through qualitative content analysis.

The results were divided into four main categories with subcategories. In the result it
emerged that diabetes is a disease that requires routines though the insulin pump can
facilitate the routines. The informants experienced an increase of opportunities to
regulate the disease when using insulin pump and the children don’t have the same
limitations anymore. Parents of children using insulin pump combined with glucose sensor
described it as an appreciated method.
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1. Inledning

”Olika falla odets lotter” ar ett svenskt ordsprak som beskriver livet bra. Plotsligt stélls
manniskan infér en utmaning hon inte kunnat ana. Att man sjalv eller ndgon i ens narhet
diagnostiseras med en sjukdom kan forandra tankesétt, vardag och varderingar. Att som foréalder
uppleva att ens barn drabbas av en sjukdom &r nagot man helst avstar fran, men som man anda

ar tvungen att kampa for.

| Finland ar diabetes en vanligt forekommande sjukdom och benamns darfér som en av vara
folksjukdomar. | vart land har ca 350 000 personer diabetes och av dessa har ca 50 000 diabetes
typ 1. Diabetes forekommer i alla aldersgrupper, men ingen annanstans i varlden &r
barndiabetes sa vanligt forekommande som i vart land. Typ 1-diabetes kan &ven kallas juvenil

diabetes eller ungdomsdiabetes. (Diabetesférbundet i Finland, u.a.)

Enligt Folkpensionsanstalten (FPA) var antalet barn (5-9 ar) med diabetes ar 2015 till antalet
1258 i Finland. Antalet barn 0-15 ar med diabetes som vardades inom Vasa sjukvardsdistrikt
ar 2015 var 104 stycken (Sotkanet). Av de barn som vardas vid Vasa Centralsjukhus anvéander

55 % insulinpump (personlig kommunikation med diabetesskotare, 26.10.2016).

Insjuknandet i diabetes paverkar vardagen for familjen. Beroende pa vilken alder barnet ar i
paverkar det acceptansen och relationen till sjukdomen. Diabetes medfér kontroll av
blodsocker, maltidsplanering och insulinbehandling. | borjan kan sjukdomen verka
skr&ammande och krdva mycket ny kunskap att lara hos de drabbade. Men liksom 6dets lotter
faller olika, kan sjukdomen te sig olika hos varje ménniska och under tiden l&r man sig kanna

sin sjukdom och hur man ska forhalla sig till den.

Respondenten har valt att gora en studie om barn med diabetes typ 1. Barnen i studien behandlas
med insulinpump. Syftet med studien &r att ur foraldrars perspektiv beskriva erfarenheter av da
barn med diabetes typ 1 anvander insulinpump. Respondenten har valt diabetes eftersom det &ar
en intressant och komplex sjukdom som sjukskétare ofta kommer i kontakt med i sitt arbete.
Diabetes forkommer ocksd inom respondentens familj och bekantskapskrets. Barn med
insulinpump valdes eftersom det intresserar att fa reda pa hur anvandningen av insulinpump
paverkar vardagen med diabetes i en familj. Barnen ar 5-10 ar och det ar foraldrarna till barnet

som har svarat pa ett frageformular.



2. Diabetes mellitus typ 1

Diabetes ar en sjukdom som forekommit under lang tid. | Egypten har det hittats spar av
malningar fran ar 1550 f.Kr. som framstéllde diabetessymtom, da troligen typ 2 diabetes. Typ
1-diabetes har férekommit under de senaste tvd arhundradena. Ar 1922 gavs forsta gangen
insulin till en pojke i Kanada. Darefter foljer ar av forskning och med dagens behandling
forsoker man efterlikna den normala bukspottkortelfunktionen. Namnet diabetes harstammar
fran grekiska och betyder genompasserande, som syftar till den dkade urinméangden som
uppkommer vid hog blodsockerniva. Mellitus &r latin och betyder honungss6t och relaterar till
att urinen hos en person med diabetes &r sot till smaken. (llanne-Parikka, R6nnemaa, Saha,
Sane, 2011, s. 37; Hanas, 2014, s. 20-21; Diabetesforbundet, 2016).

Diabetes &r en kronisk, allvarlig sjukdom som kannetecknas av férh6jda blodsockervérden och
otillrécklig insulinproduktion (WHO, 2016). Glukos (socker) behdvs for kroppsfunktionen och
fas via fodan. Nar vi ater éverfors glukos ur fodan till blodet. For att cellerna i kroppen ska
kunna uppta glukos ur blodet behdvs insulin. Insulin &r ett hormon som produceras i
betacellerna i bukspottkorteln. Hos personer med diabetes typ 1 ar bristen pa insulin oftast
absolut, dvs. inget insulin produceras langre. Detta beror pa att de insulinbildande cellerna i
bukspottkorteln ar forstorda. Insulinbehandling &r darfor nddvandigt. (Ericson & Ericson, 2012,
S. 545-547; Skafjeld & Graue, 2013, s. 23).

Symtom pa typ 1-diabetes ar 6kade urinmangder, trétthet, torst, viktnedgang och suddig syn.
Diagnostisering av diabetes kan ske genom kontroll av blodglukoshalten. Detta sker genom
analys av blodplasma fran t.ex. en kapillar i fingret. Provet kan tas efter fasta eller som
slumpmaéssig matning efter fodointag. Om ett fastevarde ar over 7,0 mmol/l eller om
blodglukosvardet 2 timmar efter maltid ar éver 11 mmol/l kan diabetes misstankas. Denna typ
av diagnostisering bor inte ske om personen har annan akut sjukdom eller nyligen blivit
opererad. Eftersom sjukdomen ofta orsakas av en autoimmun process kan autoantikroppar
hittas i blodet. Vid misstanke om diabetes hos ett barn &r en tidig diagnos viktig, eftersom
sjukdomsforloppet kan ske snabbt och dramatiskt. Ett urinprov som ger positivt svar for glukos
i urinen &r tillrackligt for att gbra en vidare utredning. Déartill kontrolleras senare
blodsockeranalys, syra- och saltbalans, anamnes och antikroppundersékning. (Alvarsson,
Brismar, Viklund, Ortqvist & Ostenson, 2007, s. 54, 58; Skafjeld & Graue, 2013, 24, 38-39;
Ké&ypa hoito, 2016).



Komplikationer

Vanligtvis uppkommer komplikationer orsakade av diabetes forst efter manga ars sjukdom. Det
ar bl.a. hoga blodsockervarden som kan orsaka komplikationer och med langvarig, hog
blodsockerniva okas risken for framtida komplikationer. De studier som gjorts angaende
komplikationer utgar ifran tidigare behandlingsformer som da fanns tillgangliga. Tack vare
nutida behandlingar har komplikationerna forhoppningsvis minskat. (Alvarsson et.al., 2007, s.
122-126; Hanas, 2014 s. 328-331)

Hos en person med diabetes finns en okad risk for aderforkalkning i kroppens stora blodkarl.
Aderforkalkning kan dka risken for att drabbas av hjért- och kérlsjukdomar. Det behéver inte
vara enbart en hdg blodsockerniva som kan 6ka risken for aderforkalkning, utan aven t.ex. hogt
blodtryck och hogt kolesterol. Det &ar framst komplikationer kopplade till hjart- och
kérlsjukdomar som leder till att livslangden hos en person med diabetes kan forkortas. Kroppens
sma blodkarl kan bli skérare om héga blodsockernivaer forekommer under en langre tid. Skador

i de sma blodkarlen drabbar ofta t.ex. 6gon, njurar och nerver (Hanas, 2014, s. 328-331).

2.1 Hypo- och hyperglykemi

Hypoglykemi innebér lag blodsockerniva. Symtom péa hypoglykemi &ar hunger, oro, blekhet,
darrningar, hjéartklappningar, huvudvark och svettningar. En person med diabetes och personer
i dennes omgivning bor kanna igen symtomen pa hypoglykemi sa att blodsockret snabbt kan
regleras. Ett riktigt lagt blodsocker kan leda till insulinkoma (medvetsloshet). Hypoglykemi ar
en indikator pa hur stor insulindosen ska vara. Hyperglykemi innebar hoga blodsockervérden.
Nar sjukdomen diagnostiseras forekommer ofta hyperglykemi. Hyperglykemi kan ocksa
intréffa om man glomt att ta sitt insulin. Vanliga symtom &r torst, illamaende, krakningar, stora
urinméangder. (Alvarsson et.al., 2007, s. 63-64; Hanas, 2014, s. 33)

En ”hypohund” kan fungera som stdd i vardagen for en person med diabetes. Hypohund &r en
hund som é&r skolad till att kdnna férandringar i blodsockervardena. Hunden kan léra sig att
kanna av bade hoga och laga blodsockervarden. Genom hundens vélutvecklade luktsinne kan

den k&nna blodsockrets forandringar genom personens hud och utandningsluft och markera



detta pa inlart satt. Hunden kan ofta markera forran personen sjilv kanner symtom pa

blodsockerforandringen. (Hypokoirar.y., u.a.)

Om cellerna i kroppen inte far tillrackligt med glukos kan ketoner bildas. Ketonerna ar
nedbrytningsprodukter ur fett och fungerar som kroppens energi nér glukos inte finns
tillgangligt. Enligt Hands (2014) kan ketoner delas in i “sviltsyror” och “diabetessyror”
utgaende ifran vid vilka tillfallen de bildas. Nar blodsockernivan &r Iag p.g.a. brist pa glukos
och mat bildas svaltsyror t.ex. vid magsjuka. Svaltsyror bildas lattare hos barn och uppnar hogre
nivaer an hos vuxna. Vid lag blodsockerniva p.g.a. hog insulindos bildas inga ketoner.
Diabetessyror bildas vid hoga blodsockervarden p.g.a. insulinbrist. Diabetessyror kan
forekomma vid t.ex. annu odiagnostiserad diabetes, uteblivna insulininjektioner eller for liten
insulindos. Om hoga blodsockervarden forekommer under en langre tid och insulinbrist
foreligger kan ketoner bildas i levern. Om ketonerna nar hdga nivaer kan ketoacidos
uppkomma. Ketoacidos innebér forgiftning fororsakade av ketoner och kan i sin tur leda till
diabeteskoma (medvetsloshet). Symtom pa att hoga ketonnivaer forekommer i kroppen kan
vara t.ex. hunger, illamaende och krakning. Ketonnivan i kroppen kan kontrolleras i blodet eller
i urinen. (Hanas, 2014, s. 33, 35, 106-109).

