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Sammendrag

Bakgrunn

Forekomsten av type 1 diabetes gkt i mange land, spesielt hos barn og unge. 22-26 av 100
000 barn i Norge far diagnosen diabetes hvert ar. De fleste nye tilfellene oppstar hos barn
under 12 ar. Insulinpumpe kan veere et godt behandlingsalternativ til insulinpenn for barn

0g unge.

Hensikt
Hensikten med litteraturstudien var a belyse foreldres erfaringer med bruk av

insulinpumpe i behandlingen av type 1 diabetes hos barn og unge.

Metode
Litteraturstudie som baserer seg pa tre kvantitative og syv kvalitative artikler.

Resultat

De fleste foreldrene opplevde forbedret livskvalitet etter oppstart med insulinpumpe. Flere
av foreldrene opplevde bedre kontroll av barnas blodsukker, og de opplevde starre frihet
rundt maltidsituasjoner. Selv om de opplevde mange fordeler med denne overgangen, var
det ogsa noen utfordringer. For eksempel at insulinpumpens teknologi var avansert, og

synligheten av insulinpumpen skapte bekymringer hos mange av foreldrene.

Konklusjon

God informasjon og grundig opplaring anses som viktig for mange foreldre. For at
insulinpumpebehandlingen skal fungere optimalt er det behov for tett tverrfaglig
oppfalging. Nar foreldrene har tilstrekkelig med kunnskap kan det fare til at de blir trygg

pa situasjonen og livskvaliteten kan gke.

Ngkkelord
Diabetes Mellitus type 1, diabetessykepleie, foreldre, insulinpumpe



Abstract

Background:

There has been an increase in diabetes type 1 among children and young people. Between
22 to 26 of 100 000 children in Norway are diagnosed with diabetes every year, mostly
children under twelve years of age. Insulin pump therapy can be a good alternative to

injections for children.

Purpose:
The purpose of the study was to describe the experiences of parents with children who use

insulin pump therapy.

Method:

The study is based on 3 quantitative and 7 qualitative scientific articles.

Results:

Most of the parents experienced better quality of life after the child started with insulin
pump therapy. A lot of parents gained better control of blood sugar and experienced more
freedom related to food and meals. Even though they experienced many benefits in this
transition, there were also some challenges — like the advanced technology and the
visibility of the pump, which created worries among parents.

Conclusion:

Useful information and thorough training are considered beneficial to many parents. For
the insulin pump treatment to work optimally there’s need for interdisciplinary follow-ups.
When parents have sufficient knowledge, their experience can make them more

comfortable with the situation and in their quality of life can increase.

Key words
Diabetes Mellitus type 1, diabetes nurse, insulin pump, parents
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1.0 Innledning

Ifalge Folkehelseinstituttet (2017) har forekomsten av type 1 diabetes gkt i mange land,
spesielt hos barn og unge. Diabetes type 1 er en kronisk sykdom som vil si at man er
avhengig av insulin fra ferste stund. Ifglge Hanas (2011) er det den sykdommen som er
nest vanligst blant skolebarn. 22-26 av 100 000 barn i Norge far diagnosen diabetes hvert

ar. De fleste nye tilfellene oppstar hos barn under 12 ar (Norsk helseinformatikk 2018).

Diabetesbehandling er stadig under utvikling, og teknologien blir mer og mer avansert. Det
er derfor viktig for brukere og pargrende a oppdatere seg pa ny kunnskap og forskning
(Bangstad 2014). Insulinpumpen er et godt hjelpemiddel i diabetesbehandlingen, men det
krever at foreldre og barn far grundig opplaering i hvordan den fungerer. Dette innebaerer

opplaring i kanyleinnsetting og teknologi for & unnga brukerfeil (Malgy 2011).

Foreldre til barn med diabetes kan ofte stgte pa mange ulike utfordringer ved oppstart med
insulinpumpebehandling. De er ofte usikre og har mange spersmal i forbindelse med
behandlingen (Haugstvedt 2011). Helsepersonellets viktigste oppgaver i mgte med foreldre

i en slik situasjon er a veilede, statte, motivere og ivareta hele familien (Torgauten 2011).

Vi mener at dette er et aktuelt tema, siden forekomsten av type 1 diabetes hos barn og unge
har gkt de siste arene. Vi er nysgjerrige pa hvilken innvirkning insulinpumpebehandling

har pa foreldrene til barn med type 1 diabetes.

Hensikten med litteraturstudien var a belyse foreldres erfaringer med bruk av

insulinpumpe i behandlingen av type 1 diabetes hos barn og unge.



2.0 Teoribakgrunn

Diabetes Mellitus er en kronisk metabolsk sykdom hvor kronisk hyperglykemi og
forstyrrelser i karbohydrat-, fett-, og proteinomsetningen er kjennetegn. Det blir dannet
antistoffer som angriper de insulinproduserende betacellene i bukspyttkjertelen. Dette vil si
at alle med type 1 diabetes trenger insulin (Mosand og Stubberud 2010). Malet med
insulinbehandling er a regulere blodsukkeret for & unnga for hgye glukoseniva, utvikling
av syreforgiftning og hypoglykemi. Et godt regulert blodsukker kan ogsa forhindre
utvikling av senkomplikasjoner. Et av behandlingsmalene er at langtidsblodsukkeret
(HbA1c) skal veere under 7 %, og at fastende blodsukkermalinger skal vaere mellom 4-6

mmol/L (Jargensen 2014).

Hypoglykemi er en tilstand hvor blodsukkernivaene blir for lave (Norsk helseinformatikk
2017b). Det finnes flere definisjoner pa hva hypoglykemi er, noen mener det er nar
blodsukkeret er under 3,9mmol/L, mens andre mener det er nar blodsukkeret er malt til
under 2,8mmol/L. Nar blodsukkeret synker vil man merke dette. Noen av symptomene er
skjelving, svimmelhet, svetting, hjertebank, hodepine, kvalme og konsentrasjonsvansker
(Bjorgaas 2014).

Hyperglykemi vil si at man har et for hgyt blodsukkerniva. Et svert forhgyet blodsukker
over flere timer eller dager kan fare til en akutt og livstruende tilstand. Et ubehandlet hgyt
blodsukker over lengre tid kan fare til gkt risiko for senkomplikasjoner (Norsk
helseinformatikk 2017a). Dette kan veere senkomplikasjoner som retinopati, nefropati,

nevropati, aterosklerose og hjerte- og karsykdommer (Mosand og Stubberud 2010).

2.1 Insulinbehandling

Den farste insulinpennen kom i 1985 og het NovoPen. De fleste som har type 1 diabetes i
dag, velger a bruke penn for a injisere insulin, bortsett fra de som bruker insulinpumpe.

For a forebygge senkomplikasjoner er det vanlig at de setter fire eller flere injeksjoner hver
dag (Bjernefjell 2014). Insulinpennen inneholder en ampulle med insulin som varer over
flere dager. Den er liten, og lett & ta med seg i vesken. Nar man skal sette insulin, stiller
man farst inn dosen. Deretter skrur man pa nalen, og den er klar til bruk. Tidligere matte
man trekke opp insulin fra egne ampuller far man satte det. I1fglge Bjernefjell (2014) hadde

mange ofte problemer med a trekke opp riktig dose, og de satte for mye insulin i forhold til



det de hadde behov for. Insulinpennen er med pa & gke sikkerheten for at brukere injiserer
riktig dose, og er derfor et bedre behandlingsalternativ enn & matte trekke opp selv fra

ampuller.

Det finnes mange ulike typer insulinpenner. De har ulikt utseende og ulike egenskaper,
men har til felles at alle pennene ma forhandsstille dosen far man setter injeksjonen, og
ampullene ma byttes nar de er tomme (Bjernefjell 2014). Uklar insulin skal blandes far
bruk. Pennen skal da vendes til blandingen er melkehvit far man setter insulinet. De fleste
insulintypene kan oppbevares i romtemperatur opp til 6 uker. De insulinpennene som ikke
er i bruk lagres i kjgleskapet (Jargensen 2014). For barn finnes det insulinpenner som kan
doseres helt ned til halve enheter, fordi de skal ha sma doser. Det finnes ogsa nalfrie
insulinpenner som kan veere et alternativ for de som har spragyteskrekk. Insulinpenner,
sammen med insulinpumper, er gode alternativer som gjer det enklere for brukere a ta
ansvar for behandlingen av diabetesen sin, og & oppna bedre kontroll pa blodsukkeret
(Bjornefjell 2014).

En insulinpumpe er et apparat som er bygd for & etterligne en frisk bukspyttkjertel.
Insulinpumpen leverer en basaldose med insulin som er justert til den enkelte brukers
behov (Mélgy 2011). Denne basaldosen leveres automatisk hver time og er innstilt pa et
niva som holder blodsukkeret jevnt sa lenge du ikke spiser, for eksempel mellom maltider
eller om natten (Hanas 2011). | forbindelse med maltid stiller man selv inn gnsket mengde
insulin pa insulinpumpen ved & bruke knappene pa apparatet. Dette kalles en bolusdose
eller maltidsdose, og er noe brukerne selv ma tilpasse i forhold til hva de spiser (Malgy
2011). Deretter injiserer insulinpumpen dette inn gjennom et tynt kateter som er festet i en
kanyle eller metallnal som ligger plassert subkutant (Hanas 2011). Insulinpumpen lagrer
data om hvor mye insulin som er gitt og til hvilken tid. Dette bidrar til god oversikt over
eget insulinforbruk (Malgy 2011).

