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KAROLINSKA

Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn och unga
KNEP for évrig sjukvard, samhélle & skola

4. Om diabetes for vardgivare och samhalle Uppdaterad 2022-10-12

For arbetsterapeuten. Egenvard och familjens behov av stod.

Nar ett barn har diabetes paverkas vardagen bade for barnet och hela familjen. Egenvarden
vid diabetes &r komplex och att fa till en fungerande och hallbar egenvard vid diabetes staller
stora krav pa barnets och foraldrarnas exekutiva funktioner. Exekutiva funktioner ar de
formagor som behovs for att utfora medvetna och malstyrda handlingar, t.ex. uppmarksamhet
och impulskontroll. Dessa funktioner utvecklas under hela uppvaxten, men &r sarskilt sarbara
och nedsatta vid neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF). De flesta personer med
diabetes typ 1 behover dock mer eller mindre stod fran omgivningen for att skota sin
egenvard.

Arbetsterapeutens kdnnedom om hur man anpassar aktiviteter och rutiner fér att matcha
barnets/ungdomens och familjens formaga, kan ge ett bra stod for en person med diabetes och
hens familj.

Nedan ger vi dig forst en genomgang om vad egenvarden vid diabetes innebar.
Darefter ges forslag till insats fran arbetsterapeut.
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Egenvard vid typ 1 diabetes

Egenvarden vid diabetes kraver att barn/ungdom och/eller féraldrar varje dag, dygnet runt
planerar, kommer ihag, raknar, bedomer, forutser och haller rutiner. For sma barn skoter
foraldrarna egenvarden helt, men nar barnet blir &ldre behéver hen successivt lara sig att ta
over alltmer. Detta forutsatter att ungdomen har formaga att just rakna, planera, bedoma,
forutse, halla rutiner och komma ihag. Vid neuropsykiatriska svarigheter hos
barnet/ungdomen blir detta en annu stérre utmaning.

Insulin

Insulin &r livsviktigt for att cellerna i kroppen ska kunna tillgodogora sig sockret i blodet. Vid
diabetes typ 1 kan bukspottkorteln inte langre tillverka insulin utan kroppen behover tillforas
insulin via injektioner eller insulinpump.

Under hela dygnet behéver kroppen en lag dos underhallsinsulin (”for kroppen”, basaldos),
medan kolhydrater som ats vid maltiderna behéver kompenseras med en hogre dos. Vid hoga
blodsockervarden behdvs extra insulin, vilket kallas korrigering. Denna behandling ar
nodvandig for att undvika komplikationer pa kort och lang sikt.

Tva typer av insulin kan vara aktuella.
e Langverkande dar varje dos verkar 12—24 timmar.
o Direktverkande dar varje dos verkar tva timmar.

Ge insulin Maltidsdos for kolhydrater Underhallsdos

Korrigeringsdos for hdga varden

Tl el hEr o elplp= | Direktverkande insulin Langverkande insulin
Insulinpump Direktverkande insulin (“bolusdos”) Direktverkande insulin, (“basaldos’)

Socker (glukos)

For att veta hur mycket insulin man ska ta behéver man kontrollera méngden blodsocker.
Provtagningen kan goras pa tva satt:

e | blod med stick i fingret och blodsockermatare.

e | fettvdv via sensor (som dock speglar blodvardet med 10-15 minuters fordrojning).

Vad paverkar blodsockret?

Blodsockret paverkas inte bara av det vi ater utan kan ocksa paverkas av exempelvis stress,
hormoner, fysisk aktivitet och infektioner. Detta gor att blodsockervardet varierar mycket fran
dag till dag och till och med fran stund till stund. Detta betyder att insulinbehandling dagligen
behover justeras.
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Glukos (=socker) kontroll

Behandlingsmalet ar att forsoka hélla blodsockernivéerna ~ LAGT e b HOGT
" o Under 4 mmol/L Over 8 mmol/L
normala, dvs helst mellan 4 och 8 mmol/L fére och tva el Kolhydrater
timmar efter maltid. Under sjalva maltiden kan man ha Frik akito stres
. P Magsjuka eber
hogre vérden. .
» Fore maltid 4-6 mmol/|

» 2 timmar efter maltid 4-8 mmol/|

Vardagen for en person med diabetes typ 1.