2.2 Behandling

Som tidigare namnts &r insulinbehandling ndédvandig vid diabetes typ 1. Insulinbehovet varierar
hos varje person och dven stora variationer hos den enskilda individen férekommer. Faktorer
som kan paverka insulinbehovet ar t.ex. infektion, feber, fysisk aktivitet och stress. Strategierna
for behandling av diabetes dr god blodsockerkontroll for att undvika hypo- och hyperglykemi,
att undvika och fordroja komplikationer av sjukdomen, att méjliggora en normal tillvéxt samt
att uppratthalla en god livskvalitet med mojlighet till social aktivitet. (Hanas, 2014, s. 16; Hedin
& Loéndahl, 2016, s. 41-42; Kéypa hoito, 2016).

Den forsta tiden efter att man insjuknat i diabetes &r inriktad pa att stabilisera blodsockernivan
genom att pabdrja insulinbehandling, ge barnet och foraldrarna undervisning och att bekanta
sig med sjukdomen. Efter en tid pa sjukhus kan familjen i borjan fa permission och senare fa

aka hem. Speciellt i borjan av sjukdomstiden ar det viktigt att foraldrarna kan ringa till sjukhuset



nar fragor uppkommer. Kontrolltillfallena vid sjukhuset sker till en borjan ganska ofta for att

senare Overga till var tredje manad. (Hanas, 2014, s. 12-14).

Pa diabeteskontrollen tas HbAlc-vardet. HobAlc (glykosylerat hemoglobin) &r ett blodprov man
kan ta for att utreda den genomsnittliga blodsockernivan under de senaste 2-3 manaderna. | de
roda blodkropparna ar det hemoglobinet (Hb) som binder och transporterar syre. En réd
blodkropp lever ca 120 dagar. Beroende pa hur hog eller 1ag blodsockernivan ar under de 120
dagarna, binds en viss mangd glukos till hemoglobinet. Behandlingsmalet for HbAlc hos barn
ar ett varde pa < 52-57 mmol/mol (< 7,0-7,5%). (Skafjeld & Graue, 2013, s. 42, 45; Hanas,
2014, s. 112-113)

Insulintyper

Det finns manga olika insulinsorter med olika verkningstid och -sétt. Snabbverkande och
direktverkande insulin &r insulintyper som har snabb effekt. Det nya direktverkande insulinet
har snabbare effekt &n det aldre snabbverkande insulinet. Direktverkande insulin anvands darfor
flitigt idag. Insulineffekten av dessa kortverkande insulin avtar efter 2-3 timmar. For att
undvika att blodsockernivan stiger nar insulineffekten av det kortverkande insulinet avtar kan
man anvanda sig av basinsulin. Basinsulinet kan vara medellangverkande eller langverkande.
Beroende pa sort haller effekten av basinsulinet upp till 42 timmar. Genom basinsulinet ska en
Iag niva av insulin standigt finnas atkomligt i kroppen t.ex. mellan maltider och under natten.
Om personen med diabetes anvander sig av insulininjektioner anvands oftast de ovan ndmnda
insulintyperna. Daremot i insulinpumpar anvands oftast enbart direktverkande insulin. Mer om

insulinanvandningen i insulinpump kan lasas i nasta stycke. (Hanas, 2014, s. 78-79).

2.2.1 Insulinpump

Behandling med insulinpump kan ben&dmnas kontinuerlig subkutan insulininfusion. Det finns
flera olika marken av insulinpumpar, vilka har olika funktioner. Insulinpumpen bestar av en
liten dosa, en plastslang och en kanyl. Slangen gar in i subkutana vavnaden och forser kroppen

med insulin. Slangen och kanylen rekommenderas att byta var tredje dag. | insulinpumpen



anvands endast direktverkande eller snabbverkande insulin. (Alvarsson et.al., 2007, s. 61;
Hanas, 2014, s. 167).

Tanken med en insulinpump ar att insulintillférseln ska likna kroppens egna. Detta betyder att
tillforseln och behovet ska vara synkroniserade. Basaldos kallas den méngd insulin som
pumpen kontinuerligt doserar under varje timme i dygnet. Basaldosen hjalper till att halla
blodsockernivan pa en lagom niva mellan maltiderna och under natten. Beroende pa
insulinpump kan basaldosen stéllas in pa olika satt for att halla blodsockernivan pa en lamplig
niva under hela dygnet. Basaldosen kan behova regleras vid t.ex. viktuppgang, sjukdom eller
nya rutiner. Vid maltider kan en bolusdos (extrados) ges och detta fungerar da som
maltidsinsulin. Dosen anpassas enligt vad och hur mycket man ater. Bolusdos kan &ven
behovas vid hyperglykemi. Basaldosen utgér 40-50 % av den totala dygnsdosen insulin, och
resten ges genom bolusdoser. (Alvarsson et.al., 2007, s. 61; Skafjeld & Graue, 2013, s. 56-57;
Hands, 2014, s. 170-172).

Anvéandningen av insulinpump har blivit vanligare och pumparna mer utvecklade och sékra.
Vid pumpanvandning kravs en mindre dos insulin. Vid pabérjad insulinpumpanvéndning kan
den totala insulindosen minskas med upp till 25 % hos en del. Nar personen bdrjar anvanda
insulinpump behdver denne och narstaende fa noggrann undervisning i hur pumpen fungerar.
Dessutom underlattar det om personen ar motiverad att pabérja insulinpumpanvandningen.
Indikationer pa att borja anvanda insulinpump ar t.ex. aterkommande och omedvetna hypo-
/hyperglykemier och ung alder. (Wikblad, 2012, s. 294-300; Skafjeld & Graue, 2013, s. 56-57,
142-143; Hanas, 2014, s. 169).

Fordelar med insulinpump &r t.ex. att hoga blodsockervarden pa morgon kan undvikas genom
basaldosen som getts under natten, och det direkt- eller snabbverkande insulin som ges har en
mer forutsagbar effekt an langverkande insulin. Med insulinpump ar man inte lika beroende av
strikta rutiner. Som nackdelar med insulinpump kan namnas t.ex. att insulindepan i kroppen ar
liten och att man &r kanslig for uppehall i insulintillforseln. Insulinpumpen finns standigt med
och man bor vara vaksam om den skulle bérja krangla. Ifall insulintillférseln fran pumpen av
nagon anledning upphor kan ketoacidos uppkomma. For att undvika ketoacidos maste
blodsockret kontrolleras regelbundet under dagen. (Wikblad, 2012, s. 294-300; (Hanas, 2014,
s. 169).

| tidigare studier framkommer att foréldrar till barn med diabetes kommit i kontakt med

insulinpump via vardpersonalen, bekanta eller internet. Nar foraldrarna sedan tog steget att



introducera insulinpumpen var det i hopp om bl.a. battre glukoskontroll och -reglering, sankt
HbA1c och mojligheten till ett mer flexibelt liv. (Sullivan-Bolyai, Knafl, Tamborlane & Grey,
2004, s. 316-323; Lindholm Olinder, Kernell & Smide, 2007, s. 34-39; Wilson, 2008, s. 14—
18).

| studier framkommer att det var viktigt att foraldrar, barnet och omgivningen larde sig anvanda
insulinpumpen. Nér insulinpumpen introducerades upplevde foraldrarna att de blev tvungna att
lara sig nya saker bade gallande behandlingsmetoden och ocksa sjukdomen i sig. Under denna
period blev barnet, beroende pa alder, mer involverad i sjukdomen an tidigare. Hos foraldrarna
forekom en variation fran 10 dagar till 2-3 manader innan man kéande sig bekvdam med
anvéandning av insulinpump. Ké&nslan av trygghet infann sig hos vissa redan efter 6 veckor
medan hos andra efter 9 manader. Efter en tids anvandning av insulinpump anséags ofta
insulinpumpen som ett bra hjadlpmedel. Insulinpumpen bidrog till battre kontroll 6ver
sjukdomen, minskad kansla av att vara annorlunda och mojlighet till mer spontanitet. (Sullivan-
Bolyai et.al., 2004, s. 14-18; Wilson, 2008, s. 14-18). Enligt Mednick, Cogen och Streisand
(2004, s. 169-183) uppskattade barnen att slippa de manga insulininjektionerna och barnens

sjalvstandiga formaga till behandling av sin sjukdom hade 6kat tack vare insulinpumpen.

En del studier visar pa att anvandning av insulinpump kan ge sankt HbAlc-niva, medan det i
andra studier inte hittas nagot gemensamt samband mellan insulinpump och sankt HbAlc-niva.
Dock har studier visat att en kombination av insulinpump och glukossensor kan pavisa en
markbar sdnkning av HbAlc-vérdet. (Moberg, 2010, s. 3120-2121; Bergenstal, Tamborlande,
Ahmann, Buse, Dailey, Davis, Joyce, Peoples, Perkins, Welsh, Willi & Wood, 2010, s. 311-
320). En sammanfattning av de tidigare studierna finns i bilaga 1 och sokprocessen finns

sammanfattad i bilaga 2.

