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Sammanfattning 

Diabetes typ 1 är en autoimmun, kronisk sjukdom som drabbar många barn och ungdomar varje år i Sverige. 

Behandlingen innebär att individen till största del sköter sin egen vård, vilket kallas för egenvård. Egenvården vid 

diabetes är krävande, har stor påverkan på vardagslivet och kan vara en utmaning för många familjer. Alltmer forskning 

tyder på att barnets/ungdomens individuella styrkor och svårigheter är en av flera faktorer som kan påverka egenvården. 

Denna kunskapsöversikt syftar till att öka kunskap och förståelse kring de patienter som utifrån sina individuella 

förutsättningar kan behöva särskilt stöd i diabetesvården.  

Utifrån en bred litteratursökning inom området framkommer forskning som pekar på vikten av olika aspekter av kognitiv 

funktion för att kunna sköta egenvård vid diabetes. Framför allt har betydelsen av exekutiva funktioner (funktioner som 

används för att utföra målstyrda och medvetna handlingar) fått uppmärksamhet i diabetesforskningen. Här ses att barn 

och ungdomar med större exekutiva svårigheter tenderar att ha svårare att sköta sin egenvård, har sämre diabetesrelaterad 

hälsa och livskvalitet. Neuropsykiatriska svårigheter i form av ADHD-problematik utgör en betydande riskfaktor vid 

diabetes. Ännu är kunskap om påverkan av andra typer av neuropsykiatriska svårigheter näst intill obefintlig.  

Parallellt med studier som undersöker betydelsen av styrkor och svårigheter vid diabetes finns ett annat 

forskningsområde med fokus på hur sjukdomen i sig påverkar intellektuella och exekutiva funktioner. Att det finns 

påverkan i båda riktningar visar på vikten av att upptäcka och hjälpa dem som behöver särskilt stöd med egenvården, i ett 

tidigt skede.  

Ännu finns begränsat med kunskap kring effektiva insatser för de barn och ungdomar med svårigheter som utgör hinder i 

egenvården. Forskning pekar på att det för denna grupp kan vara särskilt viktigt med en fungerande familjesituation, 

konfliktfritt samarbete med föräldrar, tätare kontakt med diabetesteamet, att föräldraengagemanget sträcker sig upp till 

vuxen årder och att ansvarsfördelningen för egenvården kontinuerligt anpassas till barnens/ungdomarnas unika förmågor 

och utveckling.  

I likhet med internationella kliniska riktlinjer lyfts i flera studier rekommendationen att diabetesmottagningen 

rutinmässigt bör följa alla patienters utveckling av styrkor och svårigheter i syfte att kunna anpassa behandling och 

erbjuda professionella stödinsatser. Familjestödjande och beteendeinriktade insatser med hjälp av etablerade 

psykologiska metoder såsom KBT (kognitiv beteendeterapi) samt användning av kognitivt stöd för att underlätta 

diabetesbehandlingen är exempel på insatser som rekommenderas, men där det ännu finns för få studier för att kunna 

säga vad som är effektivt och fungerar.  

I framtida forskning finns behov av longitudinella studier. Störst behov ses i att utveckla och utvärdera effektiva insatser 

och anpassningar för de barn, ungdomar och familjer som behöver särskilt stöd i egenvården.    
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Diabetes typ 1 

Diabetes typ 1 är en av de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn i Sverige. Den drabbar ca 650 

barn per år och det finns nästan 8000 barn och ungdomar under 18 år i Sverige med diabetes 1. 

Denna diabetesform är autoimmun och beror på att de insulinbildande cellerna förstörs. Utan insulin 

kan inte energi i form av socker tas upp av kroppens celler och blir då kvar i blodbanan. 

Behandlingen är insulin i injektionsform med målet att hålla blodsockernivåerna normala. 

Egenvård vid diabetes 

Behandlingen av typ 1 diabetes utgörs till största del av s.k. ”egenvård”. Egenvård innebär att en 

patient får utföra hälso- och sjukvårdsåtgärder i hemmet, antingen själv eller med hjälp av en 

närstående 2,3. På detta sätt kan patienten leva ett självständigt liv utan täta kontakter med hälso- och 

sjukvården.  

