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- modern egenvard

Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn och unga

Torun Torbjornsdotter, barnlakare
Elsa Hakansson, psykolog
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Livsfarligt nar inte egenvarden fungerar



Bild fran www.umo.se

Hugo 15 ar

* Hugo har typ 1 diabetes sedan 5 ars alder. Han har
insulinpennor och en sensor.

* Hugo och bada hans foraldrar kommer till
diabetesmottagningen.

* | helgen fick han valdigt lagt blodsocker nar han var
ute med kompisar.

* Foraldrarna sager sig vara jattearga pa Hugo.
* Hugo glommer ofta ta sitt langtidsinsulin.



Bild fran www.umo.se

Hugo 15 ar

* Hugo har typ 1 diabetes sedan 5 ars alder. Han har
insulinpennor och en sensor.

Mycket lagt blodsocker -> kramper,
hjarnskador, dod

Tre dagar utan insulin overlever man inte
* Foraldrarna sager sig vara jattearga pa Hugo.

* Hugo glommer ofta ta sitt langtidsinsulin.



-\ Alexandra 9 ar
Fulvp WL

* Typ 1 diabetes sedan 7 ars alder, har insulinpump och sensor.
« ADHD

 Kommer pa aterbesok 15 minuter sent.

* Sensorkurvorna har manga avbrott.

* Under besoket blir Alexandra lag i blodsocker inte atit lunch
(det ar sommarlov).

* HbA 1C (langtidssockret) hogt

* Mamma ber om ursakt flera ganger och Alexandra blir snabbt
rastlos i rummet.
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https://www.peoplematters.in/article/guest-article/can-fatigue-management-be-the-antidote-to-growing-workplace-stress-23917
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/

Hogt blodsocker under lang tid ger efter 20 -

30 ars sjukdom

Njursjukdom -> dialys, transplantation
Nedsatt syn -> blindhet

Fotsar -> amputation

Hjart- och hjarninfarkt -> tidig dod

rastlos i rummet.


https://www.peoplematters.in/article/guest-article/can-fatigue-management-be-the-antidote-to-growing-workplace-stress-23917
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/3.0/

KNEP vid diabetes

» HSN 2019, sidouppdrag 2020-23

Kartlagga kunskapslaget om barn och ungdomar som har
neuropsykiatriska svarigheter och DM1

Ta fram arbetssatt for Region Stockholm for tidig upptackt
Delta i utveckling av vardprocesser och behandlingsmetoder

Arbeta for kunskapsspridning

KNEP

vid diabetes



Fragestallningar fran HSN 2023

Vad kan vi lara oss fran forsoket med KNEP:s webbsajt?
Hur har den anvants och hur har ni natt ut till anvandarna?

Hur kan vi sprida erfarenheterna fran arbetet med sajten till
andra omraden?
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KNEP vid diabetes

* Vilka viar
« Bakgrund egenvard
* Hemsidan, spridning, utbildningar

 Forslag for framtiden

KNEP

vid diabetes
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KNEP vid diabetes

Torun Torbjornsdotter, OL, PhD, Barnend och met sjukdomar

Elsa Hakansson, Psykolog, Medicinsk Psykologi

Ulrika Berg, BOL, PhD, Barnend och met sjukdomar

Linda Ek, Arbetsterapeut, PhD, Sachsska Barn- och Ungdomssjukh
Charlotte Nylander, OL, PhD, Region Sérmland

Anna Strandqvist, Psykolog, PhD, Medicinsk Psykologi

Katarina Lindstrém, OL, PhD, Neuro-Hab
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KNEP vid diabetes

KNEP

vid diabetes

\eolludrarter
vvvvvv

Vilka vi ar
Bakgrund egenvard
Hemsidan, spridning, utbildningar

Forslag for framtiden



Definition

Egenvard

* Nar en patient far utfora halso- och sjukvardsatgarder i
hemmet, antingen sjalv eller med hjalp nagon annan

Féljsamhet

e Patienters benagenhet att folja en ordination eller en
foreskrift

Socialstyrelsen, 2019
Sveriges psykologforbund, 2021



Var diabetespopulation

Diagnosticerad
neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning

Prevalens

10 %, Gillberg, 2017
4-5%. Liu, 2021

Har svarighet att skota
egenvarden?

Prevalens

50-75% vid kron sjd
Rapoff, 2010

Har inga svarigheter
med egenvarden?

KNEP

vid diabetes
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Egenvard vid diabetes

En vanlig dag for en person med diabetes

Torsdag 5/1
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KNEP

vid diabetes
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Egenvardsformaga

Patient

Familj

Samhalle

Sjukvard

Alder/mognad
Kognition?