2.2.2 Glukossensor

Det finns idag mojlighet till langtidsmétning av blodsockret genom att en glukossensor sétts in
i den subkutana vavnaden. Anvandning av glukossensor kan ocksa benamnas CGM (continuous
glucose monitoring). Glukossensorn ska bytas regelbundet t.ex. en gang i veckan eller varannan
vecka, beroende pa modell. Blodsockerhalten i subkutana vavnaden &ar nastan samma som i

blodet, bortsett fran en viss fordrojning, ibland upp till 20 minuter. Glukossensorn hjalper till



att ge en uppfattning om blodsockernivan och om blodsockret &r pa sjunkande, stigande eller
stabilt. Glukossensorn kan vara kopplad till insulinpumpen pa s vis att blodsockervardet syns
pa displayen pa insulinpumpen. Insulinpumpen kan ocksa larma vid hypo- och hyperglykemier
baserat pa de blodsockervéarden som glukossensorn anger. Vissa insulinpumpar har dessutom
en funktion som kan avbryta insulintillforseln ifall blodsockervardet ar pa sjunkande. Syftet
med detta ar att undvika hypoglykemi. Enligt Moberg (2010, s. 3120) é&r tillforlitligheten till
sensorvirdena dnnu inte s hog att man med hjilp av viardena “automatiskt kan styra en
insulinpump och pa detta sétt fa en helt automatiserad, konstgjord bukspottkdrtel”. HbAlc-
vardet har visats vara lagre vid behandling med insulinpump och glukossensor &n vid
behandling med insulininjektioner. Lagre nivaer av HbAlc kan pa sikt ge farre komplikationer
for personer med diabetes. (Alvarsson et.al., 2007, s. 95; Moberg, 2010, s. 3120-2121;
Bergenstal et.al., 2010, s. 311-320; Pulkkinen & Tuomaala, 2016, s. 1899-1903).

Glukossensorn behover inte alltid vara kopplad till insulinpumpen utan kan ocksa anvandas
separat hos de som anvénder injektioner. Da skannar man glukossensorn och kan fa aktuellt
blodsockervarde, senaste timmars blodsockerkurva och pilar vartat blodsockervardet ar pa vag.
Vid anvandning av glukossensor kan antalet kapillara blodsockermatningar minska och en
battre blodsockerbalans uppnas. (Pulkkinen & Tuomaala, 2016, s. 1899-1903).

2.3 Vard av barnet och stod till foraldrarna

Vid misstanke om diabetes blir barnet inlagt pa sjukhus. Sjukhusmiljén kan vara skrammande
for barnet, speciellt om det ar forsta gangen barnet ar inlagt pa sjukhus. Det ar viktigt att barnet,
foraldrarna och eventuella syskon kanner sig trygga i sin omgivning. Om patienten ar ett barn
har aven foraldrarna en viktig roll i processen, det ar saledes viktigt att saval barn som foraldrar
far information och undervisning. Undervisningen ska ske pa ett lattforstaeligt satt sa att barnet
kan ta till sig informationen, &ven praktisk 6vning forekommer. Né&r patienten avlagsnar sig
fran sjukhuset ar det viktigt att denne far information med sig hem, vet vart man ska vanda sig
vid fragor och tidpunkt nér nasta kontroll sker. (Skafjeld, 2006, s. 185-192).



2.3.1 Vard av barnet

Vard av barn, i for dem skrammande situationer, kraver perspektiv och gott bemotande av
vardpersonalen. Ett gott bemé&tande och en god relation &r viktigt for den fortsatta varden. Barn
i sjukhusmilj6 kan drabbas av chock, panik, radsla och stress. Reaktionerna varierar beroende
pa barnets alder. Vid vard av barn &r det viktigt att se situationen utifran barnets perspektiv. En
god kommunikation ar grunden for att forsta barnets upplevelse. Kommunikation kan ske pa
flera sétt, t.ex. genom lek, samtal eller kroppssprak. | samtal bér barnet delta och inte lamnas
som aharare, annars finns risk for missforstand hos barnet. Vard av barn kraver respekt och

arlighet. (Bischofberger, Dahlqvist, Edwinson-Mansson, Tingberg & Ygge, 2004, s. 34-53).

Barnet i &ldern 5-10 ar

Relationen till diabetes forandras och utvecklas beroende pa barnets alder. En 5-aring anser sig
sjalv ofta vara kunnig om manga saker och bestamd vad det géller hon/han 6nskar géra och inte
gora. | denna alder kan barnets samvete borja utvecklas, men dnnu pa en enkel niva. Samvetet
kan fa barnet att tro att t.ex. en provtagning ar ett straff for nagot man gjort. Nar det géller
barnets starka vilja kan maltiderna bli utmanande. Som foralder kan det vara svart att bedéma
vad och hur mycket barnet kommer att ata. | denna situation kan insulinpump eller insulin i
flerdosbehandling vara till férdel. (Hanas, 2014, s. 367-368).

Skolstarten ar ofta en anstrangande tid for barnet. Det ar viktigt att personalen pa skolan ar
kunniga i hur diabetes fungerar sa att barnet ar tryggt i skolan. Barn i skolalder ar ofta nyfiken
pa hur saker fungerar och kan borja intressera sig for hur diabetes fungerar. Det sociala
samspelet med kompisar ar ocksa viktigt. (Hanas, 2014, s. 368-369).

Nar barnet blir 9-10 ar kan han/hon borja fundera 6ver sin sjukdom och tunga perioder kan
uppsta. Barnet kanske nu forstar vad en kronisk sjukdom innebér. Barn i denna alder &r 6ppna
for undervisning och det ar lampligt att i denna alder hjélpa barnet att bli mer saker pa sin
sjukdom. Detta i forsoka att forhindra att sjukdomen blir ett alltfor stort bekymmer i den
stundade puberteten. (Hanas, 2014, s. 369-370).
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2.3.2 Stod till foraldrarna

Vid sjukdom spelar foraldrarna en stor roll for barnets trygghet. Men for att foréldrarna sjélva
ska kanna trygghet kravs god kommunikation mellan vardare och foraldrar. Informationen ska
vara forstaelig, mojlighet till fragor ska finnas och 6nskemal ska beaktas. Foraldrarnas roll i
varden kan beskrivas utifran flera olika begrepp. Deltagande avser att foraldrarna hjalper till i
omsorgen av barnet t.ex. matar och byter blojor. Delaktighet avser foréldrarnas medverkan i
utformningen av varden. For att detta ska fungera kravs att foraldrarna fatt information. Det
finns nagra viktiga utgangspunkter for att foraldrarna ska kunna vara delaktiga i varden. Genom
personalens stod till foraldrarna ar det lattare att ta sig igenom jobbiga besked och situationer.
Genom detta stod far foraldrarna kraft att i sin tur ge stod at barnet. Foraldrarna uppskattar
professionalism och ansvar hos vardarna. Sjukhus- och arbetsmiljon har ocksa stor inverkan pa
foraldrarnas valmaende, t.ex. valdigt stressad personal kan vara besvarande. Foraldrarnas
narvaro, deltagande och delaktighet i varden &r en bra grund for en god vardrelation.
(Bischofberger et.al., 2004, s. 14-29).

2.3.3 Upplevelser av kronisk sjukdom hos barn

| detta kapitel har respondenten studerat studier dar foréaldrar till kroniskt sjuka barn deltagit.
Att leva med en kronisk sjukdom paverkar livet pd manga vis. Enligt Coffey (2006, s. 51-59)
utrycker en del av foraldrarna att de standigt k&nner sig oroade. Oron kan galla t.ex. barnets
framtid eller skolgang. Foraldrarna uttryckte att det alltid fanns saker att fundera pa och att man
aldrig riktigt vagade slappna av, man befarar alltid att nagonting kommer att handa. Vid
tillfallen nar barnet skrevs ut fran sjukhuset och det huvudsakliga ansvaret nu lag pa foraldrarna,
infann sig kanslor av hjélploshet. Foréldrarna uttryckte dven kénslor av ledsamhet och ilska
med anledning av sjukdomen. Sjukdomen kunde innebdra en stor borda for fordldrarna. | vissa
situationer kunde ena foraldern vara tvungen att sluta arbeta for att istallet skota vardnaden av
sitt barn. Genom hjalp fran utomstaende eller slaktingar kunde foréaldrarna halla kontakten med
omgivningen och fa avlastning i vardagen. En del foraldrar kande aven att de fann styrka i sin
tro. (Coffey, 2006, s. 51-59).
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Den forsta kritiska stunden upplevde foréldrarna nar sjukdomen diagnostiserades och tiden
darefter. Sjukdomsdiagnosen hade psykisk inverkan pa foraldrarna och den forsta tiden var det
svart att acceptera sjukdomen. Hos familjerna varierade anpassningen till sjukdomen. En god
anpassning utgar fran att foraldrarna accepterar sjukdomen. God anpassning fanns ofta hos
familjer dar relationen mellan familjemedlemmarna var bra och dar det fanns utrymme att
uttrycka sina kanslor. | familjer med sdmre anpassning till sjukdomen forekom oftare konflikter.
Genom konflikterna paverkades det kroniskt sjuka barnet negativt och det uppstod problem i
varden av barnet. (Hentinen & Kyngas, 1998, s. 316-324; Coffey, 2006, s. 51-59).

Som foralder till ett kroniskt sjukt barn kan man bemoéta sjukdomen pa olika vis. Vissa foraldrar
kande att man maste ta strid for sitt barn for att uppfylla barnets behov i t.ex. vardsituationer.
Foraldrar kunde ocksa lagga stor vikt i att soka information. Genom informationen kénde
foraldrarna storre trygghet och hade ocksa majlighet att ifragasatta varden. En annan studie
beskriver att vartefter tiden gar och barnet blir mer sjélvstandig med sin sjukdom borjar
vardagen med sjukdomen ses mer och mer som en normal del av verkligheten (Coffey, 2006,
s. 51-59; Marshall, Carter, Rose & Brotherton, 2009, s.1706-1708). En sammanfattning av de

tidigare studierna finns i bilaga 1 och sokprocessen finns sammanfattad i bilaga 2.

3. Teoretiska utgangspunkter

| detta kapitel redogor respondenten for de teoretiska utgangspunkter som valts i studien. De
teoretiska utgangspunkterna anvands sedan som hjalpmedel vid tolkning av studiens resultat.
Respondenten har valt att utgd fran Dorothea Orems egenvardsteori och Katie Erikssons
ontologiska héalsomodell. Dorothea Orems teori har valts eftersom ett liv med diabetes
forutsatter att individen eller nagon i narheten ar kapabel att utféra de vardatgarder som
sjukdomen kraver. Katie Erikssons modell har valts for att belysa ménniskans dimensioner och

for att klarlagga begreppet lidande relaterat till sjukdomar.
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3.1 Egenvardsteori

Dorothea Orem presenterade forsta gangen sin teori ar 1971. Teorin har dérefter utvecklats och
bearbetats. P& engelska benamns ofta teorin som SCDNT Self-Care Deficit Nursing Theory
(Alligood, 2014, s. 240-241). Enligt Selanders, Schmieding och Hartweg (1995, s. 65) beskrivs
teorin som “’en relation mellan ménniskors forméga till egenvérd och de egenvardsbehov eller
egenvardskrav som foreligger hos dem sjalva eller de barn eller vuxna personer som de har

omsorg om”.