Egenvården vid diabetes kräver planering, problemlösning och att komma ihåg en mängd moment 

dygnet runt varje dag. Det är vanligt att föräldrar och barn har svårt att upprätthålla den 

behandlingsregim som de behöver eller önskar kunna genomföra. Dessa föräldrar rapporterar i högre 

grad symptom av utbrändhet i jämförelse med föräldrar till barn utan sjukdomen 4,5. Psykisk ohälsa 

som depression, ångest, stress och ätstörning är vanligare bland barn och unga med diabetes än bland 

barn utan 6-9. 

Under senare år har det skett stora framsteg i diabetesvården vad gäller medicinska och tekniska 

lösningar vilket gjort det möjligt med snävare mål för blodsockernivåerna. Detta har ytterligare ökat 

kraven på föräldrar och barn för god egenvård. Det saknas fortfarande mycket kunskap i hur vi 

bemöter de psykosociala faktorer som också har en betydande påverkan på behandlingens effektivitet 
10. 

Vikten av bra metabol kontroll på kort och lång sikt 

HbA1c är ett mått på kroppens blodsockernivåer de senaste 8–12 veckorna. Måttet används som en 

indikator för metabol kontroll och belyser hur väl en patient uppnår sin egenvårdsbehandling.  

Allvarliga komplikationer vid diabetes typ 1 är låga blodsockervärden (hypoglykemi) med kramper 

och medvetslöshet samt syraförgiftning (ketoacidos) vilket är förknippat med livsfara. Andra 

komplikationer beror på höga blodsockervärden (hyperglykemi) under lång tid och innebär skador på 

kroppens blodkärl vilket bland annat kan ge nedsatt syn och sämre njurfunktion 11,12. 

Det övergripande målet för all diabetesvård är att minimera effekterna av låga och höga 

blodsockervärden och samtidigt uppnå bästa möjliga livskvalité 13,14. Behandlingsmålen måste 

individanpassas och hänsyn behöver tas till vad barn och familj har en rimlig chans att klara av 13,15. 

Flera olika faktorer kan påverka och försvåra egenvården. Familjefunktion, stress och psykisk ohälsa 

hos barn eller föräldrar är exempel på försvårande faktorer som påverkar egenvård och metabol 

kontroll 6. Många studier belyser att barnets/ungdomens individuella styrkor och svårigheter kan 

spela roll för egenvård och hälsa vid diabetes. För att djupare undersöka detta samband genomfördes 

en litteratursökning på området, vilket ligger till grund för denna kunskapsöversikt. Syftet med 

sammanställningen är att öka förståelse och kunskap för vilka patienter som utifrån sina individuella 

förutsättningar kan behöva extra stöd i diabetesvården. 

Litteratursökning 

I tre olika databaser efterlystes artiklar som hade koppling till diabetes typ 1 hos barn och unga och 

olika aspekter av utvecklingsrelaterad funktion (se Bilaga 1: Metodbeskrivning för litteratursökning). 

Av de 765 studier som kom fram i sökningen bedömdes 111 vara relevanta utifrån sökkriterierna. Ur 

dessa valdes de publikationer ut som på olika sätt belyste frågeställningen: betydelsen av barns och 
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ungas förmågor, styrkor och svårigheter vid diabetes typ 1. Tillsammans med en manuell sökning 

kvarstod slutligen 59 publikationer som ligger till grund för denna kunskapsöversikt (se Bilaga 2: 

Översiktstabell över utvalda publikationer).  

Kognitiva funktioner och diabetes 

Kognitiva funktioner är ett samlingsnamn för de mentala funktioner som krävs för att förstå, tolka, 

minnas och arbeta med intryck från omgivningen. Hjärnans kognitiva system kan liknas vid en dator 

som tar in och processar och svarar på information 16.  

