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Patientresa foralder/barn transition alder 15-25 ar

1) Foraldrarnas upplevelser och erfarenheter

Utgangspunkten ar att foraldrar och barn 0—15 ar maste besoka varden pa grund av att de
fatt en kronisk sjukdom som kraver extremt mycket och komplex egenvard. Deras 6nskan ar
egentligen att slippa komma till sjukhuset. Detta ar ett viktigt ingangsvarde for att forsta de
utmaningar och upplevelser som bada grupperna har.

Majoriteten av foraldrarna har inte sjdlva diabetes och darfor ar sjukdomen relativt okant for
de flesta. De har alltsa inte pa nara hall sett att det gar att leva ett bra liv med diabetes.
Foraldrarna ar ofta radda for att barnen inte kommer klara av den komplexa och utmattande
behandling som diabetes kraver. De sorjer kanske resten av sina liv att deras barn blivit
allvarligt sjuk och det kan finnas skuldkanslor kopplat till uppkomsten av sjukdomen, dven
om foraldrar inte sjalva har sjukdomen. Manga reagerar darfor med att sa langt det ar
moijligt ta sa mycket ansvar det gar for barnets diabetes, for att hjalpa sitt barn.

Foraldrarna kan bara med sig traumaliknande upplevelser av tiden kring diagnosen. Hur val
foraldrarna klarat att ta sigigenom den omtumlande forsta tiden med sjukdomen har med
en mangd faktorer att gora till exempel fungerande copingstrategier eller hur dramatiskt
sjalva sjukdomsforloppen blev. Det ar viktigt for att foraldrarna ska kunna vara det stod
barnet behover, att de med kvarvarande svara upplevelser far stod att bearbeta
upplevelserna med hjalp av en kurator.

Att vara foralder i stort &r en utmaning och att ha ett kroniskt sjukt barn dar egenvarden ar
komplex och i stort &r ditt ansvar som foralder ar ibland 6vermaéktigt. Forutom egenvarden
har du ansvar for praktiska delar som hjalpmedelsbestéllningar, bevaka ditt barns rattigheter
gentemot myndigheter sasom Forsakringskassan och skolan. For att detta ska kunna
hanteras pa ett bra satt, sa att barnens ratt tas tillvara, behover kuratorn finnas med vid
sjukhusbesok och enskilt ha samtal med féraldrarna.

Det ar inbyggt i att vara en valfungerande féralder att satta sitt barns behov framfér sina
egna. Att overlata behandlingen till sitt barn dar utgangen i varsta fall ar dodlig ar pa manga
satt en extrem utmanande process som foradldrar behover stod i att genomféra.

Som foralder vill du i regel inte pressa ditt barn utan barnets sjalv visar nar hen ar redo att
stegvis ta 6ver mer av ansvaret for sjukdomen. Varden maste darfor respektera att alla barn
och ungdomar fungerar pa olika satt och tar ansvaret vid olika tidpunkt, och inte ha ett
generellt tank. Det dr vad som ar det basta for barnet som ska gélla inte som det kan vara att
vard och skola har sin bild utifran vad som passar organisationerna bast, att barnet ska ta
mer ansvar.

Att barnet tidigt ta ansvar for sjukdomen ar enklare fér omgivningen men det ar inte alls
alltid det som ar det basta for barnet. Om barnet far ansvar de inte ar redo for kan det
forutom akuta sjukdomstillstand leda till kdnsla av misslyckande hos barnet och
oro/radsla/angest till f6ljd av ett for stort ansvar. Har kan varden anvénda sig av
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Socialstyrelsens mognadsbeddmning for att fa en bild av de krav som gar och inte gar att
stilla pd ett specifikt barn?.

Barnets upplevelser och erfarenheter

Barnets upplevelse ar delvis praglat av alder vid insjuknande, men dven personlighet och
andra individuella faktorer. Barn som insjuknat som mycket sma kan tycka att det kdnns lite
roligt att bli uppmarksammad pa sjukhuset. Ju aldre barnen blir desto mer forstar det
konsekvenser av att sjukdomen kommer finnas kvar, att den begransar och kraver mycket tid
och energi. Den innebéar ocksa évervakning pa ett satt som kranker barnets ratt till privatliv.