Egenvard

Egenvard kan beskrivas som ett inlart handlingssétt som manniskan kan lara i samverkan med
andra manniskor. Varje manniska har olika handlingssatt utifran erfarenheter. Egenvarden kan
ocksa vara en medveten handling genom att manniskor har fallenhet att ra om sig sjalva. Men
bara for att man har kapacitet att rd om sig sjalv innebar det inte automatiskt att det utfors. For
att utfora egenvard behover manniskan ha genomgatt utveckling och vara mogen. Egenvard ar
ocksa varje vuxen manniskas rattighet och ansvar. Ansvaret kan innebara skyldighet att
dessutom hjalpa andra méanniskor (t.ex. barn) som inte klarar att skdta sin egen egenvard.
(Selanders et.al., 1995, s. 67-68, 70-71).

Med begreppet egenvardsbehov menar Orem de behov som ser till att man véarnar om sin hélsa.
For att kunna utfora sina egenvardsbehov behovs egenvardskapacitet. Egenvardkapacitet
innebar den fallenhet méanniskan har att genomfora egenvard. Denna fallenhet borjar utvecklas
nar man &ar barn, uppnar sin kulmen i vuxen alder och avtar sedan vartefter aldern stiger.
Egenvardskrav innebér de handlingar som méanniskan véljer att utféra vid utvald tid for att
bevara sitt liv, sin hdlsa och sitt valbefinnande. Handlingarna som méanniskan véljer att utféra
baserar sig pa tidigare erfarenheter. Om t.ex. ett barn blir sjukt kan foraldern vara osaker pa hur
man ska stodja barnet att utfora de egenvardskrav som behovs i en situation dar halsan har
forandrats. Da ar det sjukvardspersonalens uppgift att ge information till foraldrarna och barnet
om vilka handlingar som ska utféras och hur de bast utfors. (Kirkevold, 1994, s. 87; Selanders
et.al., 1995, s. 72-73, 76, 98; Orem, 2004, s. 6).
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Egenvardsbrist

Grunden i denna del av teorin forsoker ge svar pa vid vilka tillfallen och av vilken orsak en
manniska behover vard. Alla manniskor kan nadgon gang under livet behdva vard efter att man
drabbats av nagot som hindrar en att tillfredsstélla sina egenvardsbehov. Dessa hinder kan t.ex.
vara sjukdom, olycka eller stigande alder. Egenvardsbrist betyder att det av nagon orsak &r
obalans mellan egenvardskapaciteten och egenvardskraven, vilket leder till att alla atgarder
inom egenvarden inte blir gjorda. Egenvardsbristen kan antingen vara fullstandig eller partiell.
Vid fullstandig egenvardsbrist klarar inte personen av att uppfylla ett egenvardskrav och vid
partiell egenvardsbrist klarar personen av att uppfylla endast nagra delar av egenvardskraven.
(Selanders et.al., 1995, s. 67, 78-79).

3.2 Ontologiska halsomodellen

Enligt Katie Erikssons halsomodell kan hélsa ses som ett gérande, ett varande och ett vardande.
De tre olika delarna ska beaktas som olika dimensioner som kan variera utifran situation och
tillfalle. Ut6ver de tre dimensionerna anser Eriksson ocksa att det finns ett annat element. For
att en manniska ska kunna kénna sig hel behdver hon ha insikt om att kropp, sjal och ande ar
viktiga enheter som &r beroende av varandra. Som méanniska ska man ocksa varna om sin egen
unikhet och sitt ansvar for sig sjalv och sina medménniskor. (Eriksson, Bondas-Salonen,
Herberts, Lindholm & Matilainen, 1995, s. 15).

Om manniskan ser till sin halsa utgaende ifran yttre faktorer ar det den gérande delen av
halsomodellen som beaktas. Genom de yttre faktorerna inriktar sig manniskan pa att varna om
att leva ett hdlsosamt liv och samtidigt undvika det som kan skada halsan och orsaka sjukdom.
Halsa ur ett varande perspektiv stravar till ett gott tillstdnd i méanniskans innersta del. Genom
att man kan anknyta olika faktorer, t.ex. kropp och sjél, kan man finna balans. Balans bor ocksa
efterstrévas i de relationer man har och i sin livssituation. Halsa som vardande anser att
manniskan standigt stalls infor forandring och da utvecklas. Forandringarna, som kan vara saval
kriser som lyckostunder, kan gora att livsfragor blir aktuella. Genom vardandet utvecklas det
djupare elementet och en inre helhet uppstar. Det &r det djupa inre som utgér manniskans vésen.
Genom ett gott vardande kan ménniskan kénna frihet och livskraft. (Eriksson et.al., 1995, s.
13-14).
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Lidande

Ménniskan kan stéllas infor olika former av lidande under sin livstid. Lidande hor livet till och
kan paverka halsan pa olika vis. Ett outhardligt lidande kan lamsld ménniskan och hindra
utvecklingen. Ett uthardligt lidande &r ett lidande dar individen annu upplever halsa, dvs.
lidande och hélsan &r i balans. (Eriksson et. al., 1995, s. 12; Alligood, 2014, s. 117).

Vid sjukdom kan man uppleva ett lidande orsakat av sjukdomen och behandlingen.
Sjukdomslidande kan uttryckas pa olika vis, och indelas i kroppslig smarta och sjélsligt- och
andligt lidande. Den kroppsliga smartan orsakas av sjalva sjukdomen och behandlingen. Om
manniskan upplever en stor kroppslig smarta dgnas stor del av hennes uppméarksamhet till just
smartan. Sjalsligt och andligt lidande utgor t.ex. den skam och férnedring manniskan kénner i
samband med sin sjukdom. Denna typ av lidande kan uppsta ur personen sjalv eller ur t.ex.
sociala sammanhang. (Eriksson, 1994, s. 78-79; Alligood, 2014, s. 175).

Om manniskan utsétts for lidande vid en vardsituation kan det bendmnas som vardlidande. |
varden kan manniskans vardighet paverkas genom att t.ex. bemotandet inte ar bra. Krankning
av manniskans vardighet ar en vanlig dimension av vardlidande. Om manniskan blir krankt kan
det paverka formagan att nyttja kapaciteten att uppréatthalla god hélsa och att leva fullt ut.
Krankning kan ske vid direkt kontakt genom t.ex. bristande kommunikation eller indirekt
genom exempelvis att inte erbjuda en etisk vard. (Alligood, 2014, s. 175-176; Eriksson, 1994,
s. 82)
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4. Syfte och fragestéallning

Syftet med min studie ar att ur foraldrars perspektiv beskriva erfarenheter av da barn med

diabetes typ 1 anvander insulinpump.
Fragestallningar:

1. Hur paverkar insulinpumpen familjens vardag?
2. Hur paverkas livskvaliteten vid anvandning av insulinpump?

3. Hur upplevs undervisningen i samband med att insulinpumpen tas i bruk?

5. Metod

| denna studie har respondenten valt att gora en undersokning bland féraldrar till barn med
diabetes. Materialet har samlats in genom kvalitativa frageformular med éppna fragor. Med
denna metod vill respondenten beskriva informanternas erfarenheter kring &mnet och samtidigt
bilda en forstaelse for amnet. Genom kvalitativa metoder ges information fran fa personer med
erfarenhet i &mnet. Ingen erfarenhet kan tolkas som fel och nagon absolut sanning finns inte
(Henricson, 2012, s. 130, 134). Det insamlade materialet analyseras darefter med kvalitativ

innehallsanalys.

5.1 Val av informanter

Informanterna i en kvalitativ studie behdver inte vara manga till antalet, istéallet &r det deras
personliga erfarenheter och upplevelser som uppskattas. Genom att informanterna har olika
erfarenheter belyser det &mnet ur flera olika vinklar och gor resultatet mer omfattande.
(Henricson, 2012, s. 134).

Informanterna ska vara foraldrar till barn med diabetes typ 1 som behandlas med insulinpump.
Respondenten har i denna studie valt barn i aldersgruppen 5-10 ar. Respondenten valde barn
fran 5 ar eftersom barn i den aldern borjar fa forstaelse for sin kropp och sin omgivning. Hos
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yngre barn an 5 ar kan utvecklingsfaserna paverka vardagen och sjukdomen, sa darfor valde
respondenten att inte inkludera denna aldersgrupp for att inte skapa sa stora skillnader i
informanternas bakgrund. Enligt Ilanne-Parikka et.al. (2011, s. 332) &r det ovanligt att barn
under 1 ar insjuknar i diabetes. Barnens maxalder ar 10 ar eftersom efter denna alder kan
puberteten och utvecklingen mot en sjélvstandig individ paverka vardagen och sjukdomen och

saledes skapa annorlunda upplevelser &n hos yngre barn.

Via en grupp pa sociala medier har respondenten kommit i kontakt med informanterna.
Informanterna har fatt anmala sitt intresse for att delta i studien och darefter fatt hemskickat
frageformular och féljebrev pa posten. Frageformularet skickades ut till 6 stycken informanter,
varav 5 stycken svarade. Informanterna ar svensksprakiga och kommer fran olika delar av

Finland.

5.2 Frageformular som insamlingsmetod

Nar man anvander sig av frageformular i en studie ar det viktigt att svaret pa fragorna ger den
information man efterstravar med sitt syfte. Fragorna ska vara likadana for alla informanter och
vara tydligt stéllda for att sedan underlatta analysen av det insamlade materialet. Né&r
frageformular med 6ppna fragor anvands ar fragorna ofta korta medan svaren ar langa. For att
anvandningen av frageformular ska vara lyckad forutsétter det att man uppnar en tillracklig
svarsfrekvens och fullstandig ifyllnad av formuldret. Man maste ocksa kunna lita pa svarens

sanningsgrad och beakta svarens trovardighet. (Denscombe, 2016, s. 239, 241, 252).

