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Bakgrund: Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom som blir allt vanligare. Sjukdomen kraver
sarskild hantering sa som dagliga insulininjektioner for att komplikationer skall undvikas och
for att livet skall kunna levas som vanligt. Sjukdomen debuterar ofta strax innan puberteten
och kraver stora omstéllningar i livet. De livsstilsforandringar som sjukdomen medfor kan
vara svara att hantera under ungdomsaren, och riskerar att leda till minskad livskvalitet.
Begreppet KASAM ér ett matt pa livskvalitet, och innefattar tre viktiga delar som alla
paverkar livskvaliteten: meningsfullhet, hanterbarhet och begriplighet. Det ar viktigt att
undersoka hur ungdomarna sjalva upplever livet med diabetes i sin helhet, sa att de kan
erbjudas ratt stod for att bibehalla en god livskvalitet. Syfte: Att beskriva upplevelsen av
livskvalitet hos ungdomar som lever med diabetes typ 1. Metod: Litteraturstudie utifran 10
vetenskapliga artiklar med kvalitativ design, som &r publicerade mellan 2006-2015. Artiklarna
utgar fran ungdomars upplevelse av att leva med och hantera diabetes typ 1. Resultat:
Sjukdomen visade sig paverka ungdomarnas liv i sin helhet. Problemen i vardagen som
sjukdomen genererade visade sig vara manga, och gemensamt for dem var att de paverkade
upplevelsen av livskvalitet negativt. Relationen till sdval familj som vanner visade sig
forandras och kanslor av utanforskap var vanligt forekommande da sociala aktiviteter
forsvarades. stora behov av kunskap och stéd framkom hos ungdomarna, och svarigheter vid
sjalvstandig hantering av egenvarden var vanliga. Slutsats: Litteraturstudiens resultat
diskuteras utifran begreppet KASAM och dess tre huvudkomponenter. D3 studier visar pa att
ungdomar med diabetes typ 1 upplevde olika hinder i vardagen som tillsammans genererade
forsamrad livskvalitet, ar det av vikt att sjukskdterskan fangar upp dessa i ett tidigt skede.
Detta for att identifiera ungdomarnas omvardnadsbehov, och stodja dem till fungerade
egenvard och vardag samt férebygga saval sena som akuta komplikationer och darmed framja
upplevelse av hélsa och god livskvalitet trots narvaro av kronisk sjukdom.

Nyckelord: Diabetes mellitus typ 1, diabetes, upplevelse, livskvalitet, coping,
ungdomar, egenvard, kvalitativ studie, sjukskoterska, KASAM
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INLEDNING

Att som ung fa diabetes innebar en borjan till ett liv praglat av en kronisk sjukdom som kan
medfora stora livsstilsforandringar. Sjukdomen kraver att vardagen struktureras och anpassas
vilket kan paverka livet i stort. Under ungdomsaren sker saval psykiska som fysiska
forandringar, och det kan upplevas vara viktigt att kunna leva som sina jamnariga kamrater.
Intresset for problemomradet vacktes under var VFU (verksamhetsforlagd utbildning), dar vi
bada traffade ungdomar med diabetes, och fick erfara problematiken med deras egenvard och
svarigheten att fa en fungerande vardag. | sjukskoterskans roll ingar att framja halsa och att
forebygga ohalsa. Da halsa och livskvalitet gar hand i hand, blir det darfér intressant for oss
som blivande sjukskaterskor att undersoka upplevelsen av sjukdomens paverkan pa
livskvalitet under aren med pubertet, identitetsutveckling, frigorelse fran féraldrar, och allt
annat som hor ungdomen till.

BAKGRUND
Diabetes typ 1

Diabetes mellitus &r en kronisk sjukdom som innebér att kroppens insulinreglering inte
fungerar korrekt. Sjukdomen delas upp i tva olika typer, typ 1 och typ 2, beroende pa
sjukdomens bakomliggande orsak (Pavo Hedner, 2010). Utdver dessa tva typer finns dven
andra mindre vanliga varianter samt sekundar diabetes, som kan uppkomma till f6ljd av en
annan sjukdom, t.ex. vid pankreatit eller tillstand som kréaver kortisonbehandling. En annan
typ av diabetes ar graviditetsdiabetes som kan uppkomma under graviditeten for att sedan
forsvinna. Diabetes typ 1 kallas dven ungdomsdiabetes da sjukdomen framst drabbar barn och
ungdomar.

Prevalens

Diabetessjukdomar blir allt vanligare. Omkring 170 miljoner vuxna i vérlden hade ar 2000 en
diabetesdiagnos, och antalet forvantas stiga till 360 miljoner ar 2030. | Sverige diagnostiseras
varje ar 700 personer yngre an 15 ar med diabetes typ 1 och férekomsten av sjukdomen okar
arligen i denna aldersgrupp. Utdver detta insjuknar ca 400 personer i aldrarna 15-34 ar varje
ar i diabetes typ 1 (Dahlquist, 2009, Sagen, 2013). Nydiagnostiserad diabetes typ 1 &r
vanligast forekommande mellan 8 och 14 ar. Av 1000 nyfodda barn i Sverige beréknas fyra
att fa diagnosen fore 15 ars alder och sju innan de fyllt 35 ar (Sagen, 2013).

Stora geografiska skillnader rader i utbredningen av diabetes typ 1. Vanligast ar sjukdomen i
Skandinavien och de nordiska landerna samt pa Sardinien (Sagen, 2013). Finland &r det land i
varlden med flest fall av diabetes typ 1, och darefter kommer Sverige. Forskning visar att ar
2020 kommer antalet fall att ha 6kat med 70 procent (Nationella diabetesregistret, 2014). Da
de nordliga delarna av vérlden visar sig ha hogst incidens av sjukdomen, spekuleras det kring
en viss klimatologisk faktor som kan ha paverkan pa prevalensen i samspel med andra
faktorer sa som kyla, brist pa solljus, levnadsvanor och samhallets struktur i stort (Dahlquist,
2009).



Historik

Den éaldsta beskrivningen av sjukdomen har hittats i en papyrusrulle fran Egypten, fran runt ar
1550 f. Kr, och omnamns dar som ett tillstdind med onormalt stor urinméangd (Lindholm,
2009). Namnet kommer fran grekiskan och syftar till 6kad glukoshaltig urinméangd, som ar ett
av de typiska symtomen (Pavo Hedner, 2010). Ar 1869 upptackte Paul Langerhans att
pankreas inneholl samlingar av celler (Langerhans 6ar). Gustav Laguesse foreslog att cellerna
kunde utséndra ett amne som sénkte glukoshalten i blodet, och namngav det insulin. Genom
tiderna har olika dieter varit den huvudsakliga behandlingen av diabetes. Flera forsok till
framstéllande av antidiabetiska substanser har gjorts av olika forskare, men det var Fredrick
Banting och hans assistent som blev berémda for upptackten av insulin. Dérefter har olika
typer av insulin framstallts, och aven perorala antidiabetika sasom metformin (Lindholm,
2009).

Patofysiologi

Vid diabetes typ 1 har en autoimmun process i kroppen skadat de egna insulinproducerande
betacellerna i pankreas vilket resulterar i att dessa inte l&ngre kan producera insulin. Orsaken
till detta anses vara delvis arftlighet, men att det dven kravs utlésande faktorer s som
exempelvis virusinfektioner (Pavo Hedner, 2010).

Symtom och tecken

Diabetes typ 1 utvecklas ofta snabbt, vanligtvis inom loppet av nagra veckor, och medfor
darmed hastiga och ibland dramatiska symtom. Okad diures, okad torst, trotthet och
viktnedgang ar vanligt forekommande symtom. Tréttheten beror pa stérningar i
amnesomsattningen som resulterar i att cellerna inte far tillrackligt med glukos och darmed
uppstar energibrist i cellen. Viktnedgangen beror pa att kroppen istallet for glukos forbranner
fetter och proteiner, samt pa grund av de stora vatskeforluster som uppstar. De stora
vatskeforlusterna och urinméangderna &r ett resultat av att glukos utsdéndras via njurarna och
drar med sig vatten fran kroppen, vilket i sin tur leder till den kraftigt 6kade torst man kan
uppleva da kroppen forsoker att kompensera den stora vatskeforlusten. Tillfalliga synbesvar
ar ocksa ett vanligt symtom relaterat till forhojda blodsockernivaer. Detta da linsen i 6gat drar
till sig mer vatska vilket gor att den svéller och synen forsamras (Alvarsson, Brismar,
Viklund, Ortqvist & Ostenson, 2007).

Bade akuta och sena komplikationer kan uppsta i samband med diabetessjukdom. En akut
komplikation &r hyperglykemi, som innebar att méngden glukos i blodet blir for hog. Detta
kan intraffa om till exempel insulindosen &r for 1ag, eller om insulininjektion glémts bort. Vid
kraftig hyperglykemi kan ketoacidos uppstd, och kan leda till diabeteskoma. Detta &r ett
livshotande tillstdnd som maste behandlas pa sjukhus (Alvarsson et al. 2007). Diabetiker kan
aven drabbas av hypoglykemi, vilket innebér att mangden glukos istéllet blir for lag.
Tillstandet kan uppsta exempelvis genom Gverdosering av insulin, att personen étit for lite
eller har utdvat fysisk aktivitet. Denna komplikation kan vara allvarlig och leda till
medvetsldshet (insulinkoma). Detta kraver sjukhusvard, och tillstandet kan havas med en
injektion av glukos eller glukagon (Alvarsson et al. 2007).

En obehandlad diabetessjukdom eller daligt fungerande egenvard okar risken for sena
komplikationer (Sagen, 2013). Sena komplikationer drabbar framst fyra olika organ: blodkérl,
nerver, 6gon och njurar. Bakgrunden till detta tros vara att ett langvarigt hogt blodsocker
skadar sma och stora blodkarl, framst de sma blodkarlen i 6gon och njurar. Nedsatt



cirkulation, kansel och problem med fétterna ar vanliga. Aldre diabetespatienter bor darfor
erhalla regelbunden fotvard for att férebygga skador sa som infektioner och sar (Pavo Hedner,
2010).

Diagnostik och behandling

Grundlaggande for att diagnostisera samtliga former av diabetes &r métning av blodets
glukoshalt, det sa kallade blodsockervardet. Idag nar det talas om blodglukosvéardet ar det
vanligtvis plasmaglukosvardet det syftas pa. Blodsockervardet kan matas pa flera olika sétt,
vanligast ar kapillart eller genom ett vendst blodprov. Nér diabetessjukdom ar faststalld gors
blodanalyser for att faststélla vilken diabetesform det ror sig om. Symtom och insjuknande
ger ofta en god bild av vilken typ av diabetes det ror sig om. Typiskt for typ 1 diabetes &r en
kraftigt forhojd blodsockerniva och ett hastigt insjuknande med ofta dramatiska symtom
(Alvarsson et al. 2007).