Detta privatliv kraver att barnet tar ansvar for sin behandling, vilket de inte alltid &r moget
for. Detta &r en svar utmaning som barnets behover stod i. Alltsa behover varden tydliggéra
hur processen for att 6verta ansvaret for egenvarden ser ut och varden behover utreda vad
som motiverar barnet till att ta 6ver ansvaret. For att detta ska kunna ske pa ett tryggt och
bra satt sd maste varden kartlagga barnets mognad och mdjlighet att hantera sin sjukdom.
Utgangspunkten i arbetet ar vad som ar barnets béasta. Varden ska dven kunna foretrada
barnet om foéraldrarna vill att barnet tar mer ansvar an hen faktiskt ar redo for. Barnets ratt
gar fore foralders ratt i detta fall.

Den fysiska sjukdomen diabetes kan ocksa paverka den psykiska halsan och de sociala
mojligheterna. Men till skillnad fran den férstndmnda faktorn sa kan den sistndmnda néra pa
elimineras. Genom att barnets psykiska maende och sociala situation uppmarksammas av
diabetesteamets kurator med regelbundenhet. For att detta ska bli bra sa ar det viktigt att
det sker systematiskt och inkluderat och darmed inte blir nagot som begars nar det psykiska
maendet redan ar paverkat. Ett satt att gora detta pa ar att ha ett utformat program for
samtal med barnen som fangar upp vanliga utmaningar beroende av till exempel
utvecklingsfas och mognad i forhallande till sjukdomen.

For att 6verbrygga de sociala utmaningarna som kan uppsta sa kan varden underlatta med
att halla sig uppdaterad pa vad som gors i civilsamhallet fér barn med diabetes.
Diabeteslager och andra aktiviteter skapar gemenskap, stolthet och empowerment som i sin
tur skapar vdlmaende barn med diabetes.

Liksom for foraldrar sa kan barnen ha svara upplevelser i samband med sjukdomsdiagnosen.
Aven dessa skiljer sig at beroende av hur fysisk sjuk barnet var vid insjuknande, alder vid
insjuknandet, hur val féraldrar kunnat stodja barnet och vilka copingstrategier barnets sjalv
har. Barn som har kvarvarande sadana negativa upplevelser behdver stod att bearbeta dessa
for att kunna komma vidare i acceptansprocessen och i slutdndan ta hand om sin egenvard
pa ett bra satt.

Liksom for foradldrar sa kan barnen ha svara upplevelser i samband med sjukdomsdiagnosen.
Aven dessa skiljer sig at beroende av hur fysisk sjuk barnet var vid insjuknande, alder vid
insjuknandet, hur val féraldrar kunnat stodja barnet och vilka copingstrategier barnets sjalv
har. Barn som har kvarvarande sadana negativa upplevelser behover stéd att bearbeta dessa

! Socialstyrelsen https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-22.pdf, hamtad 2023-04-05
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for att kunna komma vidare i acceptansprocessen och i slutdndan ta hand om sin egenvard
pa ett bra satt.

3) Huvudsakliga utmaningar som féraldrar/barn upplever

e Bade foraldrar och barn genomgar en acceptansprocess i att ha fatt ett barn med
diabetes/har fatt diabetes.

e Barnen forsoker ta 6ver egenvarden och férsta den och konsekvenserna av
sjukdomen. Processen bestar i att testa sig fram i hanteringen av egenvarden och
"misslyckas” och lyckas. Processen bestar ocksa av att kanna sorg 6ver att sjukdomen
begransar livsutrymme och gor barnet ofrivilligt annorlunda. Med 6kad alder kommer
ocksa frigorelseprocessen fran foraldrar dar sjukdomen foérsvarar frigorelsen.

e Foraldrar forsoker slappa ansvaret for egenvarden till sitt barn. Foraldrarna kan inte
se sitt barn “objektivt” och har svart att bedéma vad barnet mognadsmassigt skulle
kunna ta ansvar for i sin egenvard. Férdldern kdmpar ofta med att ga emot sin
beskyddarinstinkt och sldppa kontrollen 6ver egenvarden till barnet. Det kan finnas en
stor oro for hur framtiden ser ut och hur barnet ska kunna hantera sjukdomen pa ett
bra satt. Viktigt att betona har ar att alla foraldrar saklart ar individer dven i detta
avseende och att detta ar en generell bild. Att se till vilkka utmaningar en specifik
foralder har i detta avseende &r varden uppgift.
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