For att blodsockret ska ligga inom malomradet sa mycket som majligt sa kravs det kontroller
av sockervarde strax fore och tva timmar efter varje maltid under hela dagen (oftast 5
maltider) samt vid sanggaendet och ofta dven nattetid. Detta betyder provtagning vid minst 11
tillfallen per dygn da vardet ska sattas i samband med det dvriga som hander i livet. For att
kunna vélja insulindos behdver man kunna rakna ut antal gram kolhydrater som man tanker
ata och sétta detta i relation till aktuellt sockervarde, fysisk aktivitet och stress.

Ett dygn med typ 1-diabetes.

Blodsocker
Mmol/L

%3
i

Provtagning

©® @ |nsulin for maltid
@ Insulin for kroppen

Tid for sockerprov Anledning Krav pd atgard (frdn barn/ungdom eller
anhorig)

15-30 min fore varje maltid Underlag for insulindos Rékna kolhydrater och bestdmma insulindos.

under dagen Ge insulin 15 min fore maten

2 timmar efter varje maltid Kontroll av effekt av given Vid lagt eller hégt BS -> atgérd och uppféljning.
insulindos

Fore, under och efter fysisk Under och efter fysisk aktivitet ~ Vid Iagt eller hogt BS fore -> atgard och

aktivitet/aktiv lek riskerar BS att sjunka snabbt uppféljning

Ata fore aktivitet och ev minska insulindos
Ev frukt/sot saft under och efter aktivitet

Fore foréldrars eller barnets Minska risken under natten for Vid lagt eller hogt BS -> atgard och uppfoljning
laggdags. hogt eller 1agt BS
Cirka var 14e dag Beddma om insulindoserna ar Vid behov andra insulindoserna

de rétta

Tabellen visar nar och varfor blodsocker ska kontrolleras och vilka atgarder som kravs.
* BS = blodsocker. Lagt blodsocker = under 4 mmol/L. Hogt blodsocker = dver 8 mmol/L.
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Under tondren &r det naturligt att vilja sla sig fri och vara mer impulsiv. Under denna fas kan
foraldrarna behova lagga mycket tid och energi pa att uppratthalla kommunikationen med sina
ungdomar. Alltmer ansvar ska successivt dverforas till ungdomarna men forskning har visat
att det ar viktigt att foraldrarna fortsétter att vara engagerade. Overforingen av ansvar ar en
balansgang och behover justeras kontinuerligt sa att ungdomen klarar uppgifterna.

Barnet/ungdomen behdéver ocksa ha accepterat sin diabetes och vara motiverad for att
egenvarden ska fungera. Psykisk ohalsa som depression, angest, psykosocial stress och
atstorning ar vanligare bland barn med diabetes typ 1 an bland barn utan diabetes.

Foraldrar till barn med diabetes typ 1 rapporterar i hogre grad symptom pa utmattning i
jamfdrelse med foraldrar till friska barn.

Komplikationer pa kort och lang sikt

Arbetet med att forsoka halla sina sockervarden mellan 4 och 8 mmol/L sé lang tid som
mojligt under dygnet kraver mycket energi, tid och engagemang. Foréldrar och
barn/ungdomar formar ibland inte genomfdra det de skulle vilja gora. Alla har dessutom inte
formaga till dessa komplicerade beslut. Detta skapar oro for komplikationer. Allvarliga
komplikationer vid diabetes typ 1 pa kort sikt ar laga blodsockervérden (hypoglykemi, aven
kallad k&nning) med risk for kramper och medvetsloshet samt hdgt blodsocker med risk for
syraforgiftning (ketoacidos) vilket ar forknippat med livsfara. Symptomen for hoga och laga
blodsockernivaer ar olika for olika personer. Pa lang sikt kan njursvikt, blindhet eller
benamputationer ses.

Mer att tinka pa vid typ 1 diabetes

Utover de direkta atgarderna att kontrollera blodsocker, utvardera och justera insulindoser
tillkommer planering av och tid for lakarbesok, méten med skolan om egenvarden, ansékan
om intyg med mera. Man behdver ocksa ha ordning pa nar lakemedel och de olika
hjalpmedlen tagit slut for att hamta ut fran olika platser (apotek, hjalpmedelscentral etc).