Eftersom kroppen inte kan tillverka eget insulin, maste detta tillforas genom regelbundna
subkutana injektioner. Det vanligaste ar en till tva injektioner dagligen med langtidsverkande
insulin for att tdcka upp grundbehovet, och att sedan komplettera med korttidsverkande vid
maltider (Alvarsson et al. 2007). Insulindosen behover ofta justeras fran dag till dag beroende
pa yttre omstandigheter, exempelvis tillfalliga infektioner eller kad fysisk aktivitet. Darfor ar
det nodvandigt for diabetiker att flera ganger dagligen kontrollera glukosnivan i blodet med
en blodsockermétare (Pavo Hedner, 2010). Att justera insulindosen kan vara problematiskt
under puberteten da ungdomar samtidigt genomgar olika tillvaxtfaser, och flera olika
hormoner inverkar (Alvarsson et al. 2007).

En fungerande diabetesbehandling och vard kan vara svar att astadkomma under
ungdomsaren relaterat till att en 6vergang fran den pediatriska varden till vuxenvarden blir
aktuell under dessa ar. Trots att det finns olika alternativ och hjalpmedel for att behandla
diabetes, ar det vanligt att det kan uppsta problem med blodsockerkontrollen hos unga. Detta
kan troligtvis leda till hAmmande komplikationer redan tidigt i livet, vilket riskerar att
resultera i en forsémrad livskvalitet (Hamman et al., 2014).

Ungdomsaren och puberteten

Ungdomsaren ar en viktig del i den personliga utvecklingen som utgor en dvergangsfas
mellan barndomen och livet som vuxen déar barndomens utveckling slutférs och en oberoende
och sjalvstandig individ borjar ta form. Karaktaristiskt for ungdomsaren ar
identitetshildningen och frigorelsen fran foraldrarna. Identiteten beskriver individens
upplevelse av sin plats i storre sociala sammanhang och i denna skall individen finna sin plats
som sjalvgaende vuxen och konstruera en personlig meningsfullhet. I samband med
frigorelsen fran foraldrarna ar konflikt vanligt forekommande i och med att krav uppstar pa en
omfdrdelning av ansvar och rattigheter vilken i sin tur leder till en férédndrad relation.
Konflikten representerar delar i uppgdrelsen om ansvarsférdelningen (Von Tetzchner, 2005).

Ungdomsaren forknippas aven med mycket kanslor och stora kanslomassiga reaktioner. De
kanslomassiga reaktionerna varierar mellan individer, men kan bero pa en kombination av



olika faktorer sa som fysiska forandringar, utvecklingen fran att vara barn till vuxen individ,
samt frigorelsen fran foraldrar. Det sker ocksa en 6vergang fran foraldrapaverkan till
kamratpdverkan och det sociala natverket utdkas. Aven sjalvupptagenhet ar vanligt
forekommande hos ungdomar, dar omvérldens bild av den egna personen blir hogt varderad.
Vanligt ar att ungdomar ar radda for att inte bli accepterade av sina jamnariga kamrater och
ungdomsaren ar sarskilt sarbara for utanforskap (Von Tetzchner, 2005).

Puberteten och kdnsmognad praglar ungdomsaren. Begreppet pubertet som en medicinsk
term innefattar de fysiologiska forandringar som kroppen gar igenom, for att efterat kunna fa
en formaga att reproducera sig. Forutom de yttre synliga forandringarna genomgar kroppen
aven en inre forandring. Tillvaxten av skelett, muskel- och fettmassa sker under puberteten,
men &ven hormonella forandringar. Hos man okar testosteronhalten dramatiskt och
hormonerna 6strogen samt progesteron dkar hos kvinnorna. Férandringar av dessa hormoner
hanger ihop med beteendeférandringar, sasom utatagerande, aggressivt beteende och
depression (Berg Kelly, 1998).

Livskvalitet

Begreppet livskvalitet definieras som ett matt pa livsvarde som bland annat kan innefatta god
miljo och gemenskap (Nationalencyklopedin, 2015). Rokne (2013) menar att livskvalitet
representerar den individuella upplevelsen av vad ett bra liv betyder och star for individens
vardering av den egna livssituationen

Livskvalitet kan beskrivas som ett kvalitativt matt pa vélbefinnande, och inom halso- och
sjukvarden anvands begreppet generellt for att beskriva valmaende. Livskvalitet kan ses bade
subjektivt och objektivt (Birkler, 2007). Begreppet kan vara aktuellt i samband med kronisk
sjukdom som ofta paverkar hela livssituationen, da det fokuserar pa den subjektiva
upplevelsen. For att skapa en fullstandig bild av tillstandet hos den kroniskt sjuka patienten ar
det nddvandigt att utdver de fysiska och objektiva indikatorerna ocksa ta hansyn till de
subjektiva faktorerna. Vid méatning av livskvalitet framkommer mest tillforlitliga resultat
genom undersokning av den egenrapporterade upplevelsen. Frageformular och intervjuer &r
vanliga metoder som anvénds nér syftet dr att mata och undersoka livskvalitet (Rokne,

2013).

Kansla Av Sammanhang (KASAM)

Kénsla Av Sammanhang (KASAM) ar ett matt pa halsa och livskvalitet som definierats av
Antonovsky (1991). Halsa kan illustreras med en skala, dar 1ag livskvalitet och sjukdom é&r
lagst ner och hog livskvalitet och halsa ar hogst upp. Graderingen pa skalan representerar
mattet pa den KASAM som personen upplever. Halsa ar ett dynamiskt begrepp, vilket gor att
graderingen kan se annorlunda ut under olika stadier i livet (Antonovsky, 1991).

KASAM bestar av tre huvuddelar: hanterbarhet, meningsfullhet och begriplighet.
Hanterbarhet innebar den egna upplevelsen av hur individen hanterar en situation eller
handelse, samt de resurser som finns for att kunna hantera detta. Meningsfullhet star for hur
individen kanner sig motiverad och engagerad i livshandelser. Alla delar &r viktiga, men den



viktigaste av dem ar meningsfullhet. Ar graden av meningsfullhet hdg, finns storre chans att
klara av pafrestningar i livet och att lyckas hantera dem. Begriplighet innefattar vilken grad av
forstaelse individen har for handelser som drabbar en sjalv eller personer i ens omgivning.
Dessa tre komponenter &r alla viktiga for upplevelsen av livskvalitet. Kanner personen hog
grad av alla tre delar, har personen ocksa hog KASAM (Antonovsky, 1991).

Faktorer som kan paverka upplevelsen av KASAM ér det sociala sammanhanget individen
befinner sig 1, och individens sociala roll i detta, samt livserfarenheter. Intraffar en
svarhanterlig handelse i vuxenlivet kan KASAM temporart andras, for att efterhand éterga till
den stabila nivan. En hogre KASAM ger lattare anpassning till ett sjukdomstillstand, vilket i
sin tur ger hogre livskvalitet (Antonovsky, 1991).

Sjukskoterskans ansvar

Sjukskoterskans fyra grundlaggande ansvarsomraden &r: att framja halsa, att forebygga
sjukdom, att aterstalla halsa samt att lindra lidande (Hedelin, Jormfeldt & Hedberg, 2014).
Enligt Svensk sjukskoterskeforening (2008) skall sjukskoterskan strava efter ett salutogent
forhallningssatt i den hélsoframjande omvardnaden. Detta for att strava mot att forsoka forsta
patientens individuella livsvarld med fokus pa hlsa, illabefinnande och lidande, och
darigenom vad som framjar individens upplevelse av halsa trots narvaro av sjukdom.
Begreppet halsa innebar inte bara franvaro av sjukdom, utan & mangdimensionellt och
relaterat till patientens livskvalitet (Hedelin et al., 2014). Begreppet livskvalitet varderas
hogre dn begreppet hélsa, da halsan saknar betydelse om individen saknar mening och kvalitet
i livet (Willman, 2014). Sjukskaterskan kan genom att tala med patienten fa en bild av dennes
egen uppfattning om livskvalitet, men samtidigt kan patientens och sjukskoterskans bild av
atgarder for att forbattra livskvalitet krocka. Sjukskoterskans ansvar blir da att utfora atgarder
som kan forbattra den objektiva livskvaliteten. Sett till den subjektiva upplevelsen kan
sjukskaterskan tala med patienten, och pa sa satt indirekt forsoka paverka patientens
upplevelse (Birkler, 2007).

Sjukskoterskans etiska kod beskrivs i form av fyra omraden i ICN (International Council of
Nurses) som alla sammanfattar riktlinjerna for sjukskoterskans etiska handlande. For att skapa
en god grund for patientens samtycke till vard och behandling ansvarar sjukskéterskan bland
annat for att patienten erhaller tillracklig och korrekt information anpassad efter den
individuella situationen. I sjukskdéterskans yrkesroll ingar aven att uppvisa professionella
varden sa som respektfullhet, lyhordhet och medkéansla. Sjukskaterskan skall daven framja en
vardmiljo som praglas av oppen dialog dar manskliga rattigheter och vérderingar, hos saval
patient som narstaende, respekteras (ICN, 2014).

God omvardnad ar av vikt vid motet med patienter med diabetes typ 1 da det bland annat ger
forutsattningar for patienten att sjalv skota sin egenvard optimalt. Omvardnad vid
diabetesvard ar ocksa en forutsattning for att patienten skall kunna uppleva saval fysiskt, som
psykiskt och socialt valbefinnande. Patientutbildningen har en central roll i egenvarden och
diabetesvarden i stort da diabetespatienter ofta pa egen hand fattar beslut gallande sin vard.
Malet med informationen och kunskapen blir att 6ka forutsattningarna for en fungerande
egenvard, genom att forebygga riskfaktorer och ge stod for att bibehalla en god livskvalitet.
For att detta skall vara mojligt ar det av vikt att sjukvardspersonalen som &r delaktiga i
diabetesvarden har god kompetens inom omradet. Halso- och sjukvarden bor erbjuda patienter
med diabetes typ 1 grupputbildningar da kunskap &r en viktig del i goda behandlingsresultat.



Individuellt anpassad utbildning kan vara av vikt. | vissa familjer ar banden starka och
familjens deltagande i patientens vard ar viktig (Socialstyrelsen, 2010).

Problemformulering

Forekomsten av diabetes typ 1 bland ungdomar 6kar, och 6verallt i vardkedjan kan
sjukskoterskan mota ungdomar med en diabetesdiagnos. | samband med att sjukdomen blir
vanligare, blir ocksa sjukskoterskans méten med ungdomarna fler och god kompetens inom
omradet nodvandig. Att leva med en diabetessjukdom under ungdomsaren innebér en stor
omstéllning som préglas av &ndrade levnadsvanor och ett tkat ansvarstagande. Under
puberteten och ungdomsaren hander mycket i saval kroppen som i livet i stort. Detta kan
komma att komplicera egenvarden och hanteringen av en kronisk sjukdom, vilket i sin tur kan
leda till en forsamrad livskvalitet. Om ungdomarnas hantering och egenvard inte fungerar,
finns ocksa en risk for utveckling av saval tidiga som sena fysiska komplikationer. Det &r
saledes relevant att studera ungdomars erfarenheter av att leva med diabetes typ 1 for att
undersoka hur sjukdomen paverkar upplevelsen av livskvalitet. Detta for att forsta vilka
omvardnadsatgarder som sjukskaterskan kan vidta for att framja den goda omvardnaden samt
stddja ungdomarna till en upplevelse av god livskvalitet och en fungerande vardag.