Betydelsen av intellektuell funktion vid diabetes 

Olika personer har olika kognitiva förutsättningar och förmågor. En person som presterar högt på en 

typ av kognitiv uppgift tenderar att också prestera högt på en annan typ av uppgift. Korrelationen 

ligger till grund för det välkända begreppet ”intelligens” eller ”intellektuell funktion” som brukar 

användas för att beskriva en persons sammantagna kognitiva kapacitet 16. Resultat på ett 

intelligenstest, så kallat IQ-test (intelligence quotient), har setts vara viktigt för allt från 

skolprestation och karriär, till hälsa och livslängd 16. Hos barn och unga är intellektuell funktion nära 

sammankopplat med hur snabbt utvecklingen går vad gäller kunskapsinlärning, abstrakt tänkande 

och nya färdigheter 16,17. 

Egenvård vid diabetes kräver att patienten kan ta in och integrera olika typer av information 6,18, 

minnas kunskap, lösa problem 18,19, göra bedömningar och fatta beslut 20. Trots att egenvården kan 

antas vara kognitivt krävande har bara ett fåtal studier undersökt betydelsen av intellektuell funktion 

vid diabetes. Dessa studier visar att resultat på intelligenstest, ordförrådstest eller minnestest har 

samband med metabol kontroll 21,22. Intellektuella svårigheter har kopplats till fler negativa känslor 

kring diabetes och en svagare känsla av kontroll över sjukdomen 23. Minne och inlärningsförmåga 

har visat sig vara betydelsefulla för att kunna lära sig saker om diabetes, kunskap som i sin tur 

påverkar HbA1c 18. I en svensk studie såg man att föräldraskattade minnes- och inlärningssvårigheter 

hos barn och unga var kopplat till en fem gånger ökad risk för mycket höga HbA1c-värden 24. I en 

annan studie undersöktes betydelsen av ”psykologisk mognad” hos barnet, vilket mättes med en 

sammanslagning av intelligenstest och skattningar av sociala och akademiska färdigheter. Man 

jämförde sedan barnens/ungdomarnas mognad med nivån av ansvar som de själva fick ta för 

egenvården. Ju större glappet var mellan dessa två faktorer, det vill säga ju mer ansvar 

barnen/ungdomarna behövde ta i jämförelse med vad som passade utifrån deras psykologiska 

mognad, desto högre låg deras HbA1c. En slutsats utifrån denna studie är att ansvarsfördelningen för 

egenvården bör ta hänsyn till barnens/ungdomarnas psykologiska mognad snarare än deras 

kronologiska ålder 25. 

Betydelsen av exekutiva funktioner vid diabetes 

Exekutiva funktioner är en samling av olika kognitiva funktioner som används för att planera och 

genomföra medvetna och målstyrda handlingar 26. De brukar liknas vid hjärnans styrfunktioner som 

styr och reglerar det vi gör i form av tankeverksamhet, känslor och beteenden 27. I hjärnan utvecklas 

dessa funktioner under hela uppväxten, och anses vara färdigutvecklade först i 20-års åldern 27. 

Exekutiva funktioner brukar mätas genom psykologiska test eller validerade skattningsformulär. I 

forskning om egenvård vid diabetes mäts exekutiva funktioner ofta med ett skattningsformulär som 

heter BRIEF (Behavior Rating of Executive Function). I BRIEF’s modell ingår exekutiva funktioner 

såsom impulskontroll, arbetsminne, flexibilitet, emotionell kontroll och igångsättning 26.   

Behandlingen vid diabetes kräver en mängd medvetna och målstyrda handlingar varje dag och 

beskrivs ofta som exekutivt krävande 28. Forskning visar i återkommande studier att exekutiva 

funktioner är viktiga vid diabetes och att exekutiva svårigheter är kopplade till egenvårdsproblem 

och högre HbA1c-värden 24,29-39.  
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Impulskontroll, även kallat inhibition, är en viktig exekutiv funktion som kan beskrivas som 

förmågan att kunna hålla tillbaka en impuls eller automatisk respons 40. Att kunna kontrollera och 

reglera beteenden har pekats ut som viktiga förmågor i relation till egenvård och metabol kontroll 
21,22,41-46. Sambanden bekräftas i studier som har visat att de ungdomar som oftare agerar efter 

kortsiktiga belöningar 47,48 och tar mer riskfyllda beslut i spel 49 på gruppnivå, uppvisar sämre 

metabol kontroll. En långtidsstudie som följde ungdomar över tid visade att när ungdomars 

impulskontroll förbättrades med åldern, och de därefter fick ökat ansvar för egenvården, skedde en 

förbättring av HbA1c 22. En annan långtidsstudie såg att ju mer barn utvecklade sin förmåga att 

reglera sina beteenden, desto större ansvar började de ta för sin egenvård 45.  