Fordelarna med frageformular och 6ppna fragor ar att informanterna formulerar svaren med
egna ord och utan paverkan av respondenten. Informanterna kan besvara formularen nar de har
tid och i sin egen takt. Frageformular ar tamligen enkla att anordna bade for respondenten och
informanten. Nackdelen med frageformular och 6ppna fragor ar att ifyllandet av formularet
kraver motivation och anstrangning av informanterna, annars kan ett visst bortfall uppsta.
Analysen av datamaterialet kan ocksa vara kravande eftersom svarsmaterialet kan behdva
mycket bearbetning. (Denscombe, 2016, s. 242, 252-253).
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5.2.1 Utformning av frageformular

Respondenten har formulerat fragorna till frageformuléret utgaende fran studiens syfte och
fragestallningar. Frageformularet inleds med nagra bakgrundsfragor och darefter féljer 6ppna

fragor. Frageformularet skickades ut per post till informanterna.

Frageformularet inleds med fasta fragor om bl.a. barnets kon, alder och pa vilket sjukhus
insulinpumpen togs i bruk. De fasta fragorna ska ge respondenten bakgrundsinformation och
mojlighet till forstaelse for svaren pa de oppna fragorna. De 6ppna fragorna har utformats
utgaende fran fragestallningarna i studien. Efter varje fraga féljer tomma svarsrader som ger
informanten en inblick i hur langa svar som oOnskas. Extra svarspapper foljer med

frageformularet.

For att kontrollera frageformularets utformning och fragor har respondenten valt att gora en
pilotstudie. Pilotstudien genomfordes genom att en informant fick hemskickat foljebrev och
frageformular. Informanten skickade tillbaka det ifyllda formularet och respondenten laste
igenom materialet och beaktade om fragorna tolkats ratt och om nagonting maste andras.
Respondenten ansdg att materialet efter pilotstudien motsvarade forvantningarna, inga
andringar gjordes. De svar som erholls genom pilotstudien finns med i studien. Efter
pilotstudien skickades sedan frageformular och féljebrev ut till de 6vriga informanterna. Se
bilaga 3.

5.2.2 Utformning av foljebrev

Nar frageformularen till deltagarna skickas ut, bifogas ett foljebrev. Genom ett foljebrev ska
deltagarna informeras om vem som genomfor studien och dess syfte. Det ar ocksa har som
deltagarna informeras om att deltagandet ar frivilligt. Det &r viktigt att ge deltagarna
information om vart frageformularet ska inlamnas och nar det ska vara inlamnat. Respondenten
ska dven tydliggora att det insamlade materialet behandlas pa ett andamalsenligt sétt.
(Denscombe, 2016, s. 86, 244-245).

Respondenten har utformat foljebrevet utgaende fran Denscombes (2016, s. 244-245) kriterier.

| borjan presenterar respondenten sig sjalv och studien. Dérefter foljer information om hur
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studien gar till, att informantens deltagande &r frivilligt och att materialet behandlas
konfidentiellt dvs. pa ett andamalsenligt satt. Sedan beskrivs, pa ett artigt satt, varfor
informantens deltagande i studien &r viktigt och ungefar hur lang tid frageformularet tar att fylla
i. Foljebrevet avslutas med ett tack och kontaktuppgifter till respondenten och handledare.
Enligt Denscombe (2016, s. 83) kan samtyckesprocessen vid studien med frageformular

klargoras genom informantens ifyllande och tillbakaskickande av formularet. Se bilaga 3.

5.3 Kvalitativ innehallsanalys

Kvalitativ innehéllsanalys passar all typ av ostrukturerad text och anvands ofta inom
vardstudier. Analysen kan vara manifest eller latent. Med manifest innehallsanalys menas att
man bearbetar materialet och dess innebdrd och forklarar de sjalvklara delarna. Latent
innehallsanalys fokuserar mer pa textens handling och en tolkning gors utifran det
underforstadda i texten. Kvalitativ innehallsanalys kan goras induktivt eller deduktivt. Vid
deduktiv analys utgar man fran en tidigare teori och kunskap i amnet. Vid induktiv analys utgar
man ifran insamlat datamaterialet och bildar resultatet utgaende ifran materialet. | denna studie
anvander respondenten induktiv, latent, kvalitativ innehallsanalys. (Graneheim & Lundman,
2004, s. 106; Olsson & Sorensen, 2011, s. 48, 209-210).

Analysen borjar med att materialet lases flera ganger for att man ska bli bekant med texten.
Sedan kodas texten med t.ex. ord eller farger. Koderna kan ordnas och jamfdras med varandra
och bilda olika huvud- och underkategorier. Bildandet av kategorier ar en viktig del av
kvalitativ innehallsanalys. De @mnen som berors i de olika kategorierna ska inte ga in i varandra
utan behandlas under sina egna kategorier. Materialet i kategorierna beskrivs med I6pande text
och citat. Genom ett tema kan materialet abstraheras och om man gor en latent analys kan man
i detta skede uttrycka det underforstadda i sitt material. Genom ett tema sammankopplas den
underforstadda betydelsen i de kategorier och underkategorier som man skapat och ett
sammanhang kan bildas. (Graneheim & Lundman, 2004, s. 106-107; Henricson, 2012, s. 335—
337).

Respondenten borjade med att lasa svaren pa frageformularen flera ganger. Materialets antal
sidor motsvarade ungefar 20. Under genomlésningarna gjordes understreckningar pa det som

svarade pa syfte och fragestéllningarna i studien. Materialet fick olika koder t.ex. ett ord i
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marginalen som forklarade kort vad det handlade om. De olika koderna plockades ut och skrevs
ner pa papper. Darefter borjade arbetet att sammanfora koder och bilda kategorier samt
underkategorier. Resultatdelar som horde ithop sammanférdes under samma kategori och
kategorin fick ett beskrivande namn. Resultatet beskrevs med l6pande text och citat. Sedan
lastes resultatet igenom och respondenten utformade ett tema genom att plocka ut de

underforstadda delarna av resultatet. Se bilaga 4 som forklarar bildandet av resultatet.

5.4 Etiska principer

Olika etiska dvervaganden gors fére och under arbetet med studien. Vid examensarbete berdr
de etiska fragorna framst deltagarnas valbefinnande, sakerhet och rattigheter (Henricson, 2012,
s. 70-71). Enligt Forskningsdelegationen (2012) ska en forskning utféras med en god
vetenskaplig praxis. Detta innebar noggrannhet och arlighet. Man bér som forskare ta hansyn
till tidigare studier och hanvisningar till dessa ska uppges. Studien ska genomfdras och planeras
pa ett lampligt satt och det material som har samlas in ska lagras korrekt sa att ingen annan har
tillgang till det. Enligt Forskningsdelegationens etiska principer (2009) bor respekten for
sjalvbestammanderatten for deltagarna beaktas. Man bor ocksa ta hansyntill den personliga

integriteten och dataskyddet.

Vid kvalitativ forskningsmetod kommer respondenten ofta i ndra kontakt med deltagaren och
det kan finnas en risk att respondenten paverkar deltagaren. Darfor ar det viktigt att man som
respondent i frageformuléret undviker fragestéallningar som paverkar informanten att svara pa
ett visst satt. (Henricson, 2012, s. 85; Denscombe, 2016, s. 242, 260).

Vid urval av deltagare till studien ska deltagarna valjas utifran den grupp studien amnar
undersoka. Vid urvalet bor det beaktas ifall deltagaren hor till nagon utsatt, kanslig grupp t.ex.
barn. Studien bor inte orsaka skada hos deltagaren, denne far garna dra nytta av att delta i
studien. Det behdver da inte vara deltagaren personligen som drar nytta av studien utan det kan

vara nagon person i liknande situation som laser studien.

Genom féljebrev far deltagarna information om att deltagandet i studien &r frivilligt och att det
finns mojlighet att dra sig ur nar som helst. Studiens konfidentialitet &r viktig att sékerstalla
genom ratta datahanteringsprocesser och att resultatet presenteras pa sa vis att deltagarnas

identitet inte kan urskiljas hos l&saren. (Henricson, 2012, s. 81-87).
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6. Resultat

| detta kapitel redogdr respondenten for resultatet i studien. Resultaten delas in i fyra
huvudrubriker som markeras med fet stil och underrubriker som markeras med fet,
kursiverad stil. Som bilaga finns en dversikt dver resultatet. De namn som anvands i resultatet

ar pahittade.

Av informanternas barn fanns tre stycken som anvéande glukossensor pa heltid (Jonas, Lukas,
Emil), en anvéande ibland (Anton) och en anvande inte glukossensor (Lina). Féraldrarnas svar
kan darfor ibland beskrivas ur olika synvinklar eftersom de varierande behandlingsformerna

kan ge varierade upplevelser.

6.1. Foraldrarnas upplevelser vid anvandning av insulinpump

Under denna rubrik presenteras de upplevelser och kanslor som foréldrarna uttryckt vid
anvandning av insulinpump. Upplevelserna som presenteras ar genomgaende i hela resultatet.
Nagot som alla upplevelser har gemensamt ar en kansla av att inte behéva kanna att sjukdomen
langre begransar i samma utstrackning som tidigare. Barnet kan umgas med sina vanner utan

att standigt paminnas om sjukdomen och foréaldrarna kanner mindre oro och mer lattnad.

“Barn ... slipper mdanga av de begrdnsningar D1 ofta medfor...” Fordlder till Lina

Minskade antal stick

Nagot som fordldrarna upplever som positivt vid anvandning av insulinpump &r det minskade
antalet stick som det medfor. Barnet behdver inte langre fa insulininjektioner flera ganger per
dag och om glukossensor anvands behdver barnet inte stickas for blodsockermétning lika ofta

som tidigare.

