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 Patientresa förälder/barn transition ålder 15–25 år 

1) Föräldrarnas upplevelser och erfarenheter  
 
Utgångspunkten är att föräldrar och barn 0–15 år måste besöka vården på grund av att de 
fått en kronisk sjukdom som kräver extremt mycket och komplex egenvård. Deras önskan är 
egentligen att slippa komma till sjukhuset. Detta är ett viktigt ingångsvärde för att förstå de 
utmaningar och upplevelser som båda grupperna har.  
 
Majoriteten av föräldrarna har inte själva diabetes och därför är sjukdomen relativt okänt för 
de flesta. De har alltså inte på nära håll sett att det går att leva ett bra liv med diabetes.  
Föräldrarna är ofta rädda för att barnen inte kommer klara av den komplexa och utmattande 
behandling som diabetes kräver. De sörjer kanske resten av sina liv att deras barn blivit 
allvarligt sjuk och det kan finnas skuldkänslor kopplat till uppkomsten av sjukdomen, även 
om föräldrar inte själva har sjukdomen. Många reagerar därför med att så långt det är 
möjligt ta så mycket ansvar det går för barnets diabetes, för att hjälpa sitt barn.  
 
Föräldrarna kan bära med sig traumaliknande upplevelser av tiden kring diagnosen. Hur väl 
föräldrarna klarat att ta sig igenom den omtumlande första tiden med sjukdomen har med 
en mängd faktorer att göra till exempel fungerande copingstrategier eller hur dramatiskt 
själva sjukdomsförloppen blev. Det är viktigt för att föräldrarna ska kunna vara det stöd 
barnet behöver, att de med kvarvarande svåra upplevelser får stöd att bearbeta 
upplevelserna med hjälp av en kurator.  
 
Att vara förälder i stort är en utmaning och att ha ett kroniskt sjukt barn där egenvården är 
komplex och i stort är ditt ansvar som förälder är ibland övermäktigt. Förutom egenvården 
har du ansvar för praktiska delar som hjälpmedelsbeställningar, bevaka ditt barns rättigheter 
gentemot myndigheter såsom Försäkringskassan och skolan. För att detta ska kunna 
hanteras på ett bra sätt, så att barnens rätt tas tillvara, behöver kuratorn finnas med vid 
sjukhusbesök och enskilt ha samtal med föräldrarna.  
 
Det är inbyggt i att vara en välfungerande förälder att sätta sitt barns behov framför sina 
egna. Att överlåta behandlingen till sitt barn där utgången i värsta fall är dödlig är på många 
sätt en extrem utmanande process som föräldrar behöver stöd i att genomföra.  
Som förälder vill du i regel inte pressa ditt barn utan barnets själv visar när hen är redo att 
stegvis ta över mer av ansvaret för sjukdomen. Vården måste därför respektera att alla barn 
och ungdomar fungerar på olika sätt och tar ansvaret vid olika tidpunkt, och inte ha ett 
generellt tänk. Det är vad som är det bästa för barnet som ska gälla inte som det kan vara att 
vård och skola har sin bild utifrån vad som passar organisationerna bäst, att barnet ska ta 
mer ansvar. 
 
Att barnet tidigt ta ansvar för sjukdomen är enklare för omgivningen men det är inte alls 
alltid det som är det bästa för barnet. Om barnet får ansvar de inte är redo för kan det 
förutom akuta sjukdomstillstånd leda till känsla av misslyckande hos barnet och 
oro/rädsla/ångest till följd av ett för stort ansvar.  Här kan vården använda sig av 
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Socialstyrelsens mognadsbedömning för att få en bild av de krav som går och inte går att 
ställa på ett specifikt barn1.     
 

2) Barnets upplevelser och erfarenheter  
 
Barnets upplevelse är delvis präglat av ålder vid insjuknande, men även personlighet och 
andra individuella faktorer. Barn som insjuknat som mycket små kan tycka att det känns lite 
roligt att bli uppmärksammad på sjukhuset. Ju äldre barnen blir desto mer förstår det 
konsekvenser av att sjukdomen kommer finnas kvar, att den begränsar och kräver mycket tid 
och energi. Den innebär också övervakning på ett sätt som kränker barnets rätt till privatliv.  
 