Det er sjeldent man opplever feil pa insulinpumpen. Hvis dette er tilfelle, er insulinpumpen
utstyrt med alarm, og pumpen vil stoppe automatisk. Alarmen kan ga av i flere tilfeller,
som for eksempel om infusjonssettet er tett eller har hull i seg, insulinbeholderen er tom,
darlige batterier eller at det oppdages luft i systemet. Insulinpumpen kan lett kobles av, og
noen infusjonssett gjar det mulig & koble slangen av kanylen. Flere av insulinpumpene

taler vann, men det anbefales likevel & koble de av i forbindelse med bading og dusjing.



Det er ogsa viktig & koble av insulinpumpen dersom du skal inn i en badstue, da insulinet
ikke taler sd mye varme (Hanas 2011). Man kan nok klare seg veldig bra uten
insulinpumpe en lite stund dersom den er i veien, men Hanas (2011) understreker at det er

viktig & huske pa og koble til insulinpumpen igjen etterpa.

Ifelge Hanas (2011) finnes det ingen aldersgrense for & kunne starte med
insulinpumpebehandling, og det kan veere et godt behandlingsalternativ til barn og unge.
Men det er flere hensyn som ma tas i en slik avgjgrelse (Haugstvedt 2011).
Behandlingsopplegget ma vaere gjennomfarbart, og det krever at familien har ressurser og
er hgyt motiverte til behandlingen. Dette kan innebare ressurser som tid, gkonomi, og
riktig innstilling. Det ma hele tiden tas nye vurderinger individuelt med tanke pa barnet og
familiens situasjon. Det er viktig a ha et godt samarbeid med helsepersonell (Haugstvedt
2011). Mange steder kan man starte med insulinpumpe uten & bli innlagt pa sykehus. Barn

og ungdom har med seg foreldre pa poliklinikken hvor det gis oppleering (Hanas 2011).

For over 40 ar siden ble det brukt glassprgyter med insulin til personer med type 1
diabetes. Disse matte steriliseres mellom hver gang. | dag har teknologien kommet sa langt
at man bruker insulinpumpe med kontinuerlig blodsukkermalinger. Insulinpumpe er ingen
ny oppfinnelse, og allerede pa 1990-tallet var de i klinisk bruk. Det er farst i lgpet av de
siste 15 drene at bruken har gkt betraktelig. Oslo universitetssykehus (2017) anslar at over
70% av barn og unge som har diabetes bruker insulinpumpe. Insulinpumpe og
glukosemalings apparatet som kontinuerlig maler blodsukkeret samspiller med hverandre,
og dersom blodsukkeret blir for lavt, vil insulinpumpen automatisk skru seg av. | Norge
ble disse apparatene tatt i bruk for omlag to ar siden. Ifglge Oslo universitetssykehus
(2017) vil neste pumpegenerasjon inneholde avanserte algoritmer som automatisk vil

beregne insulindosen. Men det vil fremdeles veere behov for maltidsdoser.

2.2 Diabetes hos barn og unge

Diabetes hos spedbarn kan gi store utfordringer for foreldrene. Utfordringene kan pavirke
kontakten mellom foreldrene og barnet i perioden hvor tillitsforholdet skal etableres.
Kravene til behandling i hverdagen kan veere overveldende for mange foreldre, spesielt

insulinbehandling i ammeperioden (Haugstvedt 2011).



Diabetes hos farskolebarn vil ogsa vaere utfordrende. Barna ma forholde seg til
sykdommen og behandlingen uten a ha forstaelse for hva det innebarer.
Blodsukkermalinger og injisering av insulin kan veere smertefulle, og barna vil ikke forsta
hvorfor de ma pafares denne smerten hver dag. Nar barna far diabetes i sa ung alder, vil
foreldrene bli de som ma drive behandlingen i hverdagen. Nar foreldrene er trygge i
situasjonen, vil barna kunne fa en bedre opplevelse av sykdommen og behandlingen
(Haugstvedt 2011).

Hos sma barn vil insulinbehandling kunne by pa flere ulike utfordringer. Siden barna er i
vekst, ma insulindosene ma justeres jevnlig. Matinntak og aktivitet pavirker ogsa behovet
for insulin, da det kan fare til svingninger i blodsukkeret. Dersom barna spiser regelmessig
og begrenser inntaket med raske karbohydrater, vil det veare enklere for foreldrene a gi
riktig insulindose. Samtidig er mange foreldre opptatt av at barna skal fa spise og leve slik
som andre barn. Valget mellom & la barna spise hva de vil og begrense inntaket, kan veere
et dilemma for svaert mange foreldre. Det er viktig at foreldrene far den kunnskapen og
informasjonen som er ngdvendig for at de skal kunne gjgre de beste valgene for barnet sitt
(Haugstvedt 2011).

Kravene til behandling i hverdagen kan gi mange praktiske utfordringer for
foreldrene/familien (Haugstvedt 2011). Det er viktig at samarbeidet mellom mor og far
fungerer, og at de begge tar del i behandlingen og oppfalgingen sa langt dette gar. Det kan
veere en fordel at de er to personer som skal hanskes med et problem enn bare en alene
(Hanas 2011). Selv om ansvaret er delt mellom foreldrene, er det ofte andre voksne som
ogsa er involvert i behandlingen. Dette kan fare til misforstaelser og konflikter dersom det
ikke er klart hvem som skal gjgre hva. A ha et barn med diabetes er krevende, og
foreldrene har behov for avlastningsmuligheter. Mange foreldre synes det er vanskelig a gi
fra seg ansvaret til andre, og det er derfor viktig at barnevakten far god opplering for &
kunne ivareta barnet. Det er ogsa utfordrende for foreldrene & ha barnet i barnehage. For at
de skal vaere trygge, ma de veere sikre pa at barnet far den ngdvendige oppfalgingen og

behandlingen gjennom dagen (Haugstvedt 2011).

Nar barna er i skolealder, begynner mange av de a male blodsukkeret sitt selv. Noen
mestrer ogsa a sette insulin. Det er viktig at barna far lare dette tidlig, da dette skaper god

selvtillit hos barnet. Hvis barnet gnsker a dra pa overnatting, kan dette gi en



mestringsopplevelse og selvstendighetsfalelse. Selv om barna er mellom 6-12 ar, stilles det
fortsatt store krav til foreldrene nar det gjelder & behandle diabetesen. Barna far i stgrre
grad en del av ansvaret, og det er starre fare for at det kan oppsta misforstaelser og
konflikter i familien. Barna lgsrives gradvis fra foreldrene, og de deltar pa ulike aktiviteter
og sosiale sammenkomster uten at foreldrene er til stede. Dette kan veere bekymringsfullt

for foreldrene, da de ikke har kontroll pa om barnet far hypoglykemi (Haugstvedt 2011).

| ungdomsarene gker insulinresistensen. Dette skyldes hormonelle endringer og kraftig
vekst, og kan veere vanskelig a handtere. Dette kan veere utfordrende, da ungdommene
ikke lenger er rundt foreldrene hele tiden, og de har et mer uregelmessig liv enn tidligere.
Ungdommene har ofte et gnske om a ikke skille seg ut. De synes ofte det er vanskelig a
fortelle til andre at de har sykdommen, selv om det er viktig at venner og bekjente vet hva
de skal gjagre dersom de skulle fa hypoglykemi. Dette er ogsa en periode hvor de fleste
ungdommer begynner og prgve alkohol. Det er derfor viktig at de blir gjort
oppmerksomme pa hvordan alkoholen pavirker blodsukkeret, slik at de kan unnga
hypoglykemi ved inntak av alkohol. Det er ogsa viktig at ungdommene far ngdvendig
informasjon nar det gjelder kosthold, aktivitet og seksualliv (Haugstvedt 2011).

For foreldrene er det en ekstra belastning a ha et barn i ungdomsarene med diabetes. Det er
som oftest mor som opplever den starste belastningen. Bekymringene er stort sett knyttet
til barnets fremtidige helse, men ogsa frykten for hypoglykemi er veldig vanlig. Foreldrene
trenger ofte hjelp til & takle disse bekymringene, slik at de blir i stand til & slippe taket.

Lasrivningsprosessen vil da bli mindre komplisert (Haugstvedt 2011).

Som forelder kan det vere lett & bli overbeskyttende, og ungdommen kan reagere med a
gjere opprar eller & ta for mye ansvar for diabetesen. Dette kan fare til at ungdommen
spiser ekstra med sgtsaker. Som forelder er det da viktig a veere sa apen som mulig, med
hensyn til behovene til ungdommen. Tenaringer er ikke modne nok til & ta hele ansvaret
for sykdommen, men a la foreldrene gjere det kan veere en vanskelighet. Hanas (2011)
mener at foreldre skal la tenaringene gve sa mye som mulig pa egenhand, men at det skal
reflekteres over hvordan ting gikk i etterkant. Det er foreldrenes rolle a serge for at
ansvaret ungdommen har for sin egen diabetes skal utvikles gradvis, slik at de til slutt tar

hele ansvaret (Hanas 2011).