“Med insulinpump dr det ocksd ldttare for oss fordldrar, t.ex. da Anton sover att ge insulin om
han ligger hog. Endast ett knapptryck istdllet for "kdmpande” med ndl och stick.” Fordlder till

Anton.
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Att vara normal

Nagot som flera av foraldrarna beskriver ar att de med insulinpump upplever att barnet blir mer
normalt. VVad fordldrarna anser normalt &r sékert individuellt, men kan ténkas vara att barnet
inte langre behover kanna sig begransad av sin sjukdom och inte kunna gora saker som
vannerna gor. Det kan ocksa vara att inte langre behdva ha t.ex. lika tata blodsockerkontroller

och pa sa vis kunna koppla bort tankarna fran sjukdomen en stund.

"Vid matintag gor ocksa pumpen att en diabetiker kan kinna sig mer “normal” och inte

urskilja sig ur mdangden.” Fordlder till Anton

Kénslor av frihet, trygghet och minskad oro

De genomgaende kanslorna foraldrarna beskriver &r trygghet, frihet och minskad oro. Den
minskade oron kan vara att inte langre behOver ligga vaken nattetid och oroa sig Over
blodsockernivan eller att inte behGva kénna oro nar barnet ar pa aktiviteter. Trygghet och frihet
upplever speciellt de som anvénder bade insulinpump och glukossensor eftersom t.ex. stopp-

innan-lagt”- funktionen undviker hypoglykemi.

"Han kan rora sig med vinner utan att man oroar sig over hans BS hela tiden, i lika stor

utstrackning som annars.” Fordlder till Jonas

6.2. Insulinpumpens inverkan pa vardagen

Under denna rubrik presenteras hur insulinpumpen kan paverka vardagen och rutinerna i en
familj dar ett barn har diabetes typ 1. Diabetes &r en sjukdom som kraver sina kontroller och

matintag men insulinpumpen kan underlétta rutinerna.

“Pumpen har inte pd sd vis inverkat pa behovet av rutiner, utan det dr ju sjukdomen i sig som
gjort det. Med jdmna mellanrum ska det vara mat, vilkez dr precis som det ska vara...” Fordlder
till Anton.
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SOomn och nattrutiner

Diabetes kréver Overvakning dygnet runt, &ven nattetid. Forédldrarna beskriver att med
insulinpump kan de kanna mer trygghet eftersom pumpen alarmerar vid hoga och laga
blodsockervarden ifall man samtidigt anvander glukossensor. Foraldrarna beskriver ocksa att
barnet inte nodvandigtvis behdver véckas for att ge insulininjektioner, utan foraldrarna kan

istallet reglera insulintillférseln genom knapptryckningar pa pumpen utan att vacka barnet.

"Tiden fore pump hade vi ofta vickning pd natten for att kolla BS (blodsocker), det ar sallan
vi behéver oroa oss over det nufortiden. Istdllet viicks vi av pumpens alarm...” Foralder till

Jonas

”Somnen stors inte lingre pa samma satt av hogt BS da hon inte behdver véckas for att fa
insulininjektion... Hon kan ocksa fa sova lite langre lediga dagar, da vi inte maste sticka

langtidsverkande insulin sdrskilda tider.” FOralder till Lina

Tidigare mdste Anton ha tillrackligt (for hoga) varden mitt i natten for att det skulle halla BS
anda till morgonen. Med pump &r det bara att stalla in hogre dos mitt i natten medan den kan

minskas av mot morgonnatten.” Fordlder till Anton

Maltider

Vid maltider uppskattas insulinpumpen eftersom maltidsinsulinet enkelt kan tillféras genom
knapptryckningar. Storleken pa insulindoserna kan ocksa latt anpassas ifall barnet dter mer an
tankt. Foraldrarna beskriver ocksa att mattiderna inte behéver vara lika strikta vid anvandning
av insulinpump eftersom insulindoserna &r enkla att justera, t.ex. kan basaldosen minskas ifall

maltiden intas senare &n vanligt.

“Insulinpumpen underldttar maltiderna sd att vi kan ge insulin for den mdangd kolhydrater vi
vet att hon ater... sedan kan vi med nagra enkla knapptryck lagga till insulin om hon &ter mera...
Eftersom vi kan justera basalinsulinet och eftersom det inte kraver skilda stick, kan vi ofta vara

lite flexibla med mattiderna.” Foralder till Lina

Foraldrarna beskriver att vid maltider far insulinpumpen inte lika stor uppmarksamhet som
insulininjektioner om man t.ex. ater ute bland folk. Insulinpumpen beskrivs ocksa som smidig

att anvanda i dessa situationer.
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”Om vi dter ute... dr det enormt mycket ldttare att grdva fram insulinpumpen ur bdltet, dn att

grdva fram laret ddr vi stack insulin med pennor.” Foralder till Lina

Aktiviteter

Foraldrarna beskriver att barnets aktiviteter kan ske mer spontant vid anvéndning av pump
eftersom insulin- och blodsockernivaerna lattare kan justeras med insulinpump. Barnet kan
ocksa fa storre frihet eftersom insulinpumpen (i kombination med glukossensor) alarmerar vid
hoga och laga varden. En foralder beskriver ocksa att hon kan meddela pojken via telefon hur

mycket insulin han ska ta om han &r borta och sa kan han knappa in det pa insulinpumpen.

“Mycket mera tryggt i skolan bdde for mig, honom och assistenten. Piper det inte fdar han vara

ifred.” Foralder till Lukas

“Dagis och skola har upplevt samma lattnader i vardagen, det ar latt att justera insulinméangd

efter aktiviteterna istallet for att masta forutse hur aktiv t.ex. jumpan blir. ” Foralder till Lina

6.3. Insulinpumpens inverkan pa livet och sjukdomen

Under denna rubrik presenteras hur insulinpumpen har paverkat livet i allmanhet och hur
insulinpumpen paverkar behandlingen av sjukdomen. En foralder beréttar att hon kan se att
insulinpumpen paverkar barnets kanslor positivt vid anvandning av insulinpump. Det kan
tnkas att genom t.ex. ostord somn i kombination med majlighet till stabilare blodsockerbalans
kan barnet fa en positiv verkan som marks av ocksa pa deras humor. Flera av foraldrarna anser
att anvandning av insulinpump och glukossensor ar sa nara ett normalt liv deras barn med

diabetes kan komma.

"Piggare, gladare, tryggare barn.” Fordlder till Lina.

Inverkan pa livet

Insulinpumpen paverkar, som tidigare namnts, ofta vardagen hos en person med diabetes, men

ocksd livet i storsta allménhet. Foraldrarna kan se skillnader i barnets kanslor och ork.
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Foraldrarna beskriver &ven att insulinpumpen har gett storre frihet, en trygghet och mojlighet
till mer flexibilitet i familjen. Mangden stick for insulininjektion och blodsockermétning

minskar vid anvandning av insulinpump (och glukossensor) vilket minskar lidandet for barnet.

“Det andra som mdrkbart dndrade efter pumpinstallationen dr en storre “frihet”.” Fordlder

till Anton

”Mamma slipper vara elak och vacka for ett elakt stick” Fordlder till Lina

Inverkan pa behandlingen och regleringen av sjukdomen

Foraldrarna beskriver att de med hjalp av insulinpumpen, och i vissa fall glukossensorn, vagar
halla lagre blodsockervérden t.ex. nattetid. Med lagre blodsockerniva uppnas ett lagre HbAlc-
varde och risken for eventuella komplikationer minskar. Foréaldrarna beskriver ocksa att med
insulinpumpen ar det lattare att anpassa insulindosen under dygnet och ge mer exakta doser,

vilket underlattar regleringen av sjukdomen.

... Vivdgar halla ett ldgre virde pa BS, vilket minskar risken for komplikationer i ett senare

skede” Foréalder till Jonas
”... Mdjlighet att finjustera kurvorna” Foralder till Lukas

”... Det gar att stdlla basaldoserna for en halvtimme i gangen dygnet runt, vilket i sin tur bidrar
till ett bdttre HbAIc.” Fordlder till Anton

”For Emils del ar insulinpump ett maste i o m att hans maltidsdoser, samt basalen ar av sddan

storlek att det vore omdjligt att fa rdtta doserna med insulinpennor...” Fordlder till Emil

Insulinpumpen i kombination med glukossensor

Tre av barnen i studien anvande glukossensor pa heltid. Alla deras foraldrar uttrycker att
anvandning av bade insulinpump och glukossensor &r en bra kombination och att glukossensorn

forbattrar anvandningen av insulinpumpen.
"Utan sensor skulle fordelarna med pump vara fa.” Férdlder till Jonas

”Och ser man pa hur insulinpumpen i kombo med sensorn pdverkar livskvaliteten anser vi att

det dr det ndrmaste ett "normalt” liv, utan diabetes, man kan komma.” Fordlder till Emil
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“Jag dlskar den (sensorn). Den i sig ger den mesta livskvaliteten. Fast aldrig att jag skulle sditta

bort pumpen heller.” Férdlder till Lukas

Vid anvéandning av insulinpump i kombination med glukossensor kan insulinpumpen
automatiskt begransa insulintillférseln vid laga blodsockervarden. Denna “’stopp-innan-lagt”-
funktion uppskattade foraldrarna och ansag att bidrog till 6kad trygghet och frihet. En foralder
hoppas pa att det i framtiden &ven blir mer vanligt med insulinpump som kan korrigera hoga
blodsockervérden och att alla som dnskar skulle ha majlighet till glukossensor pa heltid.

i 0o m att Emils pump i kombination med sensor har en s.k. “stopp-innan-lagt ’-funktion... gor

det att vi numera har lite tryggare ndtter...” Fordlder till Emil

”Pump med sensor ger mervdrde pd flera plan. Da vi litar pd att pumpen stinger vid ldg kan

man ge mera frihet at pojken” Férdlder till Jonas

6.4. Insulinpumpstart och utmaningar i anvandningen

Under denna rubrik presenteras upplevelser av den forsta tiden med insulinpump och vilka
utmaningar som fanns i borjan och i senare skede. En fordlder beskriver

insulinpumpinstallationen som nagot positivt &ven om det var kravande till en borjan.