Detta privatliv kräver att barnet tar ansvar för sin behandling, vilket de inte alltid är moget 
för. Detta är en svår utmaning som barnets behöver stöd i. Alltså behöver vården tydliggöra 
hur processen för att överta ansvaret för egenvården ser ut och vården behöver utreda vad 
som motiverar barnet till att ta över ansvaret. För att detta ska kunna ske på ett tryggt och 
bra sätt så måste vården kartlägga barnets mognad och möjlighet att hantera sin sjukdom. 
Utgångspunkten i arbetet är vad som är barnets bästa. Vården ska även kunna företräda 
barnet om föräldrarna vill att barnet tar mer ansvar än hen faktiskt är redo för. Barnets rätt 
går före förälders rätt i detta fall.  
 
Den fysiska sjukdomen diabetes kan också påverka den psykiska hälsan och de sociala 
möjligheterna. Men till skillnad från den förstnämnda faktorn så kan den sistnämnda nära på 
elimineras. Genom att barnets psykiska mående och sociala situation uppmärksammas av 
diabetesteamets kurator med regelbundenhet. För att detta ska bli bra så är det viktigt att 
det sker systematiskt och inkluderat och därmed inte blir något som begärs när det psykiska 
måendet redan är påverkat. Ett sätt att göra detta på är att ha ett utformat program för 
samtal med barnen som fångar upp vanliga utmaningar beroende av till exempel 
utvecklingsfas och mognad i förhållande till sjukdomen.  
 
För att överbrygga de sociala utmaningarna som kan uppstå så kan vården underlätta med 
att hålla sig uppdaterad på vad som görs i civilsamhället för barn med diabetes. 
Diabetesläger och andra aktiviteter skapar gemenskap, stolthet och empowerment som i sin 
tur skapar välmående barn med diabetes.  
 
Liksom för föräldrar så kan barnen ha svåra upplevelser i samband med sjukdomsdiagnosen. 
Även dessa skiljer sig åt beroende av hur fysisk sjuk barnet var vid insjuknande, ålder vid 
insjuknandet, hur väl föräldrar kunnat stödja barnet och vilka copingstrategier barnets själv 
har. Barn som har kvarvarande sådana negativa upplevelser behöver stöd att bearbeta dessa 
för att kunna komma vidare i acceptansprocessen och i slutändan ta hand om sin egenvård 
på ett bra sätt. 
 
Liksom för föräldrar så kan barnen ha svåra upplevelser i samband med sjukdomsdiagnosen. 
Även dessa skiljer sig åt beroende av hur fysisk sjuk barnet var vid insjuknande, ålder vid 
insjuknandet, hur väl föräldrar kunnat stödja barnet och vilka copingstrategier barnets själv 
har. Barn som har kvarvarande sådana negativa upplevelser behöver stöd att bearbeta dessa 

 

1 Socialstyrelsen https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-22.pdf, hämtad 2023-04-05 
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för att kunna komma vidare i acceptansprocessen och i slutändan ta hand om sin egenvård 
på ett bra sätt. 
 
  

3) Huvudsakliga utmaningar som föräldrar/barn upplever  
 

• Både föräldrar och barn genomgår en acceptansprocess i att ha fått ett barn med 
diabetes/har fått diabetes.  
 

• Barnen försöker ta över egenvården och förstå den och konsekvenserna av 
sjukdomen. Processen består i att testa sig fram i hanteringen av egenvården och 
”misslyckas” och lyckas. Processen består också av att känna sorg över att sjukdomen 
begränsar livsutrymme och gör barnet ofrivilligt annorlunda. Med ökad ålder kommer 
också frigörelseprocessen från föräldrar där sjukdomen försvårar frigörelsen.  
 

• Föräldrar försöker släppa ansvaret för egenvården till sitt barn. Föräldrarna kan inte 
se sitt barn ”objektivt” och har svårt att bedöma vad barnet mognadsmässigt skulle 
kunna ta ansvar för i sin egenvård. Föräldern kämpar ofta med att gå emot sin 
beskyddarinstinkt och släppa kontrollen över egenvården till barnet. Det kan finnas en 
stor oro för hur framtiden ser ut och hur barnet ska kunna hantera sjukdomen på ett 
bra sätt. Viktigt att betona här är att alla föräldrar såklart är individer även i detta 
avseende och att detta är en generell bild. Att se till vilka utmaningar en specifik 
förälder har i detta avseende är vården uppgift.  
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