Förutom HbA1c och egenvård har exekutiva svårigheter setts vara kopplade till lägre hälsorelaterad 

livskvalitet hos barn och unga 35, färre blodglukoskontroller per dag 38, fler somatiska problem såsom 

illamående och smärta 31, lägre fysisk aktivitet 36, fler akuta fall av 

hypoglykemi 36,50 och fler mottagningsbesök 36. 

I långtidsuppföljningar med ungdomar har exekutiva funktioner 

setts spela roll för HbA1c-värden även flera år framåt 39 och hur 

mycket HbA1c förändras i samband med övergången från tonår till 

vuxen 51. I linje med dessa resultat föreslår Wasserman och kollegor 

en teoretisk modell där exekutiva funktioner påverkar 

egenvårdsbeteenden vilka i sin tur påverkar metabol kontroll (se 

figur 1). Wasserman föreslår även att sämre metabol kontroll i sin 

tur påverkar de exekutiva funktionerna, varpå sambanden går åt 

båda håll 52. 

Diabetes påverkar kognitiva funktioner – vad är hönan och ägget?  

Växande forskning visar på att diabetessjukdomen i sig kan ha en negativ effekt på hjärnans 

funktioner och utveckling. I jämförelser av barn och unga med eller utan diabetes typ 1 ses att 

grupperna med diabetes tenderar att ha något lägre resultat på intelligenstest och andra kognitiva test. 

Påverkan är relativt liten och bedöms inte orsaka allvarliga nedsättningar, men skillnaden är 

signifikant och tros kunna påverka exempelvis akademisk prestation 53-55. Den kognitiva påverkan 

ses framför allt drabba de som fått diabetes i småbarnsåren, i en tid då hjärnan är under snabb 

utveckling och är större hos de som har exponerats för extrema blodsockervärden 53-55. Allvarliga 

hypoglykemier har setts påverka funktioner såsom generell intelligens, uppmärksamhet, verbalt och 

visuellt minne 53. Kronisk hyperglykemi är kopplat till långsammare processhastighet, lägre 

intelligens och sämre exekutiva funktioner, och ketoacidos har visat sig vara relaterat till sämre 

prestationer på minnestest 53. Dessa resultat väcker frågan om huruvida det är barnets svårigheter 

som orsakar bristande metabol kontroll, eller om det är bristande metabol kontroll som orsakar 

svårigheterna.  

De flesta studiers resultat utgår från mätningar som har gjorts vid ett enda tillfälle. Med denna typ av 

tvärsnittsdesign är det svårt att uttala sig om orsakssamband. Det är troligt att orsakssambanden går 

åt båda håll 52,56, vilket stämmer överens med de långtidsstudier som har gjorts inom båda 

forskningsfält 22,57,58. En ond cirkel av detta slag lyfter fram vikten av att redan i ett tidigt skede 

uppmärksamma kognitiva och exekutiva svårigheter hos barn och unga med diabetes.   

Neuropsykiatriska funktionsnedsättningar och diabetes 

Neuropsykiatriska funktionsnedsättningar (NPF) är funktionshinder som är kopplade till hjärnans 

utveckling under uppväxten. Under detta paraplybegrepp finns diagnoserna ADHD, autism, 

språkstörning, intellektuell funktionsnedsättning, Tourette’s syndrom, DCD (developmental 

Coordination Disorder) och specifika inlärningssvårigheter såsom dyslexi och dyskalkyli 59. De 

Egenvård

Metabol 
kontroll

Exekutiva 
funktioner

Figur 1. Modell enligt Wasserman, 2015 52. 
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skiljer sig från andra psykiatriska diagnoser eftersom de har sin debut under den tidiga barndomen 

och tenderar att ha ett relativt stabilt förlopp över tid, vilket gör att de kan klassas som 

utvecklingsrelaterade funktionsnedsättningar 60. Samsjukligheten mellan dessa diagnoser är mycket 

hög, vilket innebär att det är vanligt att ha fler än en neuropsykiatrisk diagnos 60. En uppskattning är 

att ca 10 % av Sveriges barn och ungdomar har en eller flera neuropsykiatriska diagnoser och att det 