“Pumpinstallationen var ju annars en efterldngtad och spdnnande grej! Sd fast det kiindes lite

svart i borjan var det dndd en positiv och glad upplevelse.” Foralder till Anton

Introduktion av insulinpump

Foraldrarna och barnen kommer fran olika delar av Finland och starten av insulinpumpen har
darfor skett pa olika sjukhus runtom i landet. Enligt flera foraldrar fick man inledningsvis
forhandsinformation av sjukhuset och en representant fran ett insulinpumpforetag. Den

informationen uppfattade de flesta foraldrarna som positivt.

“Férhandsundervisningen av insulinpumpen har vi inget att klaga pd. En representant frdan

Medtronic kom ... och hade genomgang tillsammans med oss. Representanten pratade utmarkt
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svenska och forklarade pa ett latt och grundligt ... sétt hur allt fungerade och vilka funktioner

pumpen har.” Fordlder till Emil

"Vi hade en demopump till vart forfogande fore pumpstart. Med denna hade man chans att

vdnja sig med menyerna.” Fordlder till Jonas

"Mycket nytt att ta in. Men de upprepade tdlmodigt det vi inte forstod. Snabbt larde man sig
nog.” Fordlder till Lukas

Utmaningar vid insulinpumpstarten

Nér insulinpumpen introduceras beskriver foraldrarna att det ar mycket information att ta in
och nya saker att lara. Vid behandling med insulinpump anvénds endast snabbverkande-
/direktverkande insulin och det ar svart att pa forhand veta hur kroppen reagerar och hur man
ska forhalla sig till det. Det ska aven ske regelbundna byten av t.ex. kanyl, vilket féraldrarna

far lara sig vid insulinpumpstarten.
"Oj hur ska jag ldra mig detta!” Fordlder till Anton

“Det som man dnda inte riktigt far frdn start dr hur det dr att leva med endast snabbverkande

insulin... Kanylbyten var ocksa ndgot vi hade lite problem med i borjan...” Fordlder till Jonas

"Sjdlva pumpinstallationen med kanyl och applikatorset kindes aningen svart.” Fordlder till

Anton

Utmaningar i vardagen

Foraldrarna upplever att utmaningen for omgivningen att skdta barnet blir storre eftersom
skotaren behover fa information om, inte bara sjukdomen, utan dven om hur insulinpumpen
fungerar. Insulinpumpen &r ocksa standigt med och nara inpa barnet, ndgot som nagra foraldrar

ibland kan se som obekvadmt medan andra inte upplever det desto stérande.

“Pumpinstallationen innebar ocksa att skolassistenten och dven ldraren i skolan skulle
informeras och introduceras i pumpanvandningen. Det har funkat bra for oss...” Foralder till

Anton
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“"Nackdelen med insulinpump dr att de som ska skota Emil behover inte bara kunna
berékningen av kh (kolhydrater) i forhallande till insulin, utan de maste dven veta och kunna
hanteringen av insulinpumpen. Just nu har vi inga andra skotare att tillgd an svarmor”
Foralder till Emil

“Nackdelen med pump dr egentligen bara att sensorn skall bytas...” Fordlder till Jonas

7. Spegling mot bakgrund och vardteori

| detta kapitel kommer respondenten att tolka resultatet till de tidigare studierna och till Orems
och Erikssons teorier. Tolkningen gors enligt de rubriker som bildats i resultatet.

Foraldrarnas upplevelser vid anvandning av insulinpump

Fordldrarna berdttar om nya upplevelser och annorlunda kanslor vid anvédndning av
insulinpump. Det beréttas bl.a. om féarre begransningar och mer frihet. Sullivan-Bolyai et.al.
(2004, s. 320) beskriver att fordldrar som deltagit i den studien upplever att skotsel och
hantering av sjukdomen &ndrats i samband med anvandningen av insulinpump. En forélder
beskriver att tidigare utgjorde sjukdomen hela livet, medan den nu bara ar en del av livet. Det
anses ocksa lattare att inte standigt tanka pa sjukdomen utan lata sjukdomstankarna hallas i

bakgrunden.

Insulinpumpens inverkan péa vardagen

| resultatet beskriver foraldrarna att de k&nner 6kad trygghet och majlighet till spontanitet i
vardagen t.ex. géllande mattider vid anvandning av insulinpump. Detta 6éverensstammer med
de resultat Sullivan-Bolyai et.al. (2004) och Mednick et.al. (2004) kommit fram till i sina
studier. Enligt Sullivan-Bolyai et.al. (2004, s. 321) bidrog insulinpumpen till att familjer till
viss del kunde forandra sitt dagliga liv, samt fa en forandrad uppfattning om hurudana rutiner
man kan ha i en familj. Som de storsta fordndringarna vid anvandning av insulinpump betonar

Mednick et.al. (2004, s. 176) de inte langre lika strikta sov- och mattiderna och méjligheten till
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att i storre grad valja hur mycket man ater som de storsta forandringarna vid anvandning av

insulinpump.

Foraldrar i studien beréttar att barnen nu har béttre mojlighet till ostérda aktiviteter och att de i
storre grad kan rora sig fritt utan att foraldrarna behdver vara pa sin vakt hela tiden. Barnet kan
t.ex. umgas med vanner en stund utan att fordldern behdver finnas bredvid. Att barnet har
mojlighet att med insulinpump, beroende pa alder, fa ett storre ansvar 6ver sjukdomen gor att
barnets hantering av sjukdomen kan utvecklas och barnet kan bli mer involverat i sjukdomen.
Detta framkommer &ven i studier av Sullivan-Bolyai et.al. (2004, s. 320) och Mednick et.al.
(2004, s. 176) dar foraldrar upplevt en okad formaga hos barnet att handskas med sjukdomen
och att barn éver 6 ar fick en battre uppfattning om blodsockernivaerna. Relaterat till Dorothea
Orem (2004, s. 10) sa forklarar hon egenvard som ett inlart handlingssatt som man lar sig utifran
t.ex. erfarenheter. Egenvardskapaciteten ar formagan man har att rd om sig sjalv och kapaciteten
kan vara nedsatt hos t.ex. barn eller sjuka. Att barnet, med stigande alder, mer sjalvstandigt kan
borja ta ansvar dver sin sjukdom, utvecklar mojligheten till egenvard hos barnet och foraldrarna
behdver med tiden inte langre ha lika mycket ansvar dver barnets egenvard. Vidare beskriver
Marshall et.al. (2009, s.1706) om foréldrars oro 6ver nér barnet véxer upp och vartefter blir mer
och mer sjélvstandig och borjar ha formaga att ta hand om sin sjukdom. Féraldrarna upplevde
ofta detta som en tid av oro men samtidigt behévde foréldrarna ge sitt barn stéd och fortroende

att utvecklas.

Insulinpumpens inverkan pa livet och sjukdomen

Fordldrarna anser att det minskade antalet stick vid anvéndning av insulinpump &r uppskattat
hos deras barn. Eriksson (1994, s. 78) talar om sméarta som en form av sjukdomslidande. Smérta
behover nodvandigtvis inte alla ganger betyda lidande, men man kan &anda efterstrava att minska

smadrtan ifall det & mojligt.

| resultatet beréttade fordldrarna om de positiva upplevelserna vid samtidig anvandning av
insulinpump och glukossensor. En fordlder anser det ocksé vara sa néra ett "normalt” liv hennes
barn kan komma. Enligt Bergenstal et.al. (2010, s. 314-316) ger anvandningen av insulinpump
och glukossensor en markbart sankt HbA1c-niva och mer sallan forekommande hypoglykemi.
En kronisk sjukdom kan enligt Coffey (2006, s. 54) stundvis innebéra kanslor av hjalploshet,
ilska och ledsamhet. Samtidigt kan sjukdomen och skotseln av den vara en stor borda att béra

och dartill kan orostankar forekomma. Dessa kanslor &r aven nagon form av lidande. Eriksson
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(1994, s. 90-92) berattar att lidandet kan lindras genom att erbjuda personen stod, forstaelse
och goda behandlingsmojligheter. Att man genom behandling med insulinpump och
glukossensor uppnar kanslan av, ur en diabetikers synvinkel, normalt liv tyder pa god
behandlingsform. Marshall et.al. (2009, s. 1708) beskriver att livet med diabetes blir med tiden
ett sorts normaltillstand. Med normal ansdg man att det innebar att bli sedd och bemott som
sina medmanniskor. Att efterstrava ett sorts normaltillstand &r en utveckling av att ha drabbats
av en kronisk sjukdom och darefter acceptera sjukdomen och vaga se sig som en som passar in

i en grupp av manniskor.

Insulinpumpstart och utmaningar i anvandningen

Foréldrarna i studien beskrev byten av kanyl som en utmaning till en borjan. Foréldrarna
beskrev ocksa att omgivningen maste lara sig anvanda insulinpumpen. Sullivan-Bolyai et.al.
(2004, s. 319) och Mednick et.al. (2004, s. 177) beskriver liknande upplevelser i deras studier
géllande foraldrar som upplevt byten av kanyl som utmanande. Sullivan-Bolyai et.al (2004, s.
319) beskriver att nar insulinpumpen borjar anvandas ar det manga personer som ska lara sig
hantera pumpen: barnet sjalvt, fordldrarna och de som skéter barnet. Foraldrarna sjalva ska lara
sig det nya tankeséttet som behandlingsformen till en bérjan kréver, samtidigt som de sjalva

ska ldra det at sin omgivning.
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8. Diskussion

Syftet med min studie var att beskriva upplevelser hos familjer dar ett barn har diabetes typ 1
och behandlas med insulinpump. Diabetes ar en vanlig sjukdom i vart land och de flesta kanner
nagon som har diabetes typ 1. Olika sétt att behandla sjukdomen finns och respondenten ansag

det intressant att undersoka upplevelser av insulinpumpen.