Utbildning
Kulturell bakgrund
Ekonomi

Tillgang till
fritidsaktiviteter

Sjukvardsresurser

Diabeteskunskap
Acceptans av DM

Foraldra-barninteraktion

Stod i skolan

Tillganglighet
Kunskap i teamet
Samordning

Delta i grupper
Kognitivt stod

Positiv forstarkning till barnet
Konflikthantering

Egenvardsplan

SMS, mail, telefon
Bemotande
Sammanhallen vardkedja

KNEP

vid diabetes
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KNEP vid diabetes

 Vilkaviar
« Bakgrund egenvard
 Hemsidan, spridning, utbildningar

 Forslag for framtiden

KNEP

vid diabetes



www.karolinska.se/KNEP

KNEP om
neuropsykiatriska
svarigheter och diabetes

KNEP for patient och
anhaorig »

KNEP for vardgivare,

KNEP for diabetesteam » samhalle & skola »
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Om oss »

KNEP

vid diabetes

Utbildning » Forskning »
» Sjalvinstruerande » Bra lankar
» Transparent » Lasforslag

» Info att lasa/skriva ut (PDF)
» Erbjudande: Word el PP for egen justering
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http://www.karolinska.se/KNEP

KNEP vid diabetes

Spridning

Vifinns pa 1177.
Vi finnsi T1D-appen
Information till patientorganisationer —>

Artiklar/information till professionen

aaaaaa

Allt om diabetes,
Barndiabetesfonden; Sticket
Funktion i fokus, Attention?
Diabetes Sverige, fd DiOS

Diabetes Stockholm, fd ssdf,
Leva med diabetes

DiabetologNytt 2021

Psykologtidningen. nr 2, 2022.

Barnlakaren dec 2022

Tidningar for pedagoger, arbetsterapeuter, dietister.
KN E P | Barnlakarféreningen; SFPED

vid diabetes
Moten/konferenser
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* Diabetesteam Barn/vuxen Stockholm, 2019 - 2023
e BUP Konsultteam 2019 och 2020

* Medicinsk psykologi

 Barndiabetesteam Orebro, Norrkdping 2022

* DIP-kursen i Stockholm 12/9 2022

* Elevhalsans medicinska insats (EMI) 15/2 2023

KNEP

vid diabetes
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KNEP vid diabetes

 Vilka viar
« Bakgrund egenvard
* Hemsidan, spridning, utbildningar

* F&rslag for framtiden

KNEP

vid diabetes



Vad behovs for
att bevara och
utveckla KNEP?

e Barnlakare
* Psykolog

* Arbetsterapeut

(Samtliga med erfarenhet av klinik och
forskning och med kontakter mot sjukvard

 Tid




Vad behodvs for
att bevara och
utveckla KNEP?

KNEP vid diabetes hos barn
e Utveckling av hemsidan
* Implementering

» Spridning till vuxenvarden

KNEP vid kronisk sjukdom hos barn

» Spridning till vuxenvarden




KNEP kan na fler
(barn/vuxna)
med hoga
egenvardskrav

Anpassa till andra diagnoser
e Cystisk fibros
* Astma
 Overvikt och fetma
e HIV
e Depression/angest
* Kroniska leversjukdomar.
* Njursjukdomar
* Transplanterade

* Neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar

M fl




Hur kan vi sprida
KNEP — konkret
forslag

Ta kontakt med andra vardgivare
for kroniska sjukdomar med hoga
egenvardskrav hos barn

* Erbjuda stod/rad

* Gaigenom deras behov/
onskemal angaende egenvarden

e Justera raden for den nya
sjukdomen i samarbete med
lakare, skoterska, psykolog,
kurator, arbetsterapeut

» Spridning till vuxenvarden




Framtida vision?

Kunskapscentrum for egenvard

KNEP vid CF
KNEP vid diabetes .
KNEP for hjartat
KNEP vid immunbrist
KNEP for levern KNEP vid astma
Egjriggfkiatriska grrjifgrfg patient och KNEP for diabetesteam » Eglrﬁﬂgﬁg \é{é;ﬁg}:ire,

svarigheter och diabetes
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www.karolinska.se/KNEP

KNEP om . : o a
- KNEP fér patient och . KNEP for vardgivare,
neyr_opsyklatrlska_ anhorig KNEP for diabetesteam » camhille & <kola »
svarigheter och diabetes
.

é‘@@@ .-g; Q

Om 0ss » Utbildning » Forskning »

Tack!

KNEP.Karolinska@regionstockholm.se

Torun Torbjérnsdotter

Elsa Hakansson
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