är vanligt att ha fler än en diagnos 61. Man talar alltmer om att neuropsykiatriska svårigheter och 

symptom existerar på glidande skalor. Det innebär i praktiken att en stor del av befolkningen kan ha 

svårigheter eller drag av exempelvis ADHD eller autism, men bara en liten del har tillräckligt stora 

svårigheter för att de ska orsaka en funktionsnedsättning 60. Graden av funktionsnedsättning påverkas 

av hur höga krav och förväntningar som ställs i den omgivning där personen befinner sig. Många 

personer med NPF möter svåra utmaningar i vardagslivet och drabbas av psykisk ohälsa såsom 

depression och olika ångestsyndrom. Exekutiva funktioner är ofta påverkade på ett eller annat sätt, 

både vid ADHD 62, autism 63 och intellektuell funktionsnedsättning 64.  

I en svensk registerstudie har Agnieszka Butwicka visat att neuropsykiatriska diagnoser är ungefär 

dubbelt så vanlig hos barn med diabetes än hos barn utan diabetes 9. Andra större registerstudier som 

har gjorts tyder inte på högre prevalens av ADHD i Tyskland 65 eller autism i Tyskland eller USA 
66,67 bland barn och unga med diabetes i dessa länder.  

ADHD  

ADHD (Attention Deficit/Hyperactivity Disorder) är en funktionsnedsättning som innebär 

genomgripande svårigheter med uppmärksamhet, impulsivitet och att reglera sin aktivitetsnivå. 

Diagnosen delas upp i tre olika underkategorier beroende på om personen har 1) huvudsakliga 

svårigheter med uppmärksamhet, 2) huvudsakliga svårigheter med impulsivitet och aktivitetsgrad, 

eller 3) en kombination av dessa svårigheter 59. ADHD finns hos ca 5 % av den svenska 

befolkningen 68 och den kombinerade formen av diagnosen är vanligast. Funktionsnedsättningen i 

alla dess former brukar innebära exekutiva svårigheter till en grad som orsakar ett hinder i vardagen 
27,69. En person med ADHD kan alltså ha svårt att planera och organisera vad hen ska göra, agera 

efter långsiktiga mål, komma igång och få uppgifter gjorda, hålla kvar uppmärksamheten eller 

avsluta det som är påbörjat. Svårigheterna kan ha förödande konsekvenser i skolan, men även i 

yrkesliv och i sociala sammanhang 69.   

Diagnosen ger tillgång till olika typer av insatser från hälso- och sjukvården. Exempel på 

rekommenderade insatser är föräldrakurser och föräldrastöd som baseras på KBT-metoder (kognitiv 

beteendeterapi), individuell färdighetsträning och anpassningar med kognitivt stöd såsom 

påminnelsehjälp, bildscheman och tekniska hjälpmedel. Parallellt med dessa insatser brukar även 

medicinsk behandling med centralstimulerande läkemedel erbjudas 68.  

ADHD vid diabetes 

Vid diabetes orsakar ADHD ytterligare problem med ökade risker för kropp och hälsa 19,36,70. I flera 

studier har ADHD-diagnos eller ADHD-symptom setts ha samband med högre HbA1c och en ökad 

risk för mycket höga HbA1c-värden 30,36,65,70-74. ADHD-symptom har också setts ha samband med 

fler mottagningsbesök, lägre fysisk aktivitet, risk för hypoglykemier 36,71, glömda insulindoser 71 och 

fler akuta sjukhusbesök 73. I en stor registerstudie från Tyskland såg man att barn och ungdomar med 