Bade for lite mat og for mye insulin kan resultere i hypoglykemi (Hanas 2011). Hos barn
er symptomene pa hypoglykemi ofte annerledes enn hos voksne. Hos sma barn er dgsighet
og atferdsendringer vanlig, og det er gkt risiko for hypoglykemi hvis barnet er under 5 ar
(Bjergaas 2014). Personene rundt barnet vil observere disse symptomene farst (Hanas
2011). Arsaken til dette kan vere at barnet har gkt falsomhet for insulin, at de spiser
uregelmessig, og at de ikke kjenner symptomene. Hvis barnet far alvorlig hypoglykemi
med kramper eller bevissthetstap, kan dette ha en vedvarende negativ effekt pa den
kognitive funksjonen til barnet (Bjgrgaas 2014). Heldigvis er ikke andedrettet bergrt. Det
er derfor viktig at foreldrene far tilstrekkelig med informasjon om dette, slik at de kan
finne strategier for 4 unnga at barnet far alvorlig hypoglykemi (Bjgrgaas 2014). Det man
kan gjare nar en slik situasjon oppstar, er a sjekke at luftveiene er frie og legge barnet i
stabilt sideleie. Dette er den sikreste stillingen hvis barnet har behov for & kaste opp.
Glukagon gis, og ambulanse ma tilkalles dersom barnet ikke vakner etter 10-15 minutter.
Hypoglykemi kalles ofte «fgling» i dagligtalen. Det er viktig at alle i familien kan
behandle hypoglykemi pa en sikker og effektiv mate (Hanas 2011).

Hypoglykemi om natten er sveert vanlig. Det er ikke alle barn og unge som merker
symptomene pa hypoglykemi om natten, og vakner derfor ikke av dette. Sjansen for at
blodsukkeret synker enda mer vil da gke. Den eneste maten en kan falge med blodsukkeret
pa, er a sta opp om natten og male det. | startfasen er det fornuftig & male blodsukkeret til
barnet en eller to ganger om natten. Ifglge Hands (2011) er det lurt & gjgre dette minst
annenhver uke nér stabilt blodsukker er oppnadd. Arsaker til hypoglykemi om natten kan
veere for stor kveldsdose med langtidsvirkende insulin, for hgy dose hurtigvirkende insulin
rett for kveldsmat, eller stor fysisk aktivitet om ettermiddagen eller kvelden.

Mange foreldre opplever sinne, sorg og oppgitthet nar barna far diagnosen diabetes. De
forteller ofte om at de faler det er de som har fatt diagnosen, mens barnet far behandlingen.
A vare foreldre et barn med diabetes kan innebaere psykisk stress, bade emosjonelt og nar
det gjelder behandling. Det er det helt normalt at de som far beskjed om at de har
diagnosen diabetes, far en krisereaksjon. Dette gjelder ogsa for foreldre med barn som far
denne diagnosen. Helt i starten kan det veere vanskelig for foreldrene a ta inn over seg all
informasjonen de far, og det er ofte ngdvendig a gjenta dette flere ganger. De trenger ogsa
tid pa a forstd konsekvensene av at barna har fatt sykdommen. Det er derfor viktig at vi

som sykepleiere gir god statte og veiledning til foreldrene helt fra starten av. Foreldrene



har ofte mange sparsmal og er usikre, og det er derfor viktig a etablere emosjonell kontakt,
da dette er en forutsetning for en fortrolig samtale. Dette kan skape en trygghet for

foreldrene, og kan bidra til 2 motivere de i behandlingen av barnet deres (Torgauten 2011).

2.2.1 Sykepleierens rolle

Nar en person far diagnosen diabetes vil sgkelyset vere rettet mot den fysiologiske
tilstanden. Dette gjelder ogsa for foreldre med barn som far denne diagnosen.
Informasjonen vil vaere rettet mot kunnskap om sykdommen, kosthold og praktiske
oppgaver som a male blodsukkeret og injisere insulin. De psykiske reaksjonene man far i
en slik situasjon er minst like viktig & handtere. For at pasienten eller foreldrene skal
handtere sykdommen i hverdagen ma sykepleieren fokusere pa pasientens livssituasjon. En
av utfordringene til sykepleieren vil veere a individualisere sykepleien, noe som innebeerer
a tilegne seg mye kunnskap om familien og dens situasjon (Mosand og Stubberud 2013).

Ifelge Claudi (2014) slar retningslinjene fast at alle sykehus skal ha et eget diabetesteam.
Starrelsen pa teamet varierer ettersom hvor stort sykehuset er, men et minimumskrav er at
det inneholder en diabetesansvarlig overlege og en diabetessykepleier. Oppgavene til dette
teamet er pasientbehandling, oppleering av pasienter og pargrende, opplaring av
helsepersonell og samarbeid med andre akterer. Noen pasienter og deres familie trenger en
mer strukturert opplaring i tillegg til de vanlige kontrollene pa sykehus. Dette kan vaere
kurs i insulinpumpe, telling av karbohydrater og oppfriskningskurs. Nar man selv blir syk
eller har et barn som blir syk, har man ofte et stort behov for informasjon og kunnskap.
Dette kan dreie seg om sykdommen, behandlingen, bivirkninger, psykiske reaksjoner og
praktiske forhold som ulike stgtteordninger. Det krever omtanke a tilpasse informasjonen
til pasientens behov. Det samme gjelder selve formidlingen. Det er blant annet
sykepleierens oppgave a sgrge for at pasienten bade harer, forstar og husker det som er
ngdvendig, og at pasienten har en opplevelse av a bli ivaretatt pa en god mate. For foreldre

vil gkt kunnskap gi en opplevelse av bedre kontroll og mestring (Eide og Eide 2010).



3.0 Metode

En litteraturstudie innebaerer a sgke systematisk, kritisk granske og deretter sette sammen
litteraturen innenfor et valgt emne eller problemomrade. For a kunne gjare en
litteraturstudie er det en forutsetning at det er tilstrekkelig med originale artikler av god
kvalitet. Definisjonen pa en systematisk litteratur stammer fra et tydelig formulert
sparsmal som besvares gjennom a identifisere, velge, vurdere og analysere relevant
forskning. Den systematiske litteraturstudien bar fokusere pa aktuell forskning innenfor
det valgte emne og ha betydning for klinisk virksomhet (Forsberg og Wengstram 2013). |
Retningslinjene for bacheloroppgaven (2018) star det at litteraturstudien skal veere relevant

for sykepleierutdanningen.

3.1 Inklusjonskriterier og eksklusjonskriterier

Vi valgte a utarbeide inklusjons- og eksklusjonskriterier for a avgrense litteratursgket vart.

Inklusjonskriterier

- Foreldres erfaringer

- Studier som omhandler bruk av insulinpumper

- Studier om omhandler overgang til insulinpumpe

- Barn 0-18 ar

- Spraket ma veere engelsk, norsk, dansk eller svensk
- Foreldreperspektiv

- Publisert i vitenskapelig tidsskrifter niva 1 eller 2

Eksklusjonskriterier
- Sykepleieperspektiv
- Pasientperspektiv

- Artikler som kun omhandler insulinpenn

3.2 Datainnsamling

Vi startet med a finne relevant teori om temaet i pensumbgker. Det var lite teori om
insulinpumpebehandling til barn, sa vi valgte a ta kontakt med biblioteket hvor vi fant
fagboker om diabetes. Vi har ogsa benyttet oss av nettsider som Folkehelseinstituttet og



Norsk helseinformatikk for a finne statistikk om forekomst av type 1 diabetes hos barn og

unge i Norge.

Far vi startet med a sgke i bibliotekets databaser fylte vi ut et PICO-skjema med aktuelle
sgkeord. Vi gjorde et pravesgk i databasen Ovid Medline hvor vi fikk 46 resultater. Ut av
det sgket fant vi kun en artikkel som passet til var oppgave. Vi valgte da a kontakte
bibliotekar for a fa hjelp til a avgrense sgket vart. Etter timen med bibliotekar endte vi opp
med nye sgkeord og fire artikler som passet inn i var oppgave.

PICO-skjemaet er et rammeverktgy som er til hjelp for a strukturere sgket pa en
hensiktsmessig mate. Hver bokstav i PICO-skjemaet har en betydning, P =
pasient/problem, | = intervensjon/tiltak, C = sammenligning og O = utfall (Nortvedt et al.
2014). Pa grunn av hensikten med oppgaven og for a systematisere sgket, har vi valgt a
benytte oss av et PIO skjema. Vi gnsket a finne erfaringer foreldre hadde da barnet skulle
starte med insulinpumpe eller bytte fra insulinpenn til insulinpumpe. Vi gnsket ikke a
sammenligne de to behandlingsalternativene.

Det ble brukt kombinasjonsordene AND og OR for & kombinere sgkeordene. AND ble
brukt for a finne artikler som omhandler begge sekeordene, for eksempel diabetes AND
insulinpumpe AND foreldre. OR ble brukt for a finne artikler som inneholdt enten det ene

ordet eller det andre, som for eksempel child OR adolescent (Nortvedt et al 2014).