8.1 Metoddiskussion

Respondenten har genom en bred och stundvis djupgaende bakgrund forsokt ge lasaren
grundkunskap om en omfattande sjukdom och hur en kronisk sjukdom, i detta fall diabetes,
paverkar manniskan. Valet av fakta i bakgrunden, vardteorier, insamlingsmetod och
analysmetod har alla valts med stod for varandra och i syfte att uppna ett enhetligt arbete. Det
finns mycket litteratur om sjukdomen men utmaningen har varit att urskilja det som varit
relevant for denna studie, t.ex. barn och insulinpump. Studien har langtgdende hallit samma
struktur, som varit baserad pa syfte och fragestallningar. Resultat och tolkning har grunden i

fragestallningarna, men har utvecklats till bredare kategorier.

| studien har frageformuléar anvants som insamlingsmetod. Frageformularet hade kvalitativ
uppbyggnad med framst 6ppna fragor. Oppna fragor kan vara en utmaning for informanterna
eftersom de kan krava langa svar. Fragorna i frageformuldret ar nastan likadana som
fragestéllningarna i studien. Under analysarbetet uppstod idéer hos informanten om hur man
kunnat utforma frageformularet annorlunda. Tack vare att informanterna &nda tagit sig tid och
engagemang att svara pa de breda fragorna sa uppnaddes ett tillrackligt material. Urvalet till
studien har skett pa sociala medier, i en grupp med mestadels svensksprakiga medlemmar. Ett
deltagande i studien forutsatter darfor att man varit svensksprakig och medlem i denna grupp.

Detta kan anses som en begransning av urvalet.

| bakgrunden har respondenten anvéant huvudrubriker och underrubriker for att fa en tydlig
uppbyggnad av arbetet och for att underlétta 14sandet. Rubrikerna har omstrukturerats flertalet
ganger under arbetets gang for att uppnd sammanhangande och lattlast struktur. Aven resultatet
redovisas genom huvudrubriker och underrubriker, vilka har bildats utgdende ifran koder i
analysen. Som bilagor till arbetet finns olika tabeller som ger tydligare inblick i t.ex. analys och
val av tidigare studier.
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Respondenten har i sin studie tolkat informanternas skriva texter genom kvalitativ
innehallsanalys. Informanterna anses som experter pa sitt omrade och &r insatta i sin situation.
Respondenten har gjort sin tolkning av materialet och hévdar inte att det &r enda ratta. Dock
anser respondenten att tolkningen 6éverensstammer med tidigare studier inom &mnet och
tolkningen anses darfor som godtagbar. Informanternas upplevelser baserar sig pa bade
anvéandning av endast insulinpump och en kombination av insulinpump och glukossensor.
Respondenten har i resultatet forsokt askadliggéra detta i resultatinledningen. Att
informanternas behandlingsmetoder delvis skiljer sig fran varandra kan gora att vissa delar av

resultatet kan ses som invecklade, men samtidigt ger det upplevelser fran flera olika synvinklar.

Arbetsprocessen med studien har pagatt i ett ars tid. Fran en liten idé for ett ar sedan har det nu
utvecklats till ett fardigt examensarbete. Processen har varit larorik pa flera plan. Respondenten
har fatt mer kunskap i sjalva amnet, men ocksa fatt ta ansvar dver sitt eget arbete och utforma
de delar som skall inga. Det har varit till férdel att ha Iang tid pa sig att skriva studien eftersom

man kommit pa nya idéer efterhand och kunnat utveckla studien pa sa vis.

8.2 Resultatdiskussion

Né&r respondenten inledde skrivandet av studien var det av nyfikenhet att undersoka hur
anvandningen av insulinpump paverkar vardagen med diabetes. Det som sedan framkom i
resultatet var hur bra komplement glukossensorn ér till insulinpumpen. Denna kombinerade
behandling med insulinpump och glukossensor verkar vara en uppskattad metod och nagot som
kunde utvecklas annu mer i framtiden och gdras mer tillganglig for de som 6nskar prova pa
metoden. Det kan sékert komma att kosta en del, men med en béttre kontroll dver sjukdomen

kunde man i framtiden istallet skéara ner pa de kostnader som komplikationerna medfor.

| resultatet framkom att insulinpumpen kan gora att personen med diabetes kan kanna sig mer
normal. Att vara normal kan ses som ett begrepp med individuell inneb6rd for varje enskild
person. Normal relaterat till en sjukdom kan hos barn ses som att inte kdnna begransningar eller
att inte behdva kanna sig annorlunda jamfort med sina véanner. Att drabbas av en kronisk
sjukdom kan sékert paverka livssynen och humoret men god vard och behandlingsmetoder kan

underlatta livet med en livslang sjukdom.
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Informanterna berattar om mojligheten till att reglera sjukdomen vid anvandning av
insulinpump. Det beskrevs som battre majlighet att finjustera kurvorna, halla lagre
blodsockerniva och uppna lagre HbAlc-vérde. For den som har diabetes och varje dag stravar
till att halla blodsockret 1 balans &r sékert nya, “modernare” behandlingsmetoder vilkomna.
Kanske blir barnen ocksa mer intresserade om metoderna blir mer tekniska och barnet kan lara
sig hur insulinpumpen fungerar och under foraldrarnas uppsikt anvanda den. | resultatet
uttryckte en foralder sin onskan om att alla som vill skulle fa mojlighet att prova pa
behandlingsmetoder med insulinpump och glukossensor. ldag bestams det utifran hur
svarreglerad diabetes man har och enligt ekonomin, eftersom behandling med insulinpump och
glukossensor kan anses vara dyrt. Enligt Gordin, Saraheimo och Harjutsalo (2015, s. 5) ar
Finland efter vara grannlander Sverige och Norge géllande andelen personer med diabetes typ
1 som har insulinpump. Detta géllde d& vuxna, men troligtvis &r situationen liknande &ven

géllande utvecklingen av insulinpump och glukossensor hos barn.

Respondenten valde dmnet fOr att undersoka hur det &r att leva med diabetes och hur
insulinpumpen paverkar vardagen for en som har diabetes. Respondenten kanner sig nu mer
palast vad galler sjukdom, behandlingsmetod och upplevelser, och ser det som god kunskap att
ha i framtida yrket som sjukskotare for att kunna fa forstaelse for vardagen hos familjer och
barn med diabetes. Studien kan vara intressant for t.ex. vardpersonal som jobbar med
malgruppen i fraga eller foraldrar och barn med diabetes som funderar pa hur det &r att ha

insulinpump.

Om respondenten skulle gora fler studier inom &mnet skulle det vara intressant att fordjupa sig
mer i glukossensorer. Det skulle ocksd vara intressant att gora liknande studie hos éldre
personer t.ex. tondringar eller unga vuxna och se vilka upplevelser som finns dér. En annan idé
ar att gora en studie ur barnens synvinkel. Da skulle man kunna underséka hur barnen uppfattar

sin sjukdom och om de ser t.ex. samma begrénsningar och utmaningar som foréaldrar gor.
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Databas Sokord Antal traffar | Antal Valda
Cinahl Children & 34 1
(EBSCO) insulin pump
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Bilaga 3 — Féljebrev och frageformular

YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

Anvandning av insulinpump hos barn med diabetes

Hej!

Jag ar en sjukskotarstuderande vid Yrkeshogskolan Novia som skriver mitt examensarbete.
Syftet med min studie &r att ur foraldrars perspektiv beskriva erfarenheter av da barn med

diabetes typ 1 anvander insulinpump.

Materialet samlas in genom frageformular. Materialet behandlas pa ett konfidentiellt sétt sa
inga obehdrig har tillgang till det. 1 studien férekommer inte era namn men citat fran materialet

forekommer. Ert deltagande ar frivilligt.

Jag vore tacksam om ni tog er tiden att besvara fragorna. Genom att ni beréttar era erfarenheter
kan vardpersonal och omgivning fa 6kad forstaelse for amnet, for det &r trots allt ni som innehar
mest praktisk erfarenhet i amnet. Att besvara fragorna tar ca 30 minuter — 1 timme, beroende

pa hur mycket ni valjer att beratta.

Examensarbetet publiceras i maj 2017. Ifall frdgor uppkommer, tveka inte att ta kontakt. Jag

bifogar svarskuvert med frimérke och min adress. Vanligen svara fore 8.1.2017

Tack pa forhand!

Sjukskotarstuderande: Emma Nylund, 0500202903, Emma.Nylund@edu.novia.fi

Handledare: Anita Stahl-Levén, (06)3285337 / +358447805337, Anita.Stahl-Levon@novia.fi
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Frageformular

Barnets kon: [ Flicka []Pojke

Barnets alder nu:

Barnets alder vid insjuknande:

Barnets alder nar han/hon fick insulinpump:

Sjukhus dar insulinpumpen introducerades:

Marke pa insulinpumpen:

Har barnet sensor? [ ] Ja  [] Nej []Ibland, i s& fall hur ofta?

Marke pa sensorn?



1. Kan du berétta om hur insulinpumpen paverkar familjens vardag? T.ex.
maltider, somn, dagis/skola, skotsel, behov av rutiner...




2. Kan du beratta om hur insulinpumpen paverkar livskvaliteten?




3. Kan du beskriva hur undervisningen upplevdes i samband med att
insulinpumpen introducerades och togs i bruk?




Extra svarspapper




Bilaga 4 — Resultattabell

Huvudkategori Underkategori Koder
FORALDRNAS UPPLEVELSER — Minskade antal stick Normal
VID ANVANDNING AV — Att vara normal Stick
INSULINPUMP — Kéanslor av frihet, trygghet Oro
och minskad oro Frihet
Trygghet
INSULINPUMPENS INVERKAN — S6mn och nattrutiner Natt
PA VARDAGEN — Maltider Aktivitet
— Aktiviteter Mat
Sémn
Tiderna
INSULINPUMPENS INVERKAN — Inverkan pa livet Reglera BS

PA LIVET OCH SJUKDOMEN

— Inverkan pa behandlingen
och regleringen av sjukdomen
— Insulinpumpen i kombination

Omgivningen
Sensor + pump
Komplikationer

med glukossensor Insulindos
Stick
HbAlc
Stopp innan lagt
INSULINPUMPSTART OCH — Introduktion av insulinpump | Byte
UTMANINGAR | — Utmaningar vid Genomgang
ANVANDNINGEN insulinpumpstarten Hantering
— Utmaningar i vardagen Skola