ADHD-diagnos löpte dubbelt så hög risk att drabbas av ketoacidos, men ingen ökad risk sågs för 

hypoglykemier 65. I en annan studie där man följde ungdomar med typ 1 diabetes varje dag i en 

vecka sågs att ju fler ADHD-symptom och exekutiva svårigheter som de hade, desto oftare glömde 

de att kontrollera sitt blodsocker och mer varierade deras egenvårdsbeteenden från en dag till en 

annan 30. En slutsats av denna forskning är att ADHD är en funktionsnedsättning som kräver extra 

hänsyn, hjälp och stöd i diabetesvården 75.   
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Autism 

Autism är en funktionsnedsättning som innebär svårigheter inom områdena social kommunikation 

och samspel, beteendemönster och intressen. Sociala samspelssvårigheter kan uttrycka sig som 

begränsade förmågor att kommunicera med ögonkontakt och kroppsspråk, att ta kontakt eller svara 

på andra personers kontaktförsök och att skapa och bygga relationer med andra i ens egen ålder. 

Begränsningar i beteendemönster kan innebära att personen har svårt att variera sin lek, repeterar 

beteenden, har snäva intressen eller reagerar kraftigt på förändringar. Många personer med autism 

reagerar annorlunda på sinnesintryck och kan vara överkänsliga eller underkänsliga för exempelvis 

ljud, smaker, konsistenser och känselintryck 59. Vilka symptom som personer med autism uppvisar är 

högst individuellt. Svårighetsgraden varierar mellan lindriga till grava autistiska svårigheter som 

kräver omfattande stöd. Diagnosen finns hos ca 1-5% av befolkningen 16,61. Tidigare fanns flera olika 

diagnoser inom autismspektrumet, såsom Aspergers syndrom och atypisk autism, men numera ryms 

alla dessa inom diagnosen autismspektrumstörning. Många personer med autism har samtidigt andra 

neuropsykiatriska funktionsnedsättningar såsom ADHD och intellektuell funktionsnedsättning 61.  

Autism vid diabetes 

Inom diabetesforskningen har autism blivit betydligt mindre undersökt än ADHD och endast två 

registerstudier hittas. En tysk registerstudie med drygt 61 000 barn med diabetes undersökte 

prevalensen och betydelsen av autism vid diabetes. Bland de som hade autism sågs inga signifikanta 

skillnader i HbA1c 67. I en liknande amerikansk registerstudie med ca 10 000 diabetespatienter 

hittades lägre HbA1c hos gruppen med autism 66. Ingen av studierna såg en ökad risk för allvarliga 

medicinska komplikationer såsom ketoacidos eller allvarliga hypoglykemier. Däremot sågs att de 

med autism kontrollerade blodsockret oftare 66,67 och att de mer frekvent besökte 

diabetesmottagningarnas utbildningstillfällen 67. 

En möjlig förklaring till att man inte såg en koppling till HbA1c uppges kunna vara att personer med 

autism tenderar att ha ett starkare behov av rutiner, vilket skulle kunna bidra till mer strikta 

egenvårdsrutiner67. Samtidigt beskrivs en möjlig risk att de autistiska barnens/ungdomarnas behov 

går ”under radarn” då de kan ha svårare att kommunicera sina behov till vården. Den ökade 

frekvensen blodsockerkontroller i autismgruppen skulle kunna förklaras av att personer med autism 

generellt sett kan ha svårare att uppfatta och kommunicera kroppsliga signaler, vilket skulle öka 

behovet av objektiv kontroll. Personer med autism generellt sett tenderar att ha en mer komplex 

sjukdomsbild, större vårdbehov, tar oftare flera olika typer av mediciner och oftare har ett selektivt 

matintag, varpå de behöver särskild uppmärksamhet och anpassning i diabetesvården 67.   

Andra neuropsykiatriska funktionsnedsättningar vid diabetes 

Intellektuell funktionsnedsättning (IF) innebär att en person har betydande brister i intellektuell 

funktion vilket visar sig i att resultat på intelligenstest hamnar betydligt under genomsnittet för 

personer i samma ålder. Diagnosen innebär även nedsatt adaptiv förmåga, vilket betyder att personen 

behöver stöd och anpassningar för att fungera i vardagen 59. Funktionsnedsättningen finns i olika 

svårighetsgrader hos olika personer, och kräver därmed olika mycket stöd i omgivningen. En person 

med IF behöver anpassad skolundervisning och har i Sverige rätt att ansöka till särskola.   