P- I — Intervensjon/tiltak | C — Sammenligning | O — Utfall

Pasient/problem

Diabetes Insulinpumpe* Foreldre*

Type 1 Diabetes Erfar*

Mellitus Oppleve*
Tilfreds*
Livskvalitet
Barn
Ungdom
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Diabetes Mellitus Insulin pump Parent™

Type 1 Diabetes Insulin infusion system Experienc*
Mellitus csi Satisfaction
Insulin pump therapy Quality of life

Adolescent*
Child*

Ifalge Nortvedt (2014) blir trunkeringstegn brukt bak ord hvor man kan finne ulike
varianter, som for eksempel experienc*, hvor vi fant experiencing og experiences. Vi
valgte a begrense sgket til artikler pa norsk, svensk, dansk og engelsk, samt barn fra 0-18
ar. Vi startet med a begrense sgket til artikler fra 2008, men vi fant ikke tilstrekkelig med
artikler. Derfor bestemte vi oss for & inkludere tre artikler som er eldre enn ti ar, og
sammenlignet funnene med nyere studier (vedlegg 1 Sekehistorikk og vedlegg 2
Artikkelutvalg).

3.3 Kvalitetsvurdering

Vi benyttet oss av sjekklister fra Jobb Kunnskapsbasert (Nordtvedt et al. 2014) for a fa en
grundig gjennomgang av artiklene. Vi tok farst for oss de to screeningsspegrsmalene som er
like i alle sjekklister for & utelukke artikler med darlig kvalitet. Dersom vi svarte nei pa ett
av disse spgrsmalene, la vi fra oss artikkelen. Vi har inkludert bade kvalitative og

kvantitative artikler og brukte derfor sjekkliste deretter. De tre kvantitative artiklene er
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tverrsnittstudier. Denne gjennomgangen farte til at vi utelukket flere artikler og har totalt
10 artikler som har fatt vurderingen middels eller god kvalitet. De artiklene som fikk kun
ja-svar i sjekklisten ble vurdert som god, mens de som hadde noen svar som var usikre ble

vurdert til middels god.

3.4 Etiske hensyn

Siden var studie omhandler foreldres erfaringer med insulinpumpebehandling hos barn, er
det viktig for oss at artiklene vi har inkludert har ivaretatt de etiske prinsippene, da
foreldrene og barna er i en sarbar situasjon. Vi hadde gjort oss opp noen tanker fer vi
startet med litteraturstudien. Vi sa for oss at behandlingen kunne veere sveert krevende og
by pa ulike problemer. Vi valgte a inkludere artikler som hadde bade positive og negative
erfaringer med insulinpumpebehandling. Vi mener derfor at vi har valgt ut artiklene pa en

redelig mate, og at var forforstaelse ikke har pavirket studien var.

To av artiklene vare tar ikke for seg etisk godkjenning, men vi mener etiske prinsipper er
fulgt. Vi mener de er fulgt fordi alle deltakerne deltok frivillig og skrev under pa
samtykke, og de kunne trekke sin deltakelse nar de gnsket. Alle deltakerne ble ogsa
anonymisert i studien. En av artiklene vare mente at det ikke var ngdvendig med formell
etisk godkjennelse, men pa grunn av etiske bekymringer ble barn og unge bedt om a ikke
kommentere deres erfaringer (Wilson 2008). De resterende artiklene har etisk

godkjennelse.

3.5 Analyse

Vi har tatt utgangspunkt i Evans (2002) fire faser i litteraturstudien var. Ferste fase
innebarer innsamling av primearstudier som skal analyseres. Se beskrivelse av

datainnsamling og kvalitetsvurdering.

Ifalge Evans (2002) er andre fase a identifisere ngkkelfunn. Etter en grundig gjennomgang
av alle artiklene noterte vi ned funnene som kunne bidra til & belyse hensikten i oppgaven
var. Vi ga hver artikkel et nummer for a fa en god oversikt. Vi lagde oss til sammen ti

kategorier ut ifra overskriftene i artiklene.

| den tredje fasen skal hovedfunnene som gjentar seg i artiklene grupperes og identifiseres

(Evans 2002). Ut ifra de ti kategoriene vi lagde oss plasserte vi artiklene som inneholdt
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samme tema under samme kategori. Vi valgte de fire kategoriene som flest artikler tok for

seg i denne litteraturstudien.

| fjerde og siste fase skal funnene beskrives og presenteres som en helhet (Evans 2002).

Analysearbeidet resulterte i fire hovedtema som blir presentert i vart resultat.
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4.0 Resultat

Vi gnsker & presentere fire temaer som vi fant pa tvers av studiene. Falgende temaer
er ”usikkerhet i tilvenningsperioden”, ”bekymringer pumpens synlighet”, ’bedre kontroll

pa blodsukkeret” og “forbedret livskvalitet”.

4.1 Usikkerhet i tilvenningsperioden

| startfasen opplever mange foreldre utfordringer med handtering av insulinpumpen. De
fleste av disse utfordringene er bekymringer knyttet til pumpens teknologi (Alsaleh et al.
2014, Rankin et al. 2015, Sullivan-Bolyai 2004, Forsner et al. 2014, Alsaleh et al. 2013 og
Mednick, Cogen og Streisand 2004).

For mange foreldre var det en utfordring at barna skulle starte med pumpebehandling, da
dette var veldig nytt for dem. Mange var usikre og bekymret for at det skulle bli problemer
med pumpens teknologi. Foreldrene fryktet at pumpen skulle slutte a virke, at den ga feil
dose eller at de selv skulle trykke pa feil knapper. Innsetting av kanylen var ogsa noe flere
foreldre syntes var utfordrende i startfasen (Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2015,
Sullivan-Bolyai 2004, Forsner et al. 2014, Alsaleh et al. 2013 og Mednick, Cogen og
Streisand 2004). For de foreldrene med sveert sma barn var dette den vanskeligste

oppgaven, dette fordi de fikk en falelse av a skade sitt eget barn (Forsner et al. 2014).

Tilvenningsperioden hadde stor innvirkning pa arbeidslivet for mange av foreldrene. Dette
i form av fraveer pa grunn av legebesgk, hjemmesituasjon, justering av insulindose og
blodsukkerkontroll (Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2015 og Barnard, Speight og Skinner
2008). En forelder fortalte: ”Yes, the beginning of insulin pump therapy was terrible, so
we actually did not work for 6 months. We did not do anything, we stopped everything”
(Alsaleh et al. 2014, 1028).

De fleste foreldre verdsatte god opplaering og god kontakt med spesialister innenfor
pumpebehandling. Denne opplaringen gjorde overgangsfasen enklere for familien. Noen
familier hadde positive erfaringer med opplaering i grupper sammen med andre familier i
lik situasjon. Det ble ogsa satt pris pa at god opplering ble gitt til skole og barnehage
(Sullivan-Bolyai 2004, Wilson 2008, Forsner et al. 2014 og Alsaleh et al. 2013).
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4.2 Bekymringer for pumpens synlighet

Pumpesynlighet var ogsa en bekymring for noen av foreldrene (Alsaleh et al. 2014, Rankin
et al. 2015, Sullivan-Bolyai et.al 2004, Forsner et al. 2014 og Alsaleh et al. 2013). Foreldre
med sveert unge barn bekymret seg for pumpens vekt og starrelse. Noen var redd for at
dette kunne pavirke barnets daglige aktivitet (Sullivan-Bolyai et al. 2004, Forsner et al.
2014 og Alsaleh et al. 2013). Bekymringen for at insulinpumpen skulle falle av hos de
yngste barna var stor. Det kunne veere vanskelig a feste insulinpumpen til kleerne pa en slik
mate at den ikke var i veien (Sullivan-Bolyai et al. 2004). En av foreldrene til de sma barna
fortalte: ”When you re changing diapers and everything, the pump is in the way” (Forsner
et al. 2014, 10). En annen forelder sa:

To us, it’s like a small beeper or something. On him, it was like a huge thing. Rather
like a ghetto blaster. You don’t want... you don’t want your tiny baby to look like
that (Forsner et al. 2014, 9).

For foreldrene som hadde barn i skolealder var bekymringene rettet mot frykten for
baksnakking og mobbing, og at andre barn skulle trykke pa insulinpumpen (Alsaleh et al.
2014 og Rankin et al. 2015). Noen foreldre mente imidlertid at insulinpumpen var mer
diskrét enn en insulinpenn, og at sykdommen ble mindre synlig for andre (Rankin et al.
2015).

4.3 Bedre kontroll pa blodsukkeret

Flertallet av foreldrene opplevde at de fikk bedre kontroll pa barnets blodsukker etter

oppstart med insulinpumpe (Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2015, Sullivan-Bolyai 2004,
Forsner et al. 2014, Barnard, Speight og Skinner 2008 og Barnard et al. 2016). Barna fikk
mer stabile blodsukkermalinger, og det var enklere for foreldrene a handtere hgye og lave
malinger. Noen foreldre opplevde ogsa at barna fikk et bedre forhold til mat (Alsaleh et al.
2014, Rankin et al. 2015 og Sullivan-Bolyai 2004). Selv om barna hadde startet med

insulinpumpebehandling, var fortsatt frykten for hypoglykemi tilstede (Patton et al. 2007).