SYFTE

Att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos ungdomar som lever med diabetes typ 1.

FRAGESTALLNINGAR

o Vilka faktorer paverkar upplevelsen av livskvalitet hos ungdomar med diabetes typ 1?

e Vilka omvardnadsatgarder kan sjukskdterskan vidta for att framja en god livskvalitet
hos ungdomar med diabetes typ 1?

METOD

Litteraturstudie

Vald metod for denna uppsats ar litteraturstudie, i form av en beskrivande metasyntes. En
litteraturstudie syftar till att kartlagga kunskap och skapa en 6verblick dver ett kunskapslage
inom ett specifikt avgransat omrade, genom att soka efter relevant litteratur sa som
vetenskapliga artiklar, for att sedan sammanstalla den tidigare forskningen och 6ka forstaelsen
for valt fenomen. Resultatet av litteraturstudien blir en sammanstallning av tidigare analyserat
material (Friberg, 2012). Vetenskapliga artiklar ger en bild av den senaste forskningen kring
ett &mne eller problem och skall uppfylla specifika krav samt utformas enligt gallande regler
(Segesten, 2012).



Datainsamling

Relevanta sokord identifierades med utgangspunkt i problemformulering och valt syfte. For
att hitta relevanta artiklar ar det viktigt att anvanda sig av réatt sokord. De flesta databaser har
egna system med amnesord. | PubMed anvénds registret Swedish MeSH och i Cinahl anvénds
ett system med amnesord som heter Cinahl Headings. Aven det bygger pd MeSH men ar
utokat med ca 2000 omvardnadsrelaterade ord (Karlsson, 2012). Aktuella sokord valdes ut
och malet var att de i storsta majliga man skulle vara korrekta MeSH-termer samt Cinahl
Headings. Exempel pa sokord som valdes var “Diabetes mellitus type 17, “Quality of life” for
att fokusera pa livskvalitet och “Experience” for att undersoka upplevelsen. Ocksa
“Qualitative research” anvandes som sokterm dé detta dr den vedertagna termen for
kvalitativa studier i Cinahl, vilket var relevant da syftet var att underséka upplevelsen. Det &r
av vikt att borja en litteratursokning med breda sokningar for att fa en dverblick av amnet
(Karlsson, 2012). S6kningarna var till en borjan breda med fa s6kord, och avgransades sedan
med flera sokord nar traffarna blev for manga. Se bilaga 1 for redovisning av sékorden. Da
syftet var att unders6ka ungdomars upplevelse soktes endast vetenskapliga artiklar dér
deltagarna var ungdomar.

Sokningar efter vetenskapliga artiklar gjordes i databaserna Cinahl och PubMed vilka anses
vara tva av de mest relevanta databaserna inom omvardnadsomradet och &r inriktade pa
forskning inom medicin, omvardnad och vardvetenskap (Karlsson, 2012). Sékningar gjordes
aven i databasen Scopus som ocksa ar en databas inom valt &mnesomrade. Se bilaga 1 for
Oversikt 6ver hela sokprocessen.

| varje sokning kombinerades flera soktermer med hjélp av termen “AND?”, vilket &r den
vanligaste forekommande booleska operatoren och gor att flera sékord kan kombineras under
en sokning och traffarna omfattar samtliga av dessa ord (Karlsson, 2012). | vissa sokningar
anvandes trunkeringar. Detta for att fa fram sokordets olika bajningar och sammanhang
(Karlsson, 2012).

Urval

Kriterier for att artiklarna skulle vara av relevans var att de skulle behandla ungdomars
upplevelse. Ungdomar eller adolescents identifieras enligt WHO (World health organization)
(2015) som personer mellan 10 och19 ar. “Adolescents” anvéndes antingen som ett sékord
eller begransning i vara sokningar for att fa fram litteratur som behandlar endast ungdomars
upplevelse. Artiklarna skulle vara tillgangliga pa det engelska spraket och vara tillgangliga i
full text via Goteborgs universitet.

I alla s6kningar anvénde vi oss av begrénsningsfunktioner i syfte att begrénsa sékningarnas
omfattning (Karlsson, 1012). | databasen Cinahl anvandes begransningen “Peer reviewed” for
att endast fa tillgang till artiklar som var vetenskapligt granskade, samt att artiklarna skulle
publicerats mellan ar 2010-2015 i alla sokningar. I vissa sékningar anvéindes dven “abstract
available” fOr att fa tillglng till abstract, “research article” for att endast {3 tillgang till
vetenskapliga artiklar samt Cinahls aldersgrupp fér ungdomar “adolescent:13-18 years™. I
PubMed anviéndes begransningarna ‘“Publication dates 10 years” samt “abstract. I s6kningen 1



Scopus anvéndes “Published 2010-2015”, “Document type: article”, “language: english”,

“Subject area: nursing”, “Source type: Journals™ for att begrinsa antalet tréffar och for att
hitta relevanta artiklar.

Nér en sokning resulterade i ett rimligt antal traffar lastes ett litet antal titlar igenom for att se
om sokningen var av relevans. Darefter lastes samtliga titlar igenom for att urskilja de som
foll inom ramen for valt problemomrade. Nar relevanta titlar hade valts ut, lastes artiklarnas
abstract for att hitta de som svarade pa formulerad fragestéllning och om hela artikeln var av
varde att lasa. Har gallrades ett stort antal bort da titeln upplevts missvisande och inte visade
sig undersoka vart problemomrade, artikeln visade sig vara skriven pa annat sprak eller da
tillgang till hela artikeln saknades. Kvarstaende artiklar lastes sedan igenom i sin helhet med
kommande kvalitetsgranskning i atanke. Redan har valdes artiklar bort som trots att de hade
relevans gentemot fragestallningen, inte visade sig vara av god kvalitet. Kvarstaende artiklar
nadde sedan kvalitetsgranskningen.

Artikelgranskning

De artiklar som beddmdes som relevanta nadde det slutgiltiga urvalet och kvalitetsgranskades.
Samtliga valda artiklar var av kvalitativ design och granskades enligt SBUs (Statens
beredning for medicinsk och social utvéardering) (2014) granskningsmall for kvalitativa
artiklar. I granskningsmallen ifragasattes bland annat relevans och redovisning av studiens
syfte, problemformulering, urval, datainsamling, analys och resultat. Aven data- och
analysmaéttnad, etiskt godkannande samt resultatets applicerbarhet i andra sammanhang
undersoktes. De artiklar som svarade pa storre delen av granskningsmallens fragor bedomdes
vara av hog kvalitet och anvandbara.

Dataanalys

Datainsamlingen resulterade i 10 artiklar av god kvalitet som bedémdes vara anvandbara i
litteraturstudien, se bilaga 2. Dessa artiklar studerades och diskuterades med fokus pa dess
resultat. Darefter identifierades gemensamma amnen som var relevanta for litteraturstudiens
syfte genom diskussion och fargkodning, varpa dessa sedan grupperades i évergripande
huvudteman och underteman for att skapa struktur och en helhetshild Gver problemomradet.

Forskningsetiska dvervaganden

Samtliga 10 artiklar som har anvants i denna litteraturstudie redovisar att de har ett etiskt
godkéannande fran en etisk kommitté.

RESULTAT

Resultatet av denna litteraturstudie kan sammanfattas och struktureras i gemensamma teman.
Tre huvudteman identifierades med tva till tre underteman under respektive huvudtema.



Tabell1. Oversikt 6ver huvudteman respektive underteman.

Huvudteman Underteman
Upplevelsen av sjukdomens Att k&nna sin egen kropp
hanterbarhet Att ansvara for egenvarden

Att ha kunskap om sjukdomen

Upplevelsen av relationers betydelse Relationen till vanner
Relationen till foréldrar och vuxna i
omgivningen

Upplevelsen av utanforskap Att inte kunna leva som alla andra

Sjalvbild i relation till andra

Upplevelsen av sjukdomens hanterbarhet

Att kdnna sin egen kropp

Flera studier visade pa att diabetesdiagnosen resulterade i ny kunskap om den egna kroppen
och sjukdomens paverkan pa denna. I en studie av Huus och Enskar (2007) dar ungdomars
upplevelse av att leva med diabetes typ 1 undersoktes, uppgav ungdomarna att de upplevde att
deras diagnos resulterat i att de “’tvingats lara sig” hur deras kroppar fungerar och faktorer
som paverkar hélsan vilket for dem var nagot positivt. De uppgav sig ha skaffat kunskap om
saval kost som vikten av regelbunden traning som far dem att ma battre. Carroll och Marrero
(2006) undersokte hur diabetes paverkar ungdomars upplevelser av livskvalitet samt deras
relationer. Studien visade att deltagarna blev mer uppmarksamma pa sin kropp och lérde sig
att kanna igen symtom nar deras blodsocker var lagt eller hogt, och pa sa satt kiande de att
sjukdomen kunde hanteras (Carroll & Marrero, 2006). Freeborn, Dyches, O Roper &
Mandleco (2013) identifierade i en studie utmaningar hos ungdomar med diabetes typ 1
utifrén deras perspektiv. Aven denna studie visade pé att trots att det var svart, var
ungdomarna duktiga pa att kanna igen symtomen pa hypoglykemi, vilket var av stor vikt for
att veta vad de skulle géra om det intraffade.

I en studie av Olsen Roper, Call, Leishman, Cole Ratcliffe, Mandleco, Dyches och Marshall
(2009) beskrevs vad ungdomar med diabetes typ 1 visste och énskade veta om sin sjukdom. |
studien visade sig ungdomarna uppleva god tillfredsstéllelse gallande kunskap om
sjukdomens patofysiologi, sjukdomens tidiga komplikationer vilka har att géra med den
dagliga skotseln av diabetesvarden samt de sena komplikationerna som det finns risk for i
samband med misskott egenvard pa langre sikt (Olsen Roper et al. 2009). En 12 &r gammal
pojke beskrev foljande: “I have to take care of myself... doing bad stuff now with diabetes
will ruin my future” (Olsen Roper et al., 2009, s.1710). | en studie av Hapunda, Abubakar,
van de Vijver och Pouwer (2015) undersoktes stresskéllor och hanteringsstrategier hos
ungdomar med diabetes i Zambia. Flera deltagare beskrev dar en oro 6ver komplikationer och
en standig radsla for diabetesrelaterad dod.