I forskningen om diabetes och egenvård hittas inte någon studie som undersökt egenvård hos barn 

och ungdomar med intellektuell funktionsnedsättning. Denna diagnos tenderar istället att uteslutas 

från många studier 29,76. Vidare hittas inga studier om andra neuropsykiatriska funktionsnedsättningar 

såsom dyslexi, dyskalkuli, Tourette’s syndrom eller språkstörning. Sammanfattningsvis saknas ännu 

kunskap kring hur egenvård och metabol kontroll påverkas vid neuropsykiatriska 

funktionsnedsättningar utöver ADHD.    
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Vikten av föräldra- och familjefaktorer 

Under uppväxten sköts diabetesbehandlingen till stor del av föräldrar, i samarbete med skola och 

andra i omgivningen. Successivt övergår ansvaret till barnet, och i vuxen ålder förväntas personen 

klara att ta fullt ansvar över sin egenvård 77. Med tanke på föräldrarnas viktiga roll i 

diabetesbehandlingen är det inte förvånande att även deras exekutiva funktioner har visat sig vara 

viktiga för barnens metabola kontroll 42,78,79. I en studie visade sig föräldrarnas exekutiva funktioner 

till och med ha starkare koppling till HbA1c än vad ungdomarnas exekutiva funktioner hade 79. Detta 

samband har setts vara större när barnen är yngre då föräldrarna behöver ta mer ansvar för 

egenvården 78. 

Föräldrarnas delaktighet och engagemang är alltid viktigt vid diabetes, men tycks vara en särskilt 

viktig skyddsfaktor för barn och unga med exekutiva svårigheter 39,80. Sambandet mellan barns och 

ungdomars svårigheter och metabol kontroll har visat sig vara starkare i de familjer där föräldrarna är 

mindre engagerade i behandlingen 39,47,72. På samma sätt kan föräldrarnas engagemang och stöd 

kompensera för barnens exekutiva svårigheter för att uppnå bättre metabol kontroll 80. Egenvården 

fungerar bättre i de familjer där föräldrar hela tiden lyckas anpassa sitt stöd och engagemang i takt 

med ungdomens utveckling av förmågor 22,25. För de barn och unga som behöver ta större ansvar än 

vad de har förmåga till kan istället diabetesteamets insatser vara särskilt betydelsefulla 25.    

Familjefunktion är en mycket viktig påverkansfaktor vid diabetes typ 1 10. Riskfaktorer såsom 

föräldrastress, konflikter och interaktionsproblem mellan barn och förälder har setts påverka den 

metabola kontrollen utöver de effekter som barnets svårigheter har 37,76. Dessa samband är komplexa 

eftersom barnets beteenden i sig kan påverka förälderns beteenden och vice versa 81,82. Ungdomar 

som har svårt att reglera sina beteenden och känslor tenderar att ha högre HbA1c, men i vissa studier 

har det samband helt eller delvis kunnat förklaras av att de oftare hamnade i konflikt med sina 

föräldrar 46,82.  

Sammanfattningsvis visar forskningen på betydelsen av föräldraskapet vid diabetes: Att kunna stötta 

och visa engagemang på rätt nivå, vidmakthålla en positiv och ömsesidig relation med barnet och 

samtidigt anpassa ansvarsfördelningen på ett sätt som tar hänsyn till deras barns utveckling av 

förmågor. Att klara av dessa utmaningar ses vara ännu viktigare när barnet har svårigheter som 

ytterligare sätter föräldraskapet på prov 22,25.  

Insatser och rekommendationer 

Egenvård vid kronisk sjukdom påverkas av en komplex interaktion av individuella faktorer, 

familjefaktorer, vårdfaktorer och samhälleliga faktorer. Insatser som syftar till att stärka egenvård 

kan och bör därför vara mångsidiga 2. I takt med att kunskapen har ökat om de faktorer som kan 

påverka egenvården lägger internationella riktlinjer nu stor vikt vid psykologiska insatser till individ 

och familj 6. Här fastslås att en förutsättning för effektiva psykosociala insatser är att det finns rätt 

typ av kompetens i diabetesteamet, vilket innebär att en klinisk psykolog bör ingå som del i teamet, 

och att det finns en nära samverkan med psykiatriker och kurator. På detta sätt ges möjlighet till att 

upptäcka och stötta de barn och familjer med olika typer av svårigheter eller lider av psykisk ohälsa, 

samt att handleda och stötta medicinsk personal i svåra ärenden 6.  