Friheten rundt maltidsituasjoner var noe flere foreldre sa pa som positivt. Barna var ikke

lenger avhengig av a spise til faste tider, og hvis de gnsket a spise godteri eller andre

sukkerholdige matvarer utenom vanlige maltid, kunne foreldrene enkelt justere
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maltidsdosene pa pumpen (Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2015, Sullivan-Bolyai 2004,
Alsaleh et al. 2013 og Barnard, Speight og Skinner 2008). En forelder forklarte det slik:

You have so much more control, you know, you haven’t got to give him an injection
and stand there with a cup of (diluting juice containing sugar) because he might go
hypo... because you couldn’t give a small amount of insulin... if we need a quarter of

a unit, this pump will only give him a quarter of a unit (Rankin et al. 2015, 631).

Selv om foreldrene rapporterte at insulinpumpen hadde forbedret kontrollen over
sykdommen, var det ogsa tilfeller hvor foreldrene rapporterte vansker med a opprettholde
stabile blodsukkermalinger. Dette var i forbindelse med sykdom hos barnet, puberteten,
justering av insulindose, humgrsvingninger og mangel pa motivasjon hos barnet (Alsaleh
et al. 2014). Noe av grunnen til at kontrollen over blodsukkeret hadde forbedret seg, var at
insulinpumpen var i stand til & gi sma og presise nok doser. De fikk en mer korrekt dose
med insulin i forhold til matinntaket (Rankin et al. 2015).

En annen grunn til forbedret blodsukkerkontroll var ifglge flere foreldre at de slapp a regne
ut hvor mye insulin barnet skulle ha. Tidligere hadde de veert redd for a regne feil & gi
enten for lite eller for mye insulin. Insulinpumpen er innstilt pa en basaldose som barnet
far injisert til faste tidspunkt i lgpet av dagen, og det eneste foreldrene trenger a regne pa er
hvor mye insulin barnet trenger i forbindelse med matinntak. Dette gjorde at foreldrene ble

mindre bekymret dersom noen andre skulle passe barnet (Rankin et al. 2015).

En annen artikkel tar for seg foreldre som rapporterte at samarbeidet mor og far hadde for
a oppna kontroll pa blodsukkeret ble mye bedre. Ifglge Sullivan-Bolyai (2004) skyldtes
dette at insulinpumpen lagret de tidligere blodsukkermalingene, og man kunne sjekke

pumpens historie for a se hvor mye ekstra insulin som var blitt gitt.

4.4 Forbedret livskvalitet

Mange foreldre sa at de hadde fatt bedre livskvalitet etter at barnet startet med
insulinpumpebehandling (Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2015, Sullivan-Bolyai et al.
2004, Wilson 2008, Mednick, Cogen og Streisand 2004, Barnard, Speight og Skinner
2008, Barnard et al 2016).
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Flere foreldre beskrev et bedre sevnmganster, en mer avslappet livsstil og en positiv
innvirkning pa den generelle helsen og livskvaliteten. De hadde bedre kontroll over
sykdommen, og de var mer komfortable med & ha barnevakt. De hadde mindre
bekymringer over omsorgen for barna nar de ikke var tilstede, som for eksempel bursdag
eller skole (Alsaleh et al 2014, Rankin et al 2015 og Sullivan-Bolyai et al 2004).

Bedre sevnmgnster etter oppstart med insulinpumpe ble beskrevet av noen foreldre. De var
mindre bekymret for at barnet skulle fa hypoglykemi, og de trengte ikke lenger a sta opp
flere ganger om natten for & male blodsukker. Dette hadde stor innvirkning pa
livskvaliteten for hele familien (Alsaleh et al. 2014, Sullivan-Bolyai et al. 2004, Mednick,
Cogen og Streisand 2004). Mens noen foreldre opplevde bedre sgevnmgnster, var det ogsa
noen som opplevde at sgvnen ble forstyrret. Dette var pa grunn av usikkerheten rundt
pumpen og paliteligheten. Bekymringer for uoppdaget hypoglykemi pavirket ogsa sgvnen
(Alsaleh et al. 2014, Rankin et al. 2014 og Barnard et al. 2016).

Mange foreldre fikk stgrre frihet og opplevde at de hadde en mer fleksibel hverdag.
Insulinpumpen hadde gjort det lettere for foreldrene & ta med seg barna pa ferie, camping
og andre aktiviteter. Det var sett pa som positivt for foreldrene & slippe og sette injeksjoner
flere ganger om dagen, og foreldrene erfarte at hverdagen krevde mindre planlegging.
Dette gjorde det lettere & veere spontan, som for eksempel a dra ut og spise (Alsaleh et al.
2014, Rankin et al. 2015, Forsner et al. 2014, Mednick, Cogen og Streisand 2004 og
Barnard, Speight og Skinner 2008). En forelder sa: It means life on a daily basis is much
less stressful than before” (Barnard, Speight og Skinner 2008, 282).
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5.0 Diskusjon

Dette kapittelet inneholder metode- og resultatdiskusjon, hvor vi gnsker a lgfte frem

litteraturstudien og diskutere den.

5.1 Metodediskusjon

| metodediskusjonen vil vi diskutere og kritisk vurdere styrker og svakheter i var

fremgangsmate i denne litteraturstudien (Eines et al. 2018).

5.1.1 Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Vi diskuterte flere ulike perspektiv, blant annet pasientperspektiv og sykepleieperspektiv,
men valget falt til slutt pa foreldreperspektivet. Dette er fordi det ofte er foreldrene vi
mgter nar barn skal begynne med insulinpumpebehandling Vi valgte & ta for oss foreldre
til barn fra 0 til 18 ar, og dette kan gi stor variasjon i funnene. Dette kan veere en styrke
fordi det viser bredden i erfaringer, mens ulike utfordringer kan gjgre at det er vanskelig a
sammenligne foreldrenes erfaringer, noe som kan veere en svakhet for studien. Fordelen
med & ha et sa stort spenn i alder til barna er at vi finner mange potensielle artikler som
svarer pa var studie, og vi far et innblikk i hvilke utfordringer som kommer mest frem i de
ulike aldersgruppene. For eksempel er noen av artiklene begrenset til barn fra 0 — 2 ar,
mens andre er begrenset fra 12 — 18 ar.

Det var fa studier som svarte pa var problemstilling, og vi valgte derfor & inkludere tre
artikler som er eldre enn ti ar gamle. Dette kan vare en ulempe, da teknologien kan ha
endret seg siden den gang. Fordelen med dette er at vi fikk undersgkt om erfaringene

hadde endret seg.

5.1.2 Datainnsamling og sgkestrategi

Vi gjennomfarte et pravesgk i Ovid Medline for a fa ett innblikk i aktuell forskning
innenfor temaet. Bibliotekaren hjalp oss & begrense sgket vart. Fordelen med det var at vi
fant flere artikler som passet var oppgave. Ulempen var at sgkeordene ble for begrenset
slik at vi ikke fant nok artikler. Vi valgte a ga gjennom de artiklene vi allerede hadde for &
se hvilke sgkeord de hadde benyttet seg av. Fordelen med det var at vi fikk flere gode

sgkeord som resulterte i andre treff.
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Vi har sgkt i de forskjellige databasene Ovid Medline, ProQuest, Cinahl, IDUNN og
SveMed+. Dette styrker oppgaven da vi fant flere artikler som belyste var problemstilling.
Selv om mange av databasene inneholder de samme artiklene, kan noen inneholde artikler
fra andre tidsskrifter. Det er derfor en fordel & sgke i ulike databaser. Vi gjorde tre sgk i
Google Scholar hvor vi fikk fra 800 til 33000 treff. Vi valgte & kun ga gjennom de farste
15 sidene, hvor hver side inneholdt ti treff. Vi kan derfor ha gatt glipp av flere relevante

artikler.

| utgangspunktet ville vi finne kvalitative artikler da, var hensikt var a belyse foreldres
erfaringer, men likevel kom vi over tre artikler som var kvantitative. Disse artiklene
omhandlet forekomsten av de ulike erfaringene med insulinpumpe. Vi valgte derfor &
inkludere de. Disse artiklene kan vere en svakhet for oppgaven da de ikke gar i dybden i
de ulike erfaringene. Samtidig mener vi at det kan veere en styrke fordi de viser

forekomsten av de ulike erfaringene og utfordringene.

Vi har i hovedsak valgt a bruke faglitteratur i var litteraturstudie, men for a finne ny og
oppdatert informasjon har vi benyttet oss av Norsk helseinformatikk og
Folkehelseinstituttet sine nettsider, samt en nettside som er skrevet av leger fra Oslo
universitetssykehus. Vi anser dette som palitelige kilder da disse nettsidene er en del av det
offentlige helsevesenet.

5.1.3 Kvalitetsvurdering og etiske hensyn

For & kvalitetsvurdere artiklene vare har vi benyttet oss av sjekklister fra Jobb
kunnskapsbasert (Nordtvedt et al. 2014), noe som gjorde arbeidet lettere. Vi har brukt
sjekklister for tverrsnittstudie og kvalitative design. Disse sjekklistene var til god hjelp i

vurderingen av artiklene.