Att ansvara for egenvarden

| flera studier framkom att ungdomarnas ansvar for egenvarden kunde vara problematisk pa
olika satt. Babler och Strickland (2015) studerade ungdomars upplevelse av att leva med
diabetes typ 1 for att skaffa storre forstaelse for deras sjukdomssituation. Studien visade pa att
en stor utmaning for ungdomarna var évergangen till sjalvstandighet fran foraldrarna och
dvertaget av egenvarden. Detta da ungdomarna samtidigt borjade ta itu med de kénsloméssiga
utmaningar som ungdomsaren kan medféra, en 6kad medvetenhet kring omgivningen och att
ungdomarna hellre umgicks med vénner & med sin familj. Problematiskt med detta visade sig
dels kunna vara foraldrarnas ovilja att sldppa taget om ansvaret, men &ven vikten av att vara
forsiktig med att dverlata allt ansvar om ungdomen inte var redo for detta (Babler och
Strickland, 2015). Schilling, Knafl & Grey (2006) undersokte i en studie samspelet mellan
ungdomar med typ 1 diabetes och deras foraldrar med fokus pa egenvarden. Studien visade pa
att i och med att ungdomarna blev &ldre, 6kade ocksa deras ansvarstagande for egenvarden i
takt med att foraldrarnas ansvar minskade. | studien av Hapunda et al. (2015) uppgav
ungdomarna att deras kansla av sjalvstandighet forsamrades pa grund av sjukdomen, och att
de kande att foraldrarna standigt 6vervakade dem. Samtidigt kunde de ocksa kénna att det
delvis var viktigt att ha foraldrarnas stod och inte bara allt ansvar sjalv, t.ex. vid hypoglykemi
(Hapunda et al., 2015). I studien av Babler och Strickland (2015) visade pa att konflikt och
obalans mellan ungdom och foéralder kunde leda till att ungdomarna gjorde revolt och avstod
att utfora sin egenvard korrekt for att visa pa att de hade makten och kontrollen. En deltagare i
studien uttryckte att “She doesn’t want to give up and let go but I'm not just going to let her
do it either, I'm not going to let her take care of me because | need to be able to function as a
normal person” (Babler & Strickland, 2015, s.650). For ungdomarna i studien av Carroll och
Marrero (2006) var det viktigt att foraldrarna inte var sa kontrollerande utan It ungdomarna
ta mer ansvar sjalva. De kande att det var viktigt att deras foraldrar litade pa dem nar det
géllde hanteringen av deras diabetes.

Carroll och Marrero (2006) fann i sin studie att den generella uppfattningen av att leva med en
diabetesdiagnos var mindre negativ &n de vantat sig, men att sjukdomen trots allt praglade
deras liv. Manga ungdomar uttryckte att det kdndes som om deras diabetes mer var en del av
vardagens bestyr, dn ndgot hemskt och svart att leva med (Carroll & Marrero, 2006).
Freeborn et al (2013) menade att egenvarden sa som kontroll av blodsocker och
insulinadministrering rapporterades vara en stor daglig utmaning for ungdomarna i deras
studie. Ungdomar uppgav att blodsockerkontrollen var smértsam och obehaglig och att de
ibland forsokte att undvika att sticka sig. Ett annat vanligt besvar med egenvarden var att
momenten var tidskravande vilket resulterade i att ungdomarna missade mycket nér de fick
gora avbrott i aktiviteter och sammanhang for detta. Egenvarden i sin helhet uppgavs vara
besvarlig och det hdnde att ungdomar undvek momenten trots att de hade vetskap om deras
ansvar och kande till foraldrarnas besvikelse nar de misskotte detta (Freeborn et al., 2013).
Wang, Brown och Horner (2010) undersokte i en studie ungdomars skolbaserade upplevelser
av att leva med diabetes. Ungdomarna i studien beskrev egenvarden som komplex och att den
kunde forhindra ké&nslan av sjélvstandighet. Det var en process att lara sig hantera sjukdomen
och att kdnna igen symtomen (Wang et al., 2010). | en studie av Wilson (2010), dar
upplevelsen av att leva med diabetes typ 1 hos ungdomar som gar pa hdgskola och universitet
studerades, uppgav manga ungdomar att de pa grund av radsla att fa hypoglykemi hellre lag
pa en hogre blodsockerniva an vad som egentligen rekommenderas (Wilson, 2010).

Sjukdomen upplevdes ocksa forsvara sociala aktiviteter da varden av den ofta kraver
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forberedelse och atanke vilket kan bidra till en oro. En 11 ar gammal pojke beskrev oron
enligt foljande: “if I'm at a friend’s house and going into a seizure, how to deal with that”
(Olsen Roper et al., 2009, s.1711). Ungdomarna uttryckte ett behov av att erhalla tillrackligt
med kunskap for att bli sjalvstandiga infor framtiden. En pojke, 14 ar gammal, uttryckte
vikten av att lara sig ta ansvar éver sin egenvard for att underlatta aktiviteterna: “We 've talked
about like how I have to be able to do stuff on my own or I won't be able to sleep over”
(Olsen Roper et al., 2009, s.1711).

Trots att ungdomarna garna tog ansvar for sin egenvard, visade det sig dven vara vanligt att de
ibland 6nskade att de kunde fa en paus fran sjukdomen en dag dar de inte behovde skoéta allt
som hor sjukdomen till. De ville fa gldmma for en stund att de hade sjukdomen och inte
behdva tanka pa deras blodsockerniva hela tiden (Babler & Strickland, 2015).

Att ha kunskap om sjukdomen

Stod i form av kunskap visade sig vara ett gemensamt behov hos manga ungdomar. Rostami,
Parsa-Yekta, Najafi Ghezeljeh, & Vanaki (2014) har i en studie undersokt det upplevda stodet
hos iranska ungdomar med diabetes typ 1. De beskriver att ungdomarna i studien var
intresserade och ivriga att lara sig mer om sin sjukdom och hur den hanteras, men att de var i
stort behov av stod for att gora detta. Fran sjukvarden fick de utbildning om bade sjukdomen
och dess behandling, och de erbjdds fysiskt och mentalt stod (Rostami et al., 2014). Detta
styrktes i studien av Olsen Roper et al. (2009) dér trots att mycket kunskap fanns hos
ungdomarna, efterfrdgades mer. Ungdomarna eftersokte mer kunskap kring teknisk utrustning
sa som insulinpumpar, om kost och goda matvanor for béattre diabetshantering samt kunskap
om vetenskapen bakom sjukdomen och om hur och varfér de utvecklade sjukdomen.
Majoriteten av studiens 58 deltagare diskuterade framtiden och om mdjlighet till bot finns
eller ej, och efterfragade dven kunskap om diabetesvardens utveckling och om eventuella
botemedel kan bli tillgangliga snart (Olsen Roper et al., 2009). | studien av Schilling et al.
(2006) uppgav ungdomar att de utvarderade de rad och stod de erholl fran vardpersonal och
valde att ta till sig den kunskap som underléttade vardagen, och valde att forbise den kunskap
som inte gjorde det. En ungdom uttryckte sig enligt foljande:

“I think they [what health care professionals say I should do] stick in my head.
Sometimes I don’t always do them, but i think for the first 2 weeks after ['ve been there
and they ve suggested something, I'll do it. And then it kind of goes back to my normal
routine. It’s still in the back of my head; I just don’t do it sometimes... and sometimes
it’s just not for me. Cause I know, like they’ll suggest having something else for
breakfast or something, but I know that just wouldn’t work.” (Schilling et al., 2006,
S.417).

Upplevelsen av relationers betydelse

Relationen till vanner

I tva artiklar rapporterade ungdomarna att relationen till deras vanner forandrades i samband
med att de fick diabetesdiagnosen. De uppgav att de kande att deras vanner sag pa dem pa ett
annat satt och att de behandlade dem annorlunda i skolan (Huus & Enskér, 2007, Freeborn et
al. 2013). Att bli behandlad annorlunda var ett stort problem da radsla fanns att vannerna
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skulle 6verge ungdomarna pa grund av deras diabetes. En 10 ar gammal flicka beskrev enligt
foljande:

“See I'm afraid to lose all my friends cuz when we 're playing math games or something
I'm like, ‘I'll be right back’ and I ask my teacher if I can test cuz i feel low. I feel like
I'm being rude to them” (Freeborn et al., 2013, 5.1894).

Ungdomarna uppskattade nar deras vanner fragade om deras sjukdom och hur de madde. Det
visade pa att deras vanner varnade om dem och de fick da ocksa chansen att visa upp hur
mycket de kunde om sin sjukdom (Huus & Enskar, 2007). | tva studier uppgav ocksa manga
ungdomar att vannernas engagemang ibland kunde bli jobbigt och problematiskt da
ungdomarna upplevde att vannerna tjatade pa dem om exempelvis vad och nar de skulle éta,
och konstant undrade hur de madde (Huus & Enskar, 2007, Carroll & Marrero, 2006).
Ungdomar i studien av Carroll och Marrero (2006) uppgav aven att kamrater ibland papekade
att de anvande sin diabetes som en ursakt for att fa formaner sa som att ga tidigare till lunchen
i skolan.

Relationen till foraldrar och vuxna i omgivningen

En studie visade att det var av stor vikt for ungdomarna att fa stod och att kdnna att nagon i
omgivningen brydde sig om dem. Stod fran hemmet, skola, tranare och vanner kunde
stundtals upplevas som tjatigt, men generellt som mycket positivt. Manga fysiskt aktiva
ungdomar upplevde att deras tranare vid aktiviteter sa som fotboll var mycket stottande i
deras egenvard och att det stodet gav dem trygghet (Huus och Enskar, 2007). Daremot ansag
deltagarna i en studie av Wilson (2010) att de saknade std i skolan da de inte upplevde sig fa
tillrackligt med hjalp fran skolpersonal trots att de visste om deras sjukdom.

| flera studier rapporterades ocksa att relationen med familjen och foréaldrarna pa olika satt
paverkades i samband med diabetessjukdomen och egenvarden. Majoriteten av ungdomarna i
en studie av Carroll och Marrero (2006) beskrev att deras foraldrar var oroliga 6ver deras
formaga att hantera sjukdomen. De beskrev sina foraldrar som irriterande, 6verbeskyddande
och kontrollerande. Exempel pa detta kunde vara att ungdomarna forbjods sova 6ver hos
kompisar eller folja med pa skolresor, pa grund av sin sjukdom. En del av ungdomarna
beréttade att deras foréldrar kunde bli véldigt upprérda om deras blodsocker var onormalt, och
for att undvika detta valde de ibland att strunta i att kontrollera blodsockret (Carroll &
Marrero, 2006). | studien av Rostami et al. (2014) beskriver ungdomarna att familjerna
forsokte att inte uppmarksamma deras sjukdom i onddan, utan att de forsokte att uppratthalla
ett sa normalt liv som mojligt. Ungdomarna i studien av Wang et al. (2010) beskrev att
foraldrarna brydde sig om dem men att de ibland blev osams. En taktik for att undvika att
oroa foraldrarna kunde vara att bara berétta det som fungerat bra under dagen, och inte berétta
om negativa handelser relaterade till sjukdomen (Wang et al., 2010).

| studierna av Carroll och Marrero (2006) samt Rostami et al. (2014) fann de att deltagare
ké&nde att deras foraldrar varit valdigt stottande i deras sjukdom. Foraldrarna forsékrade sig
ofta om att ungdomarna hade alla hjalpmedel de behdvde, och hjélpte till med att t.ex. boka
lakartider. De stottade dem aven i att vara sjalvstandiga i sin egenvard (Carroll & Marrero,
2006, Rostami et al. 2014). | en studie av Wilson (2010) ansag daremot ungdomarna att de
saknade stod i skolan da de inte upplevde sig fa tillrackligt med hjélp fran skolpersonal trots
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att de visste om deras sjukdom. Babler och Strickland (2015) belyste vikten av foraldrarnas
uppmuntran da ungdomarna pekade pa att de inte kande sig bekraftade av sina foraldrar och
att de onskade bekraftelse och uppmuntran istallet for att alltid fa hora vad de gjorde fel. |
studien av Olsen Roper et al. (2009) diskuterade ungdomarna kring hur deras familjer hjélpt
och uppmuntrat dem till att lara sig hantera sin diabetes. Ungdomarna beskrev att foraldrars
uppmuntran genom exempelvis beldningssystem var en bra motivation for dem att skota sin
egenvard. En 13 ar gammal pojke beskrev foraldrarnas stod enligt foljande: “My dad...
teaches me...how to take care of myself...teaches me to be responsible with my insulin and
stuff”” (Olsen Roper et al., 2009, s.1710). En annan 18 ar gammal flicka beskrev stodet fran
foraldrarna enligt foljande:

“We have talked about how they [the parents] would like to make it easier for me, or
they have offered to help me in any way they can, or sometimes | just need to talk about
it” (Olsen Roper et al., 2009, 5.1709).