Nar? Moment Krav
Var tredje dygn. Byte av pump eller pumpinfart Planera, ha tid och framforhallning
Var 10:e -14:e dag Byte av sensor Planera, ha tid och framforhéllning
Minst var tredje manad, oftare ~ Aterbesok pa Tid och planering. Ladda ned varden fran pump
vid behov. diabetesmottagningen till Idkare, och sensor hemma infoér bestken.
sjukskoterska, dietist eller
kurator

Minst var tredje méanad, oftare = Hamta ut recept och hjalpmedel = Planera, ha tid och framfaérhalining
vid behov.

1-2 génger/termin Egenvardsplan, diskutera och Forbereda egenvérdsplan med hjalp av
anpassa egenvarden i skolan. diabetessjukskoterska. Se till att den férankras i
Utvardera. skolan med rektor och &évriga ansvariga.
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Kort om tekniska hjalpmedel

Sensor: De flesta svenska barn och ungdomar med typ 1 diabetes har sensor. Sensorn sitter
fast pa kroppen, exempelvis pa armen eller magen, och mater blodsockret kontinuerligt.
Vérdena lases av pa en mottagare eller telefon. Eftersom sensorn méter blodsockret i
underhudsfettet i stallet for i blodet far man véardena med viss fordrojning (ca 15 minuter).

Forélder och/eller skolpersonal kan kontinuerligt folja vérdena.
Sensorn kan larma vid hoga eller laga blodsocker. Sensorn behover bytas ut efter 7-14 dagar,
oftare om den kranglar. Det ar viktigt att man varierar var pa kroppen man sétter sensorn.

Om sensorvérdet bedoms vara opalitligt eller om vérdet andras snabbt behéver man
dubbelkontrollera med blodprov, dvs med stick i fingret och blodsockermatare.

Insulinpump: Narmare 70 % av svenska barn med typ 1 diabetes har en insulinpump som
automatiskt ger en kontinuerlig dos insulin under 24 timmar (underhallsinsulin). Utéver detta
ger man genom knapptryck maltidsdos 15 minuter fére alla maltider och korrigeringsdoser
vid hogt blodsocker. Nar man ska ta maltidsinsulin behdver man lagga in méangden
kolhydrater i maltiden och aktuellt blodsocker i pumpen varvid pumpen réaknar ut
insulindosen. Det ar dock barnet/foraldern/skolpesonal som godkanner alla pumpens férslag
genom aktiv knapptryckning. Aven basinsulinet kan behéva anpassas tillfélligt av
barnet/foraldern.

Vissa pumpar kan stanga av sig om blodsockret ar pa vag att bli for lagt eller 6ka doserna om
blodsockret ar for hogt. Vissa av dessa pumpar kréver att anvandaren kalibrerar (matar in ett
blodsocker) nagra ganger om dagen, annars slutar nagra av de automatiska funktionerna att
fungera. Slangen/insulinbehallaren byts cirka var tredje dag.

For att kunna bara pump maste barnet/ungdomen/foraldrarna klara av att lara sig hur den
fungerar och reagera pa om pumpen lossnat/gatt sonder. Pumpen kraver aktiva atgarder fran
barn/familjen under dygnet. Om barn/féraldrar inte klarar detta innebér insulinpump en for
stor risk och kan ej anvandas.
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Forslag till insats fran arbetsterapeut

Inom KNEP har vi samlat information om vad kognitivt stod innebéar och gett exempel pa hur
dessa kan tillampas. Detta kan du som arbetsterapeut (liksom familjen/barnet/ungdomen
sjalv) direkt hamta fran var hemsida pa: https://www.karolinska.se/KNEP, under flik ”Rutiner
for en fungerande dag”.

Det kan vara bra att forst ha ett besok tillsammans med nagon fran diabetesteamet (lékare
eller sjukskoterska), ett s.k. sambesok. Da kan du fa en dversiktlig bild éver familjens
svarigheter med egenvarden.

Innan man initierar atgarder rekommenderas dock ett enskilt besék med barnet, ibland kan
foraldrarna vara med hela besoket men ofta behover delar av besoket ske med bara barnet. Da
ges arbetsterapeuten majlighet att tillsammans med patienten formulera rimliga mal och vilka
atgarder, till exempelvis vilket kognitivt stéd som barnet vill anvanda sig av.