Ettersom vi har lite erfaring med kritisk vurdering er det en sjanse for at vi kan ha
feiltolket noe av innholdet i artiklene. Vi har gjort en grundig gjennomgang sammen og
diskutert hver enkelt artikkel, samt skrevet ned kommentarer til hvert punkt i sjekklisten.
Fordelen med dette er at vi senere i oppgaven kunne ga tilbake for a se hvilke vurderinger
vi gjorde. Vi har kun benyttet oss av artikler som vi har vurdert til & ha middels eller god

kvalitet, noe som styrker oppgaven var, da det gker troverdigheten til funnene i artiklene.
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Flertallet av artiklene inneholder en etisk godkjennelse. Tre av artiklene tar ikke for seg
etisk godkjennelse, men forfatterne har fulgt de etiske prinsippene. | alle artiklene har
deltagerne frivillig deltatt og skrevet under pa samtykke, og vi har derfor valgt & inkludere

alle artiklene likevel.

5.1.4 Analyse

Vi benyttet oss av Evans (2002) fire faser for a fa god oversikt og strukturere arbeidet vart.
Vi mener at dette har bidratt til & styrke analysearbeidet vart. Ved a lage en tabell skaffet vi
oss god oversikt over funnene i artiklene. Dette gjorde det enklere a lage en syntese pa

tvers av funnene fra de forskjellige artiklene.

Det at vi delte artiklene mellom o0ss og oversatte hver for oss, kan veere en ulempe med
tanke pa feiltolkning. Alle de inkluderte artiklene vare var publisert pa engelsk, og siden
mange engelske ord kan ha flere ulike betydninger pa norsk, var muligheten for
misforstaelse stor. | resultatdelen har vi valgt & bruke sitater fra artiklene pa
originalspraket. Dette mener vi underbygger funnene vare, og bidrar til mindre rom for
feiltolkning.

5.2 Resultatdiskusjon

| resultatdiskusjonen vil vi ga gjennom de ulike funnene vi har kommet frem til og

diskutere de opp mot teori, egne erfaringer og konsekvenser for praksis.

5.2.1 Usikkerhet i tilvenningsperioden

Det er viktig at foreldrene far god nok informasjon fgr oppstart av barnas behandling, og at
informasjonen ma veere tilpasset foreldrenes kunnskapsniva (Rankin et al. 2014). Et
gjennomgaende funn i var studie var at foreldrene satt pris pa den oppfalgingen de fikk av
spesialister i pumpebehandling og den stetten de fikk av avdelingen som skulle fglge de
opp. Den tette kontakten med sykepleiere og spesialister i startfasen var noe de verdsatte.
Ifalge Haugstvedt (2011) har foreldre et stort behov for stgtte og avlastning nar barna har
kroniske sykdommer. Det stilles store krav til foreldrene nar det gjelder oppfalging av den
daglige behandlingen, og dette kan gi mange bekymringer i hverdagen. Ut ifra den
kunnskapen vi har tilegnet oss, ser vi at behovet for tett oppfalging er stort. Som sykepleier
er det viktig a ha oppdatert kunnskap om behandlingstilbudene rundt diabetes, for & kunne
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statte foreldrene til barn med diabetes pa best mulig mate. Ifalge Kristoffersen, Nortvedt
og Skaug (2015) forventes det at sykepleiere tilegner seg den kunnskapen som er
negdvendig pa arbeidsstedet for & kunne utave faglig forsvarlig sykepleie. Et godt samspill
mellom foreldre, barnet og sykepleieren i en slik situasjon kan gjare det lettere i

overgangen til bruk av insulinpumpe.

A skille mellom foreldrerollen og behandlerrollen kan veere vanskelig for foreldrene. Dette
krever at helsepersonell har kunnskap om familiesituasjonen (Haugstvedt 2011).
Sykepleiere skal lytte til barna og foreldrenes behov og forventninger, og sammen lage et
behandlingsopplegg som er tilpasset hver enkelt familie. Foreldrene til barn med diabetes
kan ha stort behov for stette og veiledning, og et lavterskeltiloud som telefonkontakt kan
veere et godt alternativ for a skape trygghet for foreldrene og barnet i den nye hverdagen.
En av sykepleiernes oppgaver i forhold til oppleeringen i insulinpumpebehandlingen kan
veere & gjenfortelle informasjon som de tidligere har fatt av lege. Etter at barnet har fatt
diagnosen diabetes eller skal starte med en ny behandlingsform som insulinpumpe, kan
foreldrene veere i en krisesituasjon (Torgauten 2011). Det kan da veare ngdvendig a gjenta
informasjonen flere ganger. Det er var oppgave som sykepleiere & sgrge for at barnet og
foreldrene har forstétt informasjonen som er gitt. A tilpasse informasjonen i den
situasjonen pasienten og pargrende befinner seg i, kan vare en stor utfordring for
sykepleiere (Kristoffersen 2015a).

Pasient- og brukerrettighetsloven (1999) sier noe om pasientens krav til informasjon i § 3-
5:

Informasjonen skal veare tilpasset mottakerens individuelle forutsetninger, som
alder, modenhet, erfaring og kultur- og sprakbakgrunn. Informasjonen skal gis pa
en hensynsfull mate. Personellet skal sa langt som mulig sikre seg at mottakeren
har forstatt innholdet og betydningen av informasjonen (Pasient- og
brukerrettighetsloven 1999).

Et funn i var studie var at mange forelde opplevde flere utfordringer med handteringen av
insulinpumpen i startfasen, spesielt nar det gjaldt teknologien. Usikkerhet og frykt for at
det skulle oppsté problemer var det foreldrene var mest bekymret for. A bruke god tid pé &

gi god informasjon og opplaring om insulinpumpen kan veere med pa a gjere denne
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overgangen enklere. Nar barnet skal starte med insulinpumpe, krever det at foreldrene er
motiverte for en lettere overgang. | startfasen innebzrer dette at foreldrene ma ta hyppige
blodsukkermalinger og hele tiden justere insulindosen for a oppna et tilfredsstillende
blodsukkerniva (Haugstvedt 2011). Som sykepleier er det viktig a forberede familien pa at
det kan bli mye ekstra arbeid i startfasen. Ifglge Haugstvedt (2011) kan blodsukkeret
svinge svart mye hos barn, og insulinbehandling og insulindosering kan derfor veere sveert
vanskelig. Dersom sykepleier ikke har kjennskap til den aktuelle insulinpumpen, kan et
samarbeid mellom sykepleier og produsenten av insulinpumpen vare en nyttig del av
opplaringen. Dette kan bidra til & trygge foreldrene i forbindelse med bruk av pumpen og
dens teknologi. En annen idé kan veere at sykepleieren lager en oppskrift pa hvordan man

bruker insulinpumpen i samarbeid med foreldrene.

Ifelge Haugstvedt (2011) er det mange foreldre som synes det er vanskelig a gi fra seg
ansvaret for barnet til noen andre. Dette kommer ogsa frem i var studie. Frykten for at
barnevakten ikke skulle mestre & bruke insulinpumpen var den starste bekymringen. For at
foreldrene skal fale seg trygge pa a ha barnevakt, er det viktig at barnevakten far en
omfattende opplaering i & behandle diabetesen, slik at den ivaretas pa best mulig mate. Det
er ogsa viktig at barnehage og skole far denne oppleringen, slik at foreldrene blir trygge
pa at de far den ngdvendige behandlingen og oppfelgingen gjennom dagen (Haugstvedt
2011). Barnehageloven sier noe om at alle barn i barnehagen sikres gode utviklings- og
aktivitetsmuligheter, basert pd opplysninger om det enkeltes barns helsetilstand
(Barnehageloven 2005).

Det er mange barneavdelinger som tilbyr et opplegg der diabetessykepleier kan reise ut til
barnehager og skoler for & informere om diabetes. Det vil da bli gitt opplering i ulike
prosedyrer nar det gjelder behandling, som f.eks. insulinpumper. Det er viktig at foreldrene
til barna med diabetes deltar pa disse mgatene, da det er de som kjenner barnet best. Dette
kan bidra til et godt samarbeid mellom foreldrene, skolen/barnehagen og behandlerteamet,

og foreldrene blir trygge pa at behandlingen blir fulgt opp i hverdagen (Haugstvedt 2011).
Et av funnene i var studie var at tilvenningsperioden hadde stor innvirkning pa arbeidslivet

til foreldrene. Dette innebeerer fravaer i form av kontrolltimer pa sykehus,

blodsukkermalinger pa skolen og insulindosejusteringer. Ifglge Nav (2018) kan man sgke
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om a fa ti ekstra omsorgsdager per ar om man har et barn med kronisk sykdom. Du kan

ogsa fa forlenget omsorgspengene frem til barnet fyller 18 ar.

5.2.2 Bekymringer for pumpens synlighet

| var studie kommer det frem at mange foreldre bekymrer seg for at pumpen skal veere
synlig pa barnet og at den skal veere i veien for at barnet skal kunne vare i aktivitet. Dette
var mest vanlig hos foreldre med svart sma barn, da de var redd pumpen skulle falle av.
De synes ogsa det var vanskelig a feste insulinpumpen et sted hvor den satt godt. Nar
barna begynte pa skolen, var bekymringen mer rettet mot at barnet skulle bli mobbet for at
de brukte insulinpumpe, eller at noen skulle komme borti knappene pa pumpen. Barna
soker bekreftelse nar det gjelder sykdommen, og spesielt skolebarns bekymringer blir
rettet mot hvilke tanker medelever og andre barn har om sykdommen. Mange av barna
begynner ogsa a male sitt eget blodsukker i skolealderen (Haugstvedt 2011).