Schilling et al. (2006) visar i sin studie att konflikter var vanligt forekommande i relationen
mellan ungdomen och foraldrarna, och att graden av konflikt varierade under ungdomsaren.
Vanligt forekommande visade sig vara att konflikterna handlade om kost, skotsel av egenvard
och traning. Samma resultat fann Babler och Strickland (2015) som visade pa att konflikter
mellan ungdom och foralder var vanligt forekommande i samband med évergangen till
sjdlvstdndighet. Ungdomarna beskrev dvergdngen som “en strid” mot deras forédldrar som ofta
kunde bero pa meningsskiljaktigheter gallande egenvarden och hur den hanterades.
Ungdomarna 6nskade mer tillit i relationen och att uppréttandet av detta kunde vara ett medel
for att minska konflikterna (Babler & Strickland, 2015). Bade i studien av Schilling et al.
(2006) och Babler och Strickland (2015) rapporterade ungdomarna att nar de blev aldre
»slutade de att lyssna till foraldrarnas tjat”, men borjade a andra sidan forsta att foraldrarnas
oro var grundad i att de varnade om deras halsa. | bada studierna uppgav aven deltagarna att
de ofta underrattade sina foraldrar om att de madde bra for att lugna deras oro.

Kansla av utanforskap

Att inte kunna leva som alla andra

Flera studier visade pa att ungdomar upplevde sig vara begransade av rutiner och ansvar, samt
att sjukdomen forsvarade spontana aktiviteter (Huus & Enskar, 2007, Carroll & Marrero,
2006, Olsen Roper et al., 2009 & Hapunda et al., 2015). Att leva ett liv som alla andra
jamnariga forsvarades av att ha en kronisk sjukdom, och att forsoka hitta en balans mellan att
hantera sjukdomen och samtidigt klara av skolan, umgas med véanner och familj, och vara
med pa aktiviteter var svart (Babler & Strickland, 2015). En deltagare uttryckte foljande: “I'm
overwhelmed trying to juggle school, and sports and diabetes and stuff”’ (Babler &
Strickland, 2015, s.656). Ungdomarna i studien av Babler och Strickland (2015) beskrev att i
och med att de forsokte att leva som alla andra insag de hur mycket deras diabetes kunde
forsvara tillvaron, och de upplevde att egenvarden blev en belastning. Ungdomarna visade sig
ocksa bli stressade av att forsoka finna balans i livet, och stressen paverkade i sin tur deras
blodsocker negativt. Aven Huus och Enskar (2007) fann att méanga ungdomar upplevde att
diabetessjukdomen forsvarade ett normalt leverne. Detta relaterat till att varje maltid kravde
planering och regelbundenhet i kombination med insulininjektioner som skulle ges. Tva
artiklar beskrev att nagra av de negativa faktorerna av diabetes var att de blev forhindrade att
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delta i olika sociala aktiviteter, sportevenemang, att kora bil, samt att deras framtida val av
yrke kunde bli begrénsat (Carroll & Marrero, 2006, Wilson, 2010). Olsen Roper et al. (2009)
och Hapunda et al. (2015) belyste att ungdomarnas livskvalitet paverkades negativt av de
sociala begrénsningar som sjukdomen medforde. En deltagare i studien av Wang et al. (2010)
beskrev dock att upplevelsen av att leva med diabetes forbattrades nér han fick en
insulinpump. Han kénde sig “normal” och att han kunde leva som sina klasskamrater, och
uppmarksamheten vid insulininjektioner minskade (Wang et al., 2010).

Sjalvbild i relation till andra

Diabetes visade sig i flera studier ha stor paverkan pa ungdomarnas bild av sig sjalva i
forhallande till omvarlden. Babler och Strickland (2015) visade i sin studie att ungdomarna
stravade efter att passa in och att géra samma saker som sina jamnariga trots sjukdomen.
Samma resultat pekades pa i studien av Huus och Enskér (2007) dar det var vanligt att
ungdomar jamforde sig med sina vanner och att det var av stor vikt for ungdomarna att ha
mojlighet att fa vara och leva som sina jamnariga kamrater. Ungdomarna kande sig ofta
annorlunda i jamforelse med sina kamrater da diagnosen kravt en snabbare mognadsprocess
och ett stort ansvarstagande i ung alder (Huus & Enskar, 2007). Detta styrks i en studie av
Olsen Roper et al. (2009). Aven Wang et al. (2010) hade funnit liknande resultat i deras studie
dar ungdomarna upplevde det stressande att kdnna sig annorlunda an sina klasskamrater, da
de inte ville ses eller behandlas som annorlunda pa grund av deras sjukdom. Dock kravde
deras egenvard av diabetes att de ibland behdvde bete sig annorlunda &n sina jamnariga, vilket
ibland upplevdes vara sa pass jobbigt att de struntade i vissa moment, och da ocksa
aventyrade deras halsa (Wang et al., 2010). | studien av Freeborn et al. (2013) visade
ungdomarna ocksa pa kanslor av att vara annorlunda och ensamma. Avsaknad av kamrater
som ocksa hade en diabetessjukdom visade sig vara en stor bidragande faktor till kinslan av
ensamhet och utanfdrskap. En del ungdomar i studien av Hapunda et al. (2015) beskrev
daremot att de accepterade sjukdomen genom installningen att motgangar gor dem starkare.
De kunde &ven se diabetes som en mgjlighet till personlig utveckling och mognad.

I en av studierna beskrev ungdomarna att de forsokte hemlighalla sin sjukdom, och att de
forsokte undvika att visa den for andra. Detta kunde ocksa resultera i att ungdomarna undvek
att ta insulin, fast de kanske hade behdvt det (Hapunda et al., 2015). Liknande resultat
framkom i en studie av Wang et al. (2010), dér ungdomarna skdmdes och blev irriterade nar
klasskamrater uppmarksammade deras sjukdom, vilket ledde till att de dven forsokte halla
sjukdomen hemlig och undvek att till exempel kontrollera sitt blodsocker, vilket kunde
utmana deras hélsa.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Vid litteratursokningarna som gjordes i databaserna Cinahl, PubMed och Scopus, upptacktes
svarigheter i att hitta studier med fokus pa ungdomarnas egen upplevelse av att leva med
diabetes. I ett flertal studier som lastes igenom lag fokus istallet pa foraldrarnas perspektiv av
hur familjen i sin helhet paverkades av diabetessjukdomen samt pa ungdomarnas évertag av
ansvaret for sin egenvard och hur detta paverkar relationen mellan foralder och barn. Enligt
Rokne (2013) blir matning av livskvalitet mest tillforlitlig om individens egen upplevelse av
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ett fenomen studeras. Da syftet var att beskriva upplevelsen av livskvalitet valdes darfor dessa
studier bort. Problematiskt med sokningarna i databaserna var ocksa att vissa artiklar som
beddmdes vara relevanta ej var tillgangliga i full text via Goteborgs universitetsbibliotek eller
Google scholar utan extra kostnad. Detta kan ha resulterat i att artiklar valdes bort pa grund av
bristande tillganglighet trots att dess resultat kunde vara av intresse for litteraturstudien.

Litteraturstudien grundades pa artiklar som bedémdes vara av hog kvalitet med ett innehall
som var av vikt for formulerat syfte. Litteraturstudien &r baserad pa tio artiklar av kvalitativ
design. Kvalitativ design pa studier bygger pa ett holistiskt synsatt dar avsikten &r att
undersoka personens upplevda erfarenhet av ett fenomen (Henricson & Billhult, 2012).
Studien ar darfor baserad pa enbart pa kvalitativa studier da syftet var att beskriva ungdomar
med diabetes egen upplevelse av livskvalitet. Dock hade kanske problemomradets omfattning
kunnat tydliggdras genom att aven inkludera vetenskapliga artiklar av kvantitativ design i
litteraturstudien.

Samtliga artiklar kvalitetsgranskades med hjalp av SBUs (2014) granskningsmall for
kvalitativa artiklar och dar kvaliteten graderades som ”hog”, “medelhdg” eller ”1ag”. Dock
bor det beaktas att den slutgiltiga kvalitetsbeddmningen gors av skribenterna med en
begransad kunskap om artikelgranskning samt en forforstaelse som kan paverka
bedémningen. Skribenternas forforstaelse kan ocksa ha paverkat datainsamlingen. Detta da
skribenternas modersmal ar svenska, samtidigt som samtliga artiklar som anvandes var
skrivna pa engelska vilket kan ha resulterat i omedveten misstolkning av resultat och en
personligt nyanserad underton.

Deltagarna i artiklarna som valdes ut var av bade manligt och kvinnligt kon, da diabetes ar en
sjukdom som kan drabba alla oavsett kén. Det var darfor viktigt att fa med bade manliga och
kvinnliga deltagare, for att fa en mer korrekt bild av omradet. Da syftet var att undersoka
ungdomars upplevelser, sokte vi artiklar efter WHOs (2015) definition av ungdomar, d.v.s.
personer mellan 10 och19 ar. Trots aldersavgransningarna i sokningarna hittades relevanta
studier dar yngsta deltagares alder understeg WHOs definition av ungdomar. | en studie av
Schilling et al. (2006) var deltagarna mellan 8 och 19 ar, i en studie av Olsen Roper et al.
(2009) var deltagarna mellan 8 och 18 ar, och i studien av Freeborn et al. (2013) var
deltagarna mellan 6 och18 ar gamla. Studierna bedémdes vid kvalitetsgranskningen vara av
hog kvalitet och har darfor inkluderats i litteraturstudien trots detta.

| artiklarna som valdes ut representeras landerna Taiwan, Sverige, USA (fem artiklar),
Zambia, Iran, Storbritannien & Irland. Geografisk avgransning gjordes inte, da en bred bild
och geografisk spridning av problemomradet var av intresse. Artiklarna som var med i
litteraturstudien visade pa liknande resultat och gemensamma teman, trots att deltagarna i
studierna kom fran olika kulturer och hade olika socioekonomisk bakgrund. D& flera omraden
I vérlden inte representerades bland de utvalda artiklarna, kan viktig information ha missats.
Dock var inte syftet med litteraturstudien att jamfora ungdomarnas upplevelser i olika kulturer
och med olika bakgrund, utan att fa en generell uppfattning om omradet som valdes att
studera.

| storsta mojliga man stravades efter att hitta litteratur som inte publicerades tidigare an 2010.

| vissa sokningar resulterade detta i for fa antal traffar, och publiceringsaren justerades och
utvidgades darfor till de tio senaste aren for att inte exkludera artiklar som fortfarande var
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relevanta for syftet. 1 en s6kning krévs en balans mellan sékningens bredd och sokningens
traffsakerhet dar for stort antal traffar kraver ytterligare begransningar och for fa kraver
breddning (Karlsson, 2012).