De flesta personer med typ 1 diabetes har aldrig fatt stod av en arbetsterapeut, och vet inte vad
de kan forvanta sig. Darfor kan det vara bra att forklara din roll vid sambesoket eller skicka
ett foljebrev infor forsta besoket.

Syftet &r att:

e Minska stressen

e Spara energi

e Oka sjalvstandigheten
e Forsta och fa kontroll
e Oka motivationen

e Utveckla formagor

Steg 1. Kartlaggning

Vid forsta besoket kartlaggs patientens formagor och vilka utmaningar hen har med sin
egenvard. Ga igenom barnets dagliga rutiner for att se vilka situationer som blir svara for
barnet/ungdomen. Om svarigheterna med egenvarden galler ett yngre barn sa ar det ofta man
far hjalpa foraldrarna till en forbattrad struktur med t.ex. tips pa uppmarkning eller
paminnelser i mobilen. Nar det géller tonaringar sa ar det tonaringen sjalv som behover det
kognitiva stodet.

Exempel pa problem vid egenvarden av typ 1 diabetes:

. Svart komma ihag ta blodsocker?
. Tar sitt blodsocker, men bryr sig inte om /tolkar inte betydelsen av det?
. Glommer ta sitt langverkande insulin? Hoppar (medvetet) éver att ta sin insulindos?
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. Blir stressad av hoga blodsockervérden och tar flera korrigeringar for tétt inpa varann?

. Upprepade paminnelser per telefon eller SMS fran foraldrar, som upplevs storande?
Slutat svara pa paminnelser pga detta?

. Automatiska paminnelserna ar sa manga att man inte langre hor dem, eller stanger av
dem utan atgard?

. Svart komma ihag ta maltidsdoser? Kommer ihag att ta dem, men forst efter man har
borjat &ta? Eller t.o.m. forst nar man ar térstig/torr i mun pga hogt blodsockervérde?

. Gor allt ratt, dvs kollar blodsocker och tar insulin, men vid helt fel tidpunkter?

. Struktur saknas i familjen?

Ibland har barnet/ungdomen en kand neuropsykiatrisk funktionsnedsattning. Léattare
svarigheter har kanske inte diabetesteamet, eller skolan noterat? Det vanligaste ar dock att
svarigheterna helt enkelt beror pa att egenvardkraven ar for hoga.

Om foraldern har egen svarighet sa kan hen soka hjalp inom primarvarden/psykiatrin for
utredning. Finns en kand ADHD sa finns det arbetsterapi inom primarvarden och vid autism
stdd inom vuxenhabiliteringen.

Steg 2. Forslag pa insatser

Exempel pa problem/svérighet Exempel pa kognitivt stod

Nér ska jag byta pumpnal/sensor nésta gang? Tids-och planeringshjélpmedel eller aviseringar i
smartphone

Var finns mina dextro/mina matare/min véska? Anpassning i miljén/uppmaérkning

Hur méanga dextro ska jag ta nar jag ar 1ag? Bildstod/listor

Vad ska jag ata till mellis? Bildstdd/listor med forslag (och kolhydratsberékning)

N&r ar 15 minuter fore frukost? Tids-och planeringshjélpmedel eller aviseringar i
smartphone

Har jag gett mitt insulin? Minnesinsulinpenna / insulinpump i dialog med
lakaren.

Hur manga kolhydrater finns i de har flingorna + yoghurt? Bildstod/listor. T1D-appen.

Vilken dag har vi gympa? Tids-och planeringsstdd, veckoschema

Hur ska jag komma ihdg att byta basalprogram? Paminnelser i mobilen

Har jag allt jag behdver i diabetesvéskan? Bildstod/listor och pdminnelse i mobilen

Kom jag ihag extra juice/banan till gympavaskan? Bildstod/listor och pdminnelse i mobilen

Hur kan jag visa for féraldrarna hur jag k&nner mig? Kommunikationsstod

Nar ska jag bestalla nya nélar/stickor/pumpnalar? Uppmarkning dér man forvarar hjalpmedlen, rutin for

bestallning, checklista hur man gar till vaga,
paminnelse i mobilen
Hur ska vi komma ihag att justera kvoter och basalprogram? = Nedskriven rutin, paminnelser