Barn og foreldres bekymringer kan vaere veldig forskjellige. Ut ifra kunnskapen vi har
tilegnet oss tenker vi at samarbeidet mellom foreldre og barn er viktig. A leere barnet &
veere apen og @rlig om sykdommen kan veere en fordel. Det kan fare til at barnet ikke faler
skam over & ha diabetes, og andre barn kan ogsa bli mer interessert i a leere om dette. Siden
sykdommen ikke vises pa utsiden er det mange mennesker som ikke gnsker a snakke om
sin diabetes. Samtidig er det sveert viktig at man forteller vennene sine om sykdommen,
slik at de forstar hvorfor man kan fgle deg uvel. Hos barn i 10- og 11- arsalderen med
kronisk sykdom vil det oppsta mange sparsmal om sykdommen. | denne perioden er det
viktig som forelder & snakke apent og ofte om sykdommen. Dette inneberer a fortelle hva
diabetes medfgrer, og at livet med diabetes kan veere bade urettferdig og vanskelig (Hanas
2011). Sykepleier kan i denne situasjonen veere en viktig stattespiller for foreldrene og

bidra til & motivere dem til & ta disse samtalene med barna.

Nar foreldrene far vite at barnet har diagnosen diabetes, og de har besluttet a starte med
insulinpumpebehandling, vil de ha mange tanker om hvordan den nye situasjonen og
hverdagen blir. Sykepleiere kan bidra med praktisk informasjon i en slik situasjon. Det kan
veere a informere om at det finnes ulike diabetesforbund eller & innhente informasjon fra
NAYV nar det gjelder krav til omsorgsdager (Nav 2018). Sykepleiere kan tipse om praktiske
hjelpemidler som finnes pa markedet, slik som belter og vesker som kan gjere det lettere a

feste insulinpumpen pa klarne.

23



Som foreldre til et barn med diabetes kan det veere en fordel & lage en egen diabetesplan i
samarbeid med skolen. Denne planen kan inkludere de grunnleggende medisinske
behovene og det skal komme tydelig frem hvem som har ansvaret for hva. For eksempel sa
har barn med diabetes andre behov enn ”friske” barn. Dette innebaerer at de ma fa lov &
spise nar og hvor som helst selv om de andre barna ikke far lov til dette. Dette kan veere i
gymtimer, klasserommet eller pa skoleturer (Hanas 2011). Sykepleiere kan, i samarbeid
med skolen, foreldrene og barnet, sette opp en plan og ha opplering i
insulinpumpebehandling for leererne. Det er viktig at alle leererne som omgas barnet mgater
opp og far den samme opplearingen. Diabetessykepleier kan reise ut til skolen og informere
de andre barna om hva de skal gjgre dersom noen de kjenner med diabetes far
hypoglykemi eller hyperglykemi. Denne informasjonen ma veere tilrettelagt deres niva,
som for eksempel at de skal si ifra til en voksen hvis de legger merke til noe uvanlig. Dette
kan vare en trygghet for foreldrene med tanke pa lek i skolegarden eller skoleturer.
Dersom barnet med diabetes gnsker det kan hun/han vise frem insulinpumpen til de andre
barna og gi en enkel forklaring i samrad med sykepleier. Dette kan gjere at de andre barna
forstar mer, og det kan bidra til & unnga at de blir fristet til & trykke pa knappene pa

insulinpumpen.

5.2.3 Bedre kontroll pa blodsukkeret

Et funn i var studie var at foreldrene opplevde a ha bedre kontroll pa blodsukkeret til barna
etter oppstart med insulinpumpe. Ifglge Malgy (2011) har det veert gjort mange studier pa
blodsukkerkontroll ved bruk av insulinpumpe sammenlignet med daglige injeksjoner.
Flere av disse studiene konkluderer med at langtidsblodsukkeret blir bedre ved bruk av
pumpe. Dette kommer ogsa frem i var studie. Haugstvedt (2011) sier noe om at foreldre er
opptatt av at barnet skal fa spise og leve slik som andre barn. Et dilemma for mange
foreldre er valget mellom friheten rundt maltid og restriksjoner. Det er derfor viktig at
foreldrene far den ngdvendige informasjonen og kunnskapen som trengs for at de skal ta
det beste valget for barnet sitt. Her har sykepleier en viktig rolle med a videreformidle
informasjon og kunnskap. I var studie kommer det frem at foreldrene ser pa friheten rundt
maltidsituasjoner som positivt etter oppstart med insulinpumpe. De trenger ikke lenger &
ha like store begrensninger pa hva barnet spiser, og kan bare trykke pa en knapp pa
pumpen for a gi en ekstra bolusdose hvis barnet skal spise noe sgtt. Selv om foreldrene

foler at de har mere frihet med tanke pa maltid na enn tidligere, er det anbefalt at de har et
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normalt sunt kosthold pa lik linje med anbefalinger for resten av befolkningen (Haugstvedt
2011).

Det kan vare sveert utfordrende for en forelder & handtere barnets hgye og lave blodsukker.
Mange foreldre setter opp regler for inntak av godteri til kun lgrdager eller spesielle
anledninger. De fleste barn ville nok spist godteri hver dag dersom det var opp til dem.
Dette er en diskusjon som gar igjen i alle familier. Det som er viktig a tenke pa i en slik
situasjon er at dersom barnet hele tiden far forbud og restriksjoner knyttet til sin diabetes,
kan barnet utvikle et hat for sykdommen sin (Hanas 2011). Pa bakgrunn av dette kan
sykepleier veilede foreldre og barnet til et godt samarbeid, slik at et tilfredsstillende
blodsukkerniva blir oppnadd. Et normalt sunt kosthold kan bidra til et mer stabilt
blodsukker, og det er derfor viktig at foreldrene far nok kunnskap om dette, slik at de kan
motivere barna til & spise sunt og variert. Det er viktig at sykepleierne har gitt foreldrene
god nok kunnskap, slik at de kan forklare barnet at insulinpumpebehandling ikke gjar at

barnet kan spise hva de vil.

5.2.4 Forbedret livskvalitet

| var studie kommer det frem at foreldre til barn med diabetes har forklart at det kan fales
som at de selv fikk diabetes, men at det er barnet som fér insulinet. A vare foreldre til et
barn som lever med diabetes innebaerer psykisk stress bade emosjonelt og nar det gjelder
behandling. Frykten for mobbing, senkomplikasjoner og hypoglykemi er noen av
problemene som ofte blir rapportert. Gode stgttespillere i helsetjenesten er viktig for &
oppna god livskvalitet. Helsepersonell har medisinsk kunnskap, mens foreldre har
kunnskapen om barnet og dets hverdag. Utveksling av disse kunnskapene kan gi gode
resultater. Den stgtten, veiledningen og hjelpen foreldrene og barna far for a laere og
mestre sykdommen, er avgjgrende for at god livskvalitet skal oppnas (Allgot 2011). Det er
normalt at mennesker far en krisereaksjon nar de far beskjed om at de har fatt en kronisk
sykdom som diabetes. Denne krisereaksjonen rammer ogsa foreldre til barn som har fatt
diagnosen diabetes. Utfordringene med a leve med et barn med diabetes er krevende, og
foreldre kan kjenne pa fglelser som initiativigshet, meningslgshet og haplashet. Dette kan
gjere det vanskelig a ivareta diabeteskontrollen (Torgauten 2011). Som sykepleier i en slik
situasjon bgr man ivareta foreldrene. Dette inneberer at man kan tilby gruppesamtaler med
andre foreldre som er i lik situasjon eller samtale med sykepleier om hvordan de handterer

den nye situasjonen. Ifglge Kristoffersen (2015b) kan gruppesamtaler og
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gruppeundervisning oppleves som positive. A hgre at andre bekymrer seg for det samme
som en selv gjer kan bidra til 2 avdramatisere situasjonen. Sykepleier har oversikt over

stattegrupper og lignende som foreldrene kan benytte seg av.

| vare funn kommer det frem at flertallet fikk en bedre livskvalitet etter barnet deres
begynte med insulinpumpebehandling. Ifglge Rokne (2011) er livskvalitet den enkelte sin
opplevelse av hva et godt liv inneberer. | var studie kommer det frem at foreldrene
verdsetter temaer som sgvn, helse, arbeidsliv og skole som viktig for & oppna god
livskvalitet. Det kommer ogsa frem at mange foreldre sover bedre om natten etter oppstart
med insulinpumpe. Insulinpumpen er utstyr med alarmer som varsler om det skulle veere
noe galt med pumpen, eller om det er tomt for insulin (Hanas 2011). Dette var en trygghet
for foreldrene. Samtidig som at mange fikk forbedret sevnmegnster, var det ogsa noen som
fikk forstyrret savnmgnster. Dette var pa grunn av usikkerheten rundt pumpen og dens
teknologi. Frykten for at barna skulle fa hypoglykemi uten at det ble oppdaget var stor. |
startfasen matte flere av foreldrene opp om natten for & male blodsukkeret til barnet. Ifglge
Hanas (2011) er det ikke uvanlig at personer med diabetes kan fa lavt blodsukker om
natten. Det er ikke alltid at barna selv merker symptomene pa hypoglykemi, og de vakner
derfor ikke av dette. | begynnelsen ma foreldrene vakne opp flere ganger om natten for a
male blodsukkeret. Dette farer til avbrutt sgvn hos foreldrene. Det kan tenkes at foreldre
som ikke har fatt nok sgvn ikke har fatt nok statte i startfasen, eller at opplaeringen ikke har
veert god nok. Statte, tilstrekkelig informasjon og opplaring er viktig for at foreldrene skal
fale seg trygge om natten, og sykepleier kan bidra til dette. Ifglge Malgy (2011) er det
viktig at foreldrene far en grundig oppleering i hvordan insulinpumpen fungerer og skal
handteres. Dette er et avansert hjelpemiddel som utnyttes optimalt nar en mestrer a bruke
det.