Av tio vetenskapliga artiklar som granskades i litteraturstudien redovisade nio ett inhdmtat
informerat samtycke fran bade ungdomar och foraldrar. | studien av Huus och Enskar (2007)
saknas redovisning av detta, men da studien liksom Gvriga nio ar etiskt godkéand av en etisk
kommitté valdes den anda att ta med i litteraturstudien.

Resultatdiskussion

Syftet med litteraturstudien var att beskriva upplevelsen av livskvalitet hos ungdomar med
diabetes typ 1. Granskade artiklar var rika pa beskrivningar av upplevelser och belyste vad
som fungerade bra respektive mindre bra i ungdomarnas diabeteshantering. Som blivande
sjukskaterskor finns utifran litteraturstudiens resultat flera viktiga aspekter att ldra av i det
framtida matet med unga patienter med diabetes typ 1. Da diabetes ar en kronisk sjukdom
som pagar livet ut kommer ocksa kontakten med sjukvarden att vara livslang.

Litteraturstudiens resultat diskuteras nedan utifran begreppet KASAM och dess tre delar:
meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet. Samtliga delar bidrar till upplevelsen av hdg
livskvalitet och hog KASAM.

Meningsfullhet

En av KASAM’s tre huvudkomponenter dr meningsfullhet, vilket representerar individens
motivation och engagemang i de handelser som livet medfér. Vid hoég grad av kansla av
meningsfullhet dkar forutsattningarna for att hantera livets pafrestningar. (Antonovsky, 1991).
Halsa kan forutom franvaro av sjukdom ocksa vara relaterat till patientens upplevelse av
livskvalitet (Hedelin et al., 2014). Begreppen livskvalitet och halsa gar hand i hand men
livskvalitet varderas hogre och ar nodvandig for att halsan skall fa betydelse for individen
(Willman, 2014). Enligt Socialstyrelsen (2010) &r god omvardnad viktigt vid diabetes typ 1
och kan underlatta patientens egenvard samt hjalpa patienten att uppleva bade fysiskt,
psykiskt och socialt valbefinnande trots diagnosen. Det ligger darfor i sjukskoterskans intresse
att genom god omvardnad 6ka patientens livskvalitet och darmed aven upplevelsen av halsa.
Samtliga artiklar i litteraturstudien visade att diabetessjukdomen pa ett eller annat satt
praglade ungdomarnas liv och situation. Men studierna visade ocksa pa att trots narvaro av
kronisk sjukdom kan god livskvalitet och kansla av meningsfullhet uppnas, och en viktig del
av detta ar att kdanna mening med det som sker. Sjukskoterskan ska arbeta med utgangspunkt i
ett salutogent forhallningssatt i den halsoframjande varden for att ta reda pa vilka faktorer
som kan vidmakthalla patientens upplevelse av halsa trots narvarande sjukdom (Svensk
Sjukskoterskeférening, 2008). Rokne (2013) menar att livskvalitet ar en individuell
upplevelse av vad ett bra liv och livssituation &r. | sjukskéterskans roll ingar ocksa att inneha
lyhordhet och medkénsla for patientens situation (ICN, 2014). Sjukskdterskan kan déarmed
skapa en bild av ungdomarnas individuella upplevelse av livskvalitet genom att vara lyhord
och samtala med dem (Birkler, 2007).

Manga ungdomar uttryckte att de kande sig annorlunda och utanfor pa grund av sin sjukdom,
da den ofta gjorde det svarare att leva som jamnariga och att engagera sig i sociala aktiviteter
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(Babler & Strickland, 2015, Huus och Enskar, 2007, Olsen Roper et al., 2009, Freeborn et al.,
2013 & Wang et al., 2010). Under ungdomsaren ar det sarskilt sarbart for utanforskap och det
ar viktigt for ungdomarna att bli accepterade av sina jamnariga kamrater (Von Tetzchner,
2005). Enligt Nationalencyklopedin (2015) definieras livskvalitet bland annat som
gemenskap. DA studierna visar pa brister i ungdomarnas upplevelse av gemenskap, kan detta
ocksa ha paverkan pa deras upplevelse av livskvalitet. Viktigt blir darfor for sjukskéterskan
att framja gemenskap och underlatta for ungdomarna att leva som deras jamnariga.
Ungdomsaren innebar aven bildande av den egna identiteten. Identiteten representerar
individens upplevelse av sin del i storre sociala ssmmanhang och dar skall individen ocksa
hitta sin plats och skapa en meningsfullhet som blivande vuxen (Von Tetzchner, 2005). Om
kanslan av gemenskap i sociala sammanhang brister kan detta eventuellt resultera i att
identitetsutvecklingen forsvaras.

Aven avsaknad av kamrater med diabetessjukdom visade sig bidra till kansla av utanforskap
(Freeborn et al. 2013). Att dela sina tankar med nagon som ocksa har sjukdomen och
forstaelse for hur det kanns att ha den kan bidra till en kansla av gemenskap och bli ett stod
som frdmjar en meningsfullhet i livssituationen trots sjukdom. Uppmuntran och etablering av
kontakt mellan ungdomar med diabetes typ 1, exempelvis genom grupptraffar, kan bli en
viktig atgard for att framja en gemenskap med manniskor i liknande livssituation. Enligt
Socialstyrelsen (2010) bor patienter med diabetes typ 1 bli erbjudna att delta i
grupputbildningar. Det kan vara ett bra tillfalle att 1ara kdnna andra ungdomar med
sjukdomen, och att kdnna sig mindre ensam. | sin tur kan detta hjalpa ungdomarna att hitta
meningsfullhet och lindra kansla av utanforskap for 6kad livskvalitet.

Under ungdomsaren sker vanligtvis en 6vergang fran paverkan fran foraldrarna till
kamraterna, och det sociala natverket utdkas (Von Tezchner, 2005). Antonovsky (1991)
menar att individens engagemang i handelser i livet &r kopplat till meningsfullhet och att detta
tillsammans med upplevelsen av det sociala sammanhanget paverkar graden av KASAM och
upplevelsen av livskvalitet. | syfte att 6ka patientens livskvalitet kan sjukskoterskan genom
uppmuntran och motivation stédja ungdomarna till att inte se sin sjukdom som en
begransning och att vaga delta i sociala sammanhang for att hjalpa dem finna mening trots sin
sjukdom. Hjalpmedel sa som insulinpump visade sig underlatta livet och kanslan av att vara
som alla andra (Hapunda et al., 2015). Hjalpmedel i olika utféranden kan alltsa vara ett
redskap for ungdomarna som kan underlatta funktionen i vardagen och darigenom ocksa cka
kanslan av meningsfullhet och livskvalitet. Hamman et al. (2014) menar dock att trots
hjalpmedel och alternativ i diabetesvarden fungerar kontrollen av blodsocker ofta daligt hos
ungdomar vilket kan leda till komplikationer som genererar forsdmrad livskvalitet. Detta kan
visa pa att trots att hjalpmedel kan underlatta att leva som alla andra, &r det viktigt att
komplettera med andra stodjande omvardnadsatgarder for att egenvarden skall kannas
meningsfull och prioriterad hos ungdomarna och att blodsockret skall ligga pa en bra niva.

Begriplighet

En annan del av KASAM ér begriplighet, som star for graden av indvididens forstaelse for
handelser som intréffar (Antonovsky, 1991). Sjukskaéterskan ansvarar for att patienten erhaller
tillrackligt med information anpassad efter den individuella situationen for att framja
samtycke och forstaelse for erbjuden vard och behandling (ICN, 2014). Olsen Roper et al.
(2009) och Rostami et al. (2014) visade att ungdomar 6nskade stod for att fa kunskap om
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sjukdomstillstandet i stravan mot att bli sjalvstandiga i framtiden. Patientutbildning och
kunskap ar viktigt for att individen skall kunna fatta ratt beslut gallande egenvarden och for
att forebygga riskfaktorer och bibehalla en god livskvalitet trots sjukdomen. En forutsattning
for bra patientutbildning &r att sjukvardspersonalen har tillrackligt med kunskap
(Socialstyrelsen, 2010). Da sjukdomen dessutom ar vanligast forekommande i Sverige efter
Finland (Nationella diabetesregistret, 2014), visar detta pa vikten av att sjukskoterskor i
Sverige erhaller tillracklig kunskap om diabetes och ungdomar, exempelvis via
grundutbildningen, for att kunna erbjuda ungdomarna stéd i form av undervisning.

Puberteten pagar parallellt med ungdomsaren och innefattar kroppsliga forandringar som
exempelvis tillvéxt av skelett-, muskel- och fettmassa samt hormonella férandringar (Berg
Kelly, 1998). Dessa fysiska forandringar i samband med en kronisk sjukdom kan bidra till att
kroppen kanns annorlunda och obekant. Nar ungdomarna fick sin diabetesdiagnos blev det
viktigt att de larde sig om sjukdomens paverkan pa dem, vilket de upplevde som nagot
positivt och larande (Huus & Enskar, 2007). De larde sig att kdnna igen symtomen pa lagt
respektive hogt blodsocker, och visste da vilka atgarder de skulle vidta for att aterfa en normal
blodsockerniva (Carroll & Marrero, 2006, Freeborn et al., 2013). Att kunna kénna igen
symtomen och genom detta kunna forhindra att akuta komplikationer uppstar, upplevdes som
valdigt viktigt for en sjalvstandig egenvard. Bade lagt och hogt blodsocker kan leda till
allvarliga tillstand som kraver sjukhusvard (Alvarsson et al., 2007). Det ar ocksa viktigt att ha
kunskap om de sena komplikationer som kan uppsta till foljd av diabetessjukdom. Ungdomar
uppgav att genom att fa kunskap om eventuella framtida komplikationer blev det lattare for
dem att se vikten av och kanna motivation till att ta hand om sig sjalva redan under
ungdomsaren (Olsen Roper et al., 2009). Risken for sena komplikationer 6kar vid obehandlad
diabetessjukdom och daligt fungerande egenvard (Sagen, 2013). Har blir vikten av att
ungdomarna innehar tillracklig information om egenvarden tydlig och sjukskéterskans roll
blir da att tillgodose patientens kunskapsbehov pa en niva anpassad till ungdomar och deras
forstaelse. Att kunskapen maste anpassas till saval individ som alder styrks av Schilling et al.
(2006) vars studie visar pa att ungdomarna valjer att ta till sig den kunskap de anser vara
begriplig och anvéndbar, och avfardar den kunskap de anser vara obegriplig. God kunskap
bidrar till begriplighet 6ver den egna situationen (Antonovsky, 1991). Begriplighet och
hanterbarhet gar hand i hand. Néar individen hog grad av begriplighet, 6kar ocksa
hanterbarheten av livssituationen.