Auviseringar och pdminnelser ar for manga, det kanns Se Over aviseringarna, prioritera
stressigt!
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Problem att ha nagot pa kroppen dygnet runt

En del barn och tonaringar végrar att ha nagot fastsatt pa kroppen. En person med
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning (med eller utan diagnos) har ofta en annorlunda
perception, vilket kan vara orsaken till detta. Behandlingen forsvaras om hen inte klarar att ha
pump och sensor pa sig. Har ar sensorn viktigast. Platsen for sensorn/pumpen behéver bytas
systematiskt sa att inte huden skadas/eksem uppstar.

Alternativ till sensorn &r blodprovstagning 6-12 ggr per dygn. Alternativ till insulinpump &r
insulinpennor med injektioner minst 5-7 st per dygn.

Att gora en visuell plan for hur sensorbyte/ stick ska ga till kan underlatta (vilken tidpunkt,
vilket rum man ar i, vem som utfér vilka moment, ska barnet vara aktivt eller distraheras).
Foresla schema for platsen t.ex. skinka-mage-6verarm. Ta ocksa med i planen hur barnet kan
”ladda” fore bytet, och “beldnas” eller aterhdmta sig efter.

Forenklingar av egenvarden sa den ar mojlig att uppna.

Ibland behdéver barnets/ungdomens egenvard forenklas, sa att hen har mojlighet att klara av
den! Dessa forenklingar maste patientansvariga lakare ta beslut om. Har kan sambesok mellan
arbetsterapeut, ansvarig lakare och barnet med familj vara extra viktig. Om du marker att
kraven &r mer dn vad som &r mojligt for barnet/ungdomen att genomfora, ta snarast kontakt
med diabetesteamet, sd du vet vilka anpassningar du behover jobba med.

Forenklingar av diabetesvarden kan handla t ex om:

e Fasta insulindoser och/eller fast kolhydratméngd.

e Bara insulin till kolhydraterna, inte for korrigering.

e Baratva insulindoser direktverkande per dygn (forutom underhallsinsulin med
langverkande eller basaldos via pump).

o Det racker med att ta blodsocker bara fore maltid, eller bara morgon och kvall.

(OBS Langverkande insulin med penna eller direktverkande basaldos med pump MASTE alltid ges.)

Steg 3. Uppfdljning

Uppfdljning av insatsen via besok eller per telefon, forslagsvis efter 3 manader. Ibland kan en
langre tids uppfoljning vara 6nskvérd.

Beroende pa resurser av arbetsterapeuter sa kan man avsluta med ett nytt sambesok med
diabetesteamet for att beratta vad du och familjen kommit fram till sa att &ven diabetesteamet
kan fortsatta stotta med det du bidragit till!
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Lastips, referenser

Hemsidan www.Karolinska.se/KNEP innehaller information och tips om egenvarden vid diabetes typ 1.
Dér finns:
e under rubriken ”KNEP om neuropsykiatriska svarigheter & diabetes” fliken ”Vetenskaplig 6versikt”
som behandlar just diabetes vid NPF och dar referenser till en del pastdenden i ovanstaende text finns.
e under rubriken "KNEP fo6r patient och anhorig” lastips och anvandbara lankar for olika typer av
kognitivt stod. Dar finns ocksa en flik med bildstdd och tips vid just diabetes; Rutiner for en
fungerande dag”.

Appen ”T1D” (https://tLldapp.se/ ) med information som kan anpassas till en person som har diabetes
(for t ex hjalp vid berakning av kolhydrater i maten), eller till vardpersonal (for kvalitetssakrade
presentationer och dokument).

Janson K, Skoglund L. Hjélpredan for typ 1 diabetes. Holm & Holm Books; 2017.
Denna bok ar en hjalp for dem som pa ett enkelt sétt vill lara sig mer om typ 1 diabetes hos
barn och unga.

Henrikson L W, Sjolund A. Vardagskompassen. Ett pedagogiskt
e kartlaggningsmaterial for dig som méter barn och ungdomar som har svart att
VARDAGSKOMPASSEN navigera i vardagen. Gothia Fortbildning AB; 2015.
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