Et funn i var studie var at foreldrene fikk starre frihet og en mer fleksibel hverdag etter
oppstart med insulinpumpe. Et eksempel pa det var at det ble lettere & ta med seg barna pa
ferie, camping og andre aktiviteter. De trengte ikke lengre & passe pa at barnet fikk
insulininjeksjonen til riktig tid, da pumpen styrte dette selv. Foreldrene var positiv til at de
ikke lenger trengte a sette flere injeksjoner om dagen, og det ble mindre krav til
planlegging i hverdagen. Ifalge Malgy (2011) kommer det frem i en metaanalyse at
fordelene med & bruke insulinpumpe var gkt fleksibilitet, starre frinet, man kan variere

maltidstider uten a fa konsekvenser, mindre fysiske restriksjoner og bedre kontroll pa
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blodsukkeret. Dette er ogsa et gjennomgaende funn i var studie. At man far gkt fleksibilitet
og starre frihet, gjar at hverdagen blir mer lik slik den var far barnet fikk diagnosen
diabetes. En annen fordel med insulinpumpe er at insulinet alltid er med, det er enkelt &
sette insulindoser og man slipper a sette injeksjoner flere ganger om dagen (Malgy 2011). |
vare funn kommer det frem at mange foreldre ser pa dette som positivt, da injeksjonene
kan vaere smertefulle for barnet. Sykepleiere kan veere med a bidra til at familier far en
bedre livskvalitet. Dette kan innebare a bli kjent med familien og sette seg inn i deres
hverdag og utfordringer. Sammen med familien kan man hjelpe til med a sette opp en
individuell behandlingsplan som er tilpasset familiens behov. Dersom behandlingsplanen
fungerer som gnsket, kan dette kan bidra til en enklere hverdag og ekt livskvalitet for hele
familien. De foreldrene med svart sma barn som brukte insulinpumpe bekymret seg for at
insulinpumpen skulle veere i veien for aktivitet og at den kunne falle av. Hos foreldrene
med eldre barn var bekymringene mer rettet mot mobbing pa skolen og nar barna ikke var

hjemme. Dette viser at det er behov for oppfalging gjennom hele oppveksten til barna.
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6.0 Konklusjon

Hensikten med denne litteraturstudien var & belyse foreldres erfaringer med barn og unge
som bruker insulinpumpe i behandling av type 1 diabetes. Litteraturstudien viser at de
fleste foreldre opplevde forbedret livskvalitet etter oppstart med insulinpumpe. Flere av
foreldrene fikk bedre kontroll pa blodsukkeret, og de opplevde starre frihet rundt
maltidsituasjoner. Selv om de opplevde mange fordeler med denne overgangen, var det
ogsa noen utfordringer. Disse utfordringene gikk ut pa at insulinpumpens teknologi var
avansert og synligheten av insulinpumpen skapte bekymringer hos foreldre. Dette var mest
utfordrende i tilvenningsperioden. Frykten for hypoglykemi var noe som gikk igjen hos
mange foreldre. Dette var spesielt utfordrende om natten. God informasjon og grundig
opplering fra diabetessykepleier var viktig for mange foreldre, da dette ga dem trygghet i

mange ulike situasjoner, som barnehage, skole og barnevakt.

Pa grunn av at mange foreldre opplever stress og psykiske pakjenninger i forbindelse med
den nye situasjonen, ser vi at sykepleiere ogsa ma rette fokus mot de ulike behovene
foreldrene har. Gruppesamtaler med foreldre i lik situasjon kan veere nyttig for mange, og
noen har behov for en samtale med sykepleier om hvordan de handterer den nye
situasjonen. Nar foreldrene har tilstrekkelig med kunnskap kan det fare til trygghetsfalelse,

og livskvaliteten kan gke.

For at insulinpumpebehandlingen skal fungere optimalt, har foreldrene behov for tett
tverrfaglig oppfalging. Dette kommer tydelig frem i var studie. Bekymringene foreldrene
har vil endre seg nar barnet vokser, og det er derfor behov for oppfalging gjennom hele
oppveksten til barna. Det er viktig at sykepleier tilegner seg ny og oppdatert kunnskap for

a kunne hjelpe foreldrene gjennom nye utfordringer.

Pa bakgrunn av denne litteraturstudien ser vi at insulinpumpebehandling har flere fordeler

enn ulemper, og vi vil derfor anbefale denne behandlingsformen fremfor andre.

6.1 Konsekvenser for praksis

Sykepleiere ma hele tiden oppdatere seg pa ny kunnskap og forskning, da teknologien hele
tiden endrer seg. Det er viktig at sykepleierne ivaretar, statter og veileder foreldrene i den
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nye situasjonen, da dette vil gi de mestringsfalelse.

Sykepleiere ma veere bevisst pa sine holdninger, da foreldrene er i en sarbar situasjon.
Darlig holdning hos sykepleier kan pavirke samspillet mellom foreldrene. Ett godt
samarbeid mellom sykepleiere og foreldre kan bidra til at foreldrene faler seg trygge i

handteringen av deres barns diabetes og insulinpumpebehandling.

6.2 Anbefaling for videre forskning

| var litteraturstudie fant vi begrenset med artikler som omhandlet foreldres erfaringer.

Flertallet av studiene tar for seg barn og unge sine erfaringer. Fremtidig forskning kan

derfor forske mer pa foreldrenes erfaringer og opplevelser av insulinpumpebehandling hos

barn. Vi mener det er behov for flere kvalitative studier som omhandler dette temaet. Vi

fant ingen studier fra Norge som undersgkte dette, og vi tenker det hadde veert interessant &

funnet mer forskning innenfor dette tema i Norge.
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Deltagere/frafall 15 barn og 17 foreldre deltok i studien.

Hovedfunn Foreldrene rapporterte bedring i livskvalitet etter at barna startet
med insulinpumpebehandling.

Etisk vurdering Etisk godkjent ved University of Southampton Ethics Committee.

Vurdering av kvalitet God kvalitet.

Artikkel 9

Forfatter S. R. Patton, L.M. Dolan, R. Henry og S.W. Powers

Ar 2007

Land USA

Tidsskrift Pediatric Diabetes

Tittet ”Parental fear of hypoglycemia:
young children treated with continuous subcutaneous insulin
infusion.”

Hensikt Formalet med denne studien var & undersgke sammenhengen
mellom foreldres frykt for hypoglykemi og foreldrenes kontroll pa
blodsukkermalinger for barn som bruker insulinpumpe.




Metode

Sperreskjema, og de matte bruke et blodsukkermalingsapparat de

fikk fra forskerne.

Deltagere/frafall

28 ble invitert og 24 godtok. 12 gutter og 12 jenter, og deres

foreldre.

Hovedfunn

Foreldre til sma barn oppnadde en gjennomsnittlig HFS-PYC-
score pa 81, noe som tyder pa et moderat niva av frykt. For
foreldre til sma barn som fikk insulinpumpe behandling, korrelerte

frykten for hypoglykemi med barnets daglige blodsukkernivaer.

Etisk vurdering

Etisk vurdering ble oppnad av CCHMC Institutional Review
Board.

Vurdering av kvalitet

Middels kvalitet.

Acrtikkel 10:

Forfatter Katharine Barnard, Vincent Crabtree, Peter Adolfsson, Melanie
Davies, David Kerr, Amy Kraus, Danielle Gianferante, Elizabeth
Becilacqua og George Serbedxilja.

Ar 2016

Land USA

Tidsskrift Journal of Diabetes Science and Technology

Tittet “Impact of Type 1 Diabetes Technology on Family
Members/Significant Others of People With Diabetes.”

Hensikt Malet med studien var & undersgke virkningen av diabetesrelatert
teknologi for a sikre at slike enheter brukes pa en mate som gir
maksimal nytte av et medisinsk og psykologisk perspektiv.

Metode Sparreskjema.

Deltagere/frafall

100 foreldre og 74 partnere deltok i undersgkelsen.

Hovedfunn

Flertallet rapporterte at diabetesteknologien hadde gjort hverdagen
lettere og at deres barn oppnadde bedre blodsukkerniva. Det ble
ogsa rapportert negative falelser og redusert velvare relatert til
barnet. Blant foreldrene ble det rapportert sgvnforstyrrelser i

forbindelse med enhetsalarmer og frykt for hypoglykemi.

Etisk vurdering

Alle studiemateriell ble godkjent av Institutional Review Board

ved Jaeob Center for Health Research.




Vurdering av kvalitet

Middels kvalitet.