Ungdomarna visade sig uppleva att livet med en diabetesdiagnos inte var sa negativt som de
forst trodde och att sjukdomen blev en naturlig del av vardagen, men att sjukdomen trots allt
paverkar livet i sin helhet (Carrol & Marrero, 2006). Sjukdomen kunde ses som en motgang
som gjorde individen starkare, men kunde ocksa skapa radsla och tankar om déden (Hapunda
et al., 2015). Diabetes typ 1 utvecklas ofta snabbt och symtomen kommer dérmed ofta
plotsligt och hastigt (Alvarsson et al., 2007). Insjuknandet och diagnosen kan darmed komma
som en chock och upplevelsen av sjukdomen kan férdndras med tiden. Antonovsky (1991)
beskriver halsa och darmed ocksa livskvalitet som ett dynamiskt begrepp och graden av dessa
forandras. Som sjukskaoterska &r det viktigt att vara medveten om att upplevelsen av
sjukdomen kan foréndras och att finnas som stéd i upplevelsens alla skeden for att hjélpa
ungdomen att utveckla forstaelse for handelsen som intraffat. I en av studierna visade det sig
att radsla for doden relaterat till sjukdomen kunde forekomma bland ungdomarna (Hapunda et
al., 2015). Genom 6ppenhet kan sjukskoterskan bemdta ungdomarnas tankar och fragor och
aven har undervisa och ge dem kunskap som ett redskap for att fa begriplighet for sjukdomen
och darmed ocksa kunna minska oron och radslan.
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Hanterbarhet

Hanterbarhet ar den tredje huvudkomponenten i KASAM som representerar individens
hantering av en handelse och tillgangliga resurser for att lyckas med detta (Antonovsky,
1991). | samtliga studier visade det sig att de vardagliga rutinerna forsvarades av diabetes pa
ett eller annat satt. Antonovsky (1991) beskriver att hogre KASAM underlattar anpassningen
till sjukdomstillstandet vilket i sin tur resulterar i 6kad livskvalitet. Det blir darfor av vikt att
sjukskaterskan stodjer patienten till att fa en hogre grad KASAM for att 6ka sjukdomens
hanterbarhet i vardagen och darigenom ocksa livskvaliteten. Vanligt var att ungdomarna
upplevde sin egenvard som svarhanterlig i det vardagliga livet da den var tidskravande och
kravde planering (Freeborn et al. 2013, Olsen Roper et al. 2009, Babler & Strickland, 2015 &
Wang et al. (2010). | ungdomsaren borjar en oberoende individ att formas (Von Tetzchner,
2005). For att detta skall vara mojligt kravs ett ansvarstagande dver den egna diabetesvarden
och att hanteringen av denna fungerar. Vid diabetes typ 1 kan kroppen inte tillverka eget
insulin, och detta maste da intas via regelbundna injektioner (Pavo Hedner, 2010). Dosen
behover ofta justeras och detta kan vara extra svart under pubertetens hormonforandringar
(Alvarsson et al. 2007). Darfor ar regelbundna blodsockerkontroller ocksa nodvéndiga flera
ganger dagligen. I sjukskoterskans ansvarsomrade ingar att patienten innehar tillracklig
information (ICN, 2014). Sjukskéterskans roll i omvardnaden blir att skapa en vardmiljé som
ar 6ppen for dialog och att finnas tillganglig vid fragor. Undervisning till ungdomarna kring
momenten i egenvarden kan har ses som viktigt for att de skall kdnna sig trygga i
administreringen och darigenom kunna géra momenten till en naturlig del av vardagen utan
att de skall ta for mycket tid, och uppleva egenvarden som hanterbar. Detta ar en viktig del for
att kénna hanterbarhet kring att leva med sjukdomen i sin helhet.

Som tidigare namnt var att kdnna sig annorlunda dn andra jamnariga ett aterkommande
problem for manga ungdomar vilket ofta resulterade i att relationen till deras vanner
forandrades da vannerna sag dem pa ett annat satt och behandlade dem annorlunda. Detta var
for ungdomarna svart att hantera (Huus & Enskar, 2007, Freeborn et al. 2013). En del
ungdomar ansag till och med att det mest praktiska var att hemlighalla sjukdomen for
jamnariga (Hapunda et al., 2015, Wang et. al., 2010). Vannernas engagemang kunde ibland
bli 6vermaktigt for ungdomarna och 6verga i “tjat” (Huus & Enskar, 2007, & Carrol &
Marrero, 2006). Trots detta visade det sig att det var vanligt att ungdomarna uppskattade
vannernas engagemang, da de visade att de brydde sig (Huus & Enskér, 2007). Under
ungdomsaren blir vanskapsrelationen ofta central och dvertar fokus fran foraldrapaverkan
som &r av stor vikt tidigare i livet (Von Tetzchner, 2005). Sjukskoterskan kan har hjélpa
ungdomen att tillvarata vanskapsrelationen som en resurs, for att underlatta ungdomens
hantering av sjukdomen. Detta exempelvis genom att stodja ungdomen till att vaga tala om
sjukdomen med sina kamrater och goéra dem delaktiga i den grad som ungdomen sjalv dnskar
for att underlatta sin vardag och att inte bli behandlad annorlunda. Att informera ungdomens
omgivning kan vara ett verktyg for att underlatta hanterbarheten.

Manga ungdomar beskriver att deras foraldrar var oroliga for hur de hanterade sin egenvard
(Carrol & Marrero, 2006). | samband med hanteringen av egenvard och i 6vergangen mellan
att foraldrarna haft ansvaret till det att ungdomen blev mer sjélvstandig, kunde latt konflikter
och osamja uppsta (Carrol & Marrero, 2006, Wang et al. 2010, Schilling et al., 2006, Babler
& Strickland, 2015). Under puberteten skapar ungdomen sin egen identitet och borjar frigora
sig fran sina foraldrar. Detta leder till forhandling om ansvaret dér konflikter blir vanliga
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(Von Tezchner, 2005). Konflikterna och meningsskiljaktigheterna verkade ofta handla om
foraldrarnas oro angaende ungdomarnas hélsotillstand och om hur de ansvarade ver sin
egenvard (Babler & Strickland, 2015, Schilling et al. 2006). Ungdomarna uppgav att de
onskade att ibland fa bekraftelse och uppmuntran, istallet for att bara fa hora vad de gjorde fel
(Babler & Strickland, 2015). Manga ungdomar belyste dven vikten av stod fran familj, vanner
och skola. Det var viktigt for dem att k&nna att omgivningen brydde sig (Huus & Enskar,
2007). De var ofta ndjda med stodet fran sina foraldrar (Carroll & Marrero, 2006, Rostami et
al., 2014), men tyckte att stodet fran skolpersonal var otillrackligt (Wilson, 2010). Aven har
kan manniskor i ungdomens omgivning istallet for att vara ett hinder bli en resurs med hjélp
av sjukskoterskan. Att familjen far vara delaktig i ungdomens vard, kan vara avgoérande for att
denna skall fungera (Socialstyrelsen, 2010). Genom att framja en god kommunikation och ett
fungerande samtalsklimat inom familjen och i skolan, kan balans av ansvar och tillit uppnas,
vilket kan generera en trygghet och delaktighet hos alla parter. Om sjukskéterskan gor
foraldrarna delaktiga genom information kan de istéllet for att vara i konflikt med ungdomen,
bli ett stod for att deras egenvard skall bli optimal. Larare och skolpersonal kan ocksa behdva
information och rad, sa att de far kunskap om hur de kan underlatta for ungdomen att hantera
sin sjukdom pa basta satt men ocksa hur de bor agera vid diabetesrelaterade akuta situationer.

Implikationer for praxis

Genom 6kad kunskap inom omradet och ett medvetandegdrande kring ungdomars upplevelse
av att leva med en kronisk sjukdom sasom diabetes skapas forutsattningar for korrekt
bemdtande och god vard. Diabetessjukdomar blir allt vanligare och darmed 6kar ocksa
patientgruppen, vilket gor att det ar vanligt att mota dessa patienter i hela vardkedjan.
Ungdomsaren medfor saval fysiska som psykiska forandringar och detta i kombination med
en kronisk sjukdom kan gora att behovet av stod blir stort. Att redan under ungdomsaren
kunna stotta och ge rad ar viktigt for att framja en fungerande egenvard och forebygga
allvarliga och sena komplikationer och darigenom lindra patientens lidande, samt att pa langre
sikt underlatta arbetsbérdan inom varden. Sjukskoterskan ar den profession som ofta har tatast
kontakt med patienten, och genom detta finns mojlighet att framja dkad livskvalitet hos
ungdomar med diabetes genom att inneha ratt kunskap om deras omvardnadsbehov och
tillgodose dessa redan tidigt i vardforloppet.

Forslag pa fortsatt forskning

I samband med denna litteraturstudie upplevs avsaknad av forskning som belyser
genusskillnader samt kulturella skillnader bland ungdomar som lever med diabetes typ 1 och
deras upplevelse av livskvalitet. Aven mer forskning som belyser ungdomar med diabetes och
deras egenrapporterade upplevelse av livskvalitet énskas, da litteratursokningen visade pa
resultat dar majoriteten studerade foraldrarnas synvinkel. En litteraturstudie baserad pa
vetenskapliga artiklar av kvantitativ design inom samma problemomrade hade varit intressant
att ta del av da problemets omfattning kanske hade blivit tydligare. Da litteraturstudien ej
resulterade i artiklar med fokus pa vad sjukskoterskan kan gora for dessa ungdomar, 6nskas
fortsatt forskning pa just detta. Forskning som undersoker den tkade forekomsten av diabetes
och dess egentliga orsak efterfragas ocksa.
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Slutsats

Diabetessjukdomar blir allt vanligare och i takt med den 6kade férekomsten blir
patientgruppen ocksa vanligare inom varden. Resultaten i denna litteraturstudie visar 6verlag
pa att trots att manga ungdomar med diabetes staller sig positiva till livet, finns manga behov
och hinder i vardagen som paverkar deras livskvalitet negativt. Egenvarden visade sig vara
problematisk pa manga satt och en utmaning for ungdomarna att klara pa egen hand. Manga
ungdomar uppgav att sjukdomen och egenvarden forsvarade deltagandet i sociala aktiviteter
och darmed ocksa att leva som jamnariga kamrater vilket ofta resulterade i upplevelse av
utanforskap och ensamhet. Vidare visade resultaten pa att saval relationen till vanner som
familj paverkades av sjukdomen. Stdd i form av kunskap om sjukdomen och dess paverkan pa
kroppen samt uppmuntran fran omgivningen var nagot som ungdomarna behdvde.
Gemensamt for samtliga behov &r att de kan paverka ungdomarnas upplevelse av livskvalitet
negativt. Det ligger darfor i sjukskoterskans yttersta intresse att identifiera dessa behov och
tillgodose dem for att uppratthalla halsa och livskvalitet. Litteraturstudien tydliggor att
sjukskaterskans roll kan bli att bista med kunskap och information, lyhérdhet, hjalpmedel och
uppmuntran for att underlatta vardagen for ungdomarna. Darfor &r det av vikt att
sjukskaterskan har kunskap om diabetes typ 1 och om hur sjukdomen paverkar deras
upplevelse av livskvalitet och KASAM, for att motet med dessa patienter skall bli optimalt.
Mer forskning inom ovan namnda specifika problemomraden skulle kunna bidra till
ytterligare stod for sjukskoterskan for att kunna arbeta forebyggande och att redan i ett tidigt
skede kunna stotta patientgruppen.
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Artikel 1

Titel: School-Based Lived Experiences of Adolescents With Type 1 Diabetes: A Preliminary
Study

Forfattare: Wang Y-L, Brown S & Horner S

Tidskrift: Journal of Nursing Research, Vol. 18, No. 4

Artal: 2010

Land: Taiwan

Syfte: Att fa en initial forstaelse for ungdomar med diabetes mellitus typ 1 och deras
skolbaserade upplevelser, som kan ligga till grund for framtida studier.

Metod: Kvalitativ studie. Tva deltagare 14-15 ar valdes ut for semistrukturerade intervjuer.
En av deltagarna hade haft diabetes i sex ar, och den andra i ett ar. Deltagarna uppmanades att
reflektera kring deras upplevelser med hjalp av intervjuarens fragor. Fenomenologisk ansats
anvandes i analysen.

Resultat: Fyra huvudteman hittades: lara sig att bli en mastare éver sjukdomen, léara sig att
hitta satt for att kanna sig bekvam, lara sig att inte vara annorlunda, och lara sig att inte lata
andra (sarskilt fordldrar) oroa sig dver dem.

Kvalitet: HOg

Artikel 2

Titel: Adolescent’s experience of living with diabetes
Forfattare: Huus K & Enskér K

Tidskrift: Paediatric nursing

Artal: 2007

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva ungdomars upplevelse av att leva med typ 1 diabetes.

Metod: Kvalitativ studie. Sex flickor och tva pojkar i aldrarna 14-18 ar intervjuades.
Ungdomarna hade haft diabetes i mellan tre och elva ar. Intervjun inleddes med Gppna fragor
och en fenomenologisk teori anvéandes i analysen.

Resultat: Studien visar pa att livsupplevelsen av dessa ungdomar pendlar mellan en kansla av
att vara normal och att vara annorlunda. 5 teman uppréttades med resultatet: att vara
annorlunda, bli behandlad annorlunda, leva ett vanligt liv, att kédnna sin kropp samt att ta hand
om sig sjalv

Kvalitet: HOg

Artikel 3

Titel: Identifying challenges of living with type 1 diabetes: a child and youth perspectives.
Forfattare: Freeborn D, Dyches T, O Roper S & Mandleco B.
Tidskrift: Journal of Clinical Nursing, 22, 1890-1898



Artal: 2013
Land: USA

Syfte: Att identifiera utmaningar som barn och ungdomar med diabetes typ 1 méter, fran
deras perspektiv.

Metod: Kvalitativ studie. Sex fokusgrupper studerades under en 4 manader lang period under
ar 2010. Totalt 16 ungdomar med diabetes typ 1 deltog. Fokusgruppernas diskussioner
spelades in, transkriberades och analyserades for att identifiera teman enligt kvalitativ metod.

Resultat: Utmaningarna som framkom i fokusgrupperna kan delas in i tre teman: “Lagt
blodsocker”’som behandlar problematiken med att kénna igen symtom och atgarder vid lagt
blodsocker, “Egenvardsétgirder” som behandlar problem kring insulinadministration och
blodsockerkontroller, samt “Att kdnna sig annorlunda och ensam”.

Kvalitet: HOg

Artikel 4

Titel: The Role of Significant Others in Adolescent Diabetes
Forfattare: Carroll A & Marrero D

Tidskrift: The Diabetes EDUCATOR, Vol. 32, N.2

Artal: 2006

Land: USA

Syfte: Utforska hur diabetes paverkar ungdomars upplevelser av total livskvalitet och deras
relationer med foraldrar, kamrater, skolan och deras lakare.

Metod: Kvalitativ studie. 31 ungdomar i aldern 13-18 ar delades in i totalt fem olika
fokusgrupper. Deras diskussioner spelades in, transkriberades och analyserades.

Resultat: Fran diskussionerna i fokusgrupperna framkom tre teman: *“ personliga
uppfattningar av att leva med diabetes (leva med diabetes, tester och injektioner,
blodsockervariationer), paverkan pa relationer (relationer med foraldrar, kamrater, lédkare)
samt pdverkan pé skolan. “

Kvalitet: HOg

Artikel 5

Titel: Moving the journey towards independence: adolescents transitioning to successful
Diabetes self-management.

Forfattare: Babler E & Strickland C J.

Tidskrift: Journal of pediatric nursing (2015) 30, 648-660

Artal: 2015

Land: USA

Syfte: Att skaffa storre forstaelse for ungdomars upplevelse av att leva med Diabetes typ 1
och att skapa en teoretisk paradigm.

Metod: Kvalitativ studie. Grounded theory anvandes. Femton djupintervjuer holls med
ungdomar i aldrarna 11-15 ar med typ 1 diabetes. Data samlades, transkriberades, kodades
och analyserades.



Resultat: En teoretisk modell skapades med konceptet “normalisering” i syfte att interagera
diabetes i det dagliga livet. Fokus var pa resan mot sjalvstandighet dar 6vertag av egenvard,
konflikt med foraldrar och erkdnnande av diabetessjukdomens svarigheter var inkluderade.
Ungdomarna beskrev utmaningar med en sjalvstandig diabetesvard och att hantera skola, hem
och jobb tillsammans med en kronisk sjukdom och allt som hor ungdomsaren till.

Kvalitet: HOg

Artikel 6

Titel: Living with type 1 diabetes is challenging for Zambian adolescents: qualitative data on
stress, coping with stress and quality of care and life

Forfattare: Hapunda G, Abubakar A, van de Vijver F & Pouwer F

Tidskrift: BMC Endocrine Disorders, 15:20

Artal: 2015

Land: Zambia

Syfte: Utforska kallor till stress, sétt att hantera stress, upplevd livskvalitet och kvalitet av
vard hos ungdomar med diabetes typ 1 i Zambia, fran ungdomars och deras vardgivares
synvinkel.

Metod: Kvalitativ studie. 10 ungdomar i aldern 12-18 ar, 8 malsman samt 4
sjukvardspersonal valdes ut for att delta i semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor.
Intervjuerna spelades in och anteckningar togs, Oversattes till engelska, transkriberades och
analyserades.

Resultat: Studien utforskade stressfaktorer, stresshanteringsstrategier, diabetesvard, kvalitet
av diabetesvard och livskvalitet hos unga diabetespatienter i Zambia. Stress fran sociala,
psykologiska samt fysiologiska kallor var vanligt, och olika coping-strategier sasom
anpassning, acceptans samt undvikande identifierades. Bade inre och yttre faktorer paverkar
patientens upplevelse av vardkvaliteten. Lag livskvalitet var ett problem hos ungdomarna och
dess familjer. Snal kost, lag socioekonomisk status och brist pa lakemedel var faktorer som
paverkade vardkvaliteten.

Kvalitet: Hog

Artikel 7

Titel: Type 1 diabetes: children and adolescent’s knowledge and questions.

Forfattare: Olsen Roper S, Call A, Leishman J, Ratcliffe, G.C, Mandleco B.L, Dyches T.T &
Marshall E.

Tidskrift: Journal of advanced nursing

Artal: 2009

Land: USA

Syfte: Beskriva vad barn och ungdomar med diabetes typ 1 vet och dnskar veta om sin
sjukdom.

Metod: Kvalitativ studie. 58 barn och ungdomar med typ 1 diabetes intervjuades ar 2005 om
vad de vet och 6nskar veta om deras sjukdom. Teman identifierades utifran data.

Resultat: Resultatet delades in i 6 huvudteman: “Vard” som inkluderar svaren om hur
ungdomarna hanterar deras diabetes, “fysiologi” som innefattar kunskapen om hur diabetes



paverkar kroppen, , “konsekvenser”, “botande” med svar kring om sjukdomen gér att bota,
“effekter pa familjen” och “upplevelse av att fa diagnosen”.
Kvalitet: Hog

Artikel 8

Titel: Student’s experiences of managing type 1 diabetes
Forfattare: Wilson V

Tidskrift: Paediatric Nursing, Vo. 22, N.10

Artal: 2010

Land: UK & Ireland

Syfte: Att undersoka upplevelserna hos ungdomar med diabetes typ 1 som gar pa hogskola
eller universitet.

Metod: Kvalitativ studie. 23 studenter i aldern 17-19 ar deltog i semistrukturerade
telefonintervjuer. Intervjuerna spelades in, transkriberades ordagrant, och analyserades.
Resultat: Fyra huvudteman hittades under intervjuerna: att balansera diabetes och fortsatta
studier, ogynsamma sétt att hantera sjukdomen pa universitet eller hdgskola, reducerad
livskvalitet r/t svarigheter att delta i sociala aktiviteter, samt en problematisk 6vergang fran
pediatrisk diabetesvard till vuxenvard.

Kvalitet: HOg

Artikel 9

Titel: Changing patterns of self-management in youth with type 1 diabetes.
Forfattare: Schilling S.S, Knafl K.A & Grey M.

Tidskrift: Journal of pediatric nursing, Vol 21, No 6. 2006.

Artal: 2006

Land: USA

Syfte: Beskriver fordelningen av strdvan mellan ungdomar med diabetes typ 1 och deras
foraldrar, egenvardskonflikten och tre monster av egenvard i ungdomsaren genom 4
utvecklingsstadier

Metod: 22 ungdomar i aldrarna 8-19 ar med typ 1 diabetes och en av deras foraldrar
intervjuades med semi-strukturerade intervjuer. Data analyserades med kvalitativ dataanalys.
Resultat: Data fran intervjuerna sorterades i tre huvudteman: fordelning av stravan i
utforande av aktiviteter, konfliktens natur i 6 egenvardsaktiviteter samt grad av 6verféring av
ansvar infor en aktivitet mellan féralder och ungdom. Dessa teman fordelades sedan i
ungdomsarens olika stadier. Ungdomar visade sig ta mer ansvar for egenvarden desto &ldre de
blev.

Kvalitet: HOg

Artikel 10

Titel: Supporting adolescents with type 1 diabetes mellitus: A qualitative study
Forfattare: Rostami S, Parsa-Yekta Z, Najafi Ghezeljeh T & Vanaki Z
Tidskrift: Nursing och health sciences (2014), 16, 84-90.

Artal: 2013



Land: Iran

Syfte: Beskriva och utforska det upplevda stodet hos Iranska ungdomar med diabetes mellitus
typ 1.

Metod: Kvalitativ studie. 10 ungdomar i aldern 12-19 ar, 7 familjemedlemmar, en dietist, en
sjukskaterska pa ett universitetssjukhus och en skolskoterska valdes ut att delta i
semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna spelades in och analyserades med innehallsanalys
for att hitta kategorier och teman.

Resultat: Genom dataanalys framkom tre huvudteman: uppratthalla ett normalt liv, fa
konkret; informativ och kanslomassigt stod fran familj och samhélle, samt vagen till ett
normalt liv. Hudvudfaktorn for att uppratthalla ett normalt liv for ungdomarna, var att ta en
aktiv roll i sin egen vard och att ta hand om sig sjalva.

Kvalitet: HOg