Individinsatser kan vara olika typer av behandlings- eller utredningsinsatser av psykologer eller 

psykiatriker som är kopplade till mottagningen; exempelvis neuropsykologiska bedömningar, 

behandling av psykisk ohälsa, eller handledande insatser för diabetesteamet 6. Insatser kan också ges 

för att stärka viktiga färdigheter såsom problemlösningsförmåga eller coping-strategier, eller för att 

höja motivation till egenvård med hjälp av motiverande samtal (MI, motivational interviewing). 

Föräldra- och familjeinsatser syftar till att stärka familjeklimat och samarbetet runt egenvården. 

Metoderna baseras ofta på KBT (kognitiv beteendeterapi) som är ett samlingsnamn för terapeutiska 
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verktyg där man arbetar med beteenden och tankemönster för att hantera eller förebygga problem. 

KBT bygger till stor del på inlärningsteori, vilket handlar om hur mänskliga beteenden formas i 

samspel med miljön 83. Vid diabetes har man bland annat använt verktyg för att förstärka och öka 

egenvårdsbeteenden, bygga en samarbetsrelation, problemlösning och konflikthantering 6,83. En 

aktuell forskningsöversikt gjord av Cochrane-institutet med fokus på barn och unga med kronisk 

sjukdom konstaterar att föräldra- och familjeinterventioner som baserar sig på KBT-principer är 

lovande men att det behövs mer forskning och utvärdering inom området 83.  

Med tanke på att det saknas forskning om interventioner för egenvård generellt, är det inte 

förvånande att forskningen om egenvårdsstöd för de barn och unga som har särskilda svårigheter är 

högst begränsad. Nedan följer en sammanställning av de diabetes-relaterade insatser och 

anpassningar som har prövats eller som har rekommenderats för denna grupp. 

Tidig upptäckt av svårigheter 

Screening är ett strukturerat sätt att tidigt fånga upp svårigheter hos barn eller unga genom att 

erbjuda alla i en viss population samma undersökning. Resultat som faller ut i en screening behöver 

inte innebära svårigheter, men ger en indikation på att barnets fungerande behöver utredas vidare 84. I 

flera artiklar från litteratursökningen rekommenderas ett införande av rutinmässig screening för att 

upptäcka olika typer av svårigheter hos barn och unga med diabetes 28-30,36,52,70,72,74,78,85,86. Med hjälp 

av en screening kan de som faller ut snabbare få tillgång till de insatser, samhälleliga rättigheter och 

medicinering som en eventuell diagnos ger 45,70. Även om målet med en screening kan vara att 

upptäcka barn och unga som behöver remitteras för vidare psykosocialt stöd på annat håll, är 

ytterligare ett viktigt syfte att fånga upp behov av anpassningar i själva diabetesvården 36,52. Tidig 

upptäckt av barn och familjer som behöver extra stöd med egenvården rimmar väl med 

internationella kliniska riktlinjer, där man även lägger vikt vid att upptäcka psykisk ohälsa och annan 

psykosocial problematik 6.  

Anpassning av ansvarsfördelning 

Med hänvisning till att de exekutiva funktionerna inte är färdigutvecklade förrän i vuxen ålder 

påpekar flera artikelförfattare att de flesta kan behöva stöttning i egenvården även i vuxen ålder 
22,37,52. För de barn och unga som har exekutiva svårigheter krävs därmed ännu mer långvarigt 

engagemang från anhöriga 39,72.  

Givet att individens utveckling av styrkor och svårigheter följs på mottagningen rekommenderas att 

familjen får stöttning i att anpassa ansvarsfördelningen efter barnets unika förmågor. 

Ansvarsfördelningen för olika typer av moment i egenvården kan då skräddarsys efter varje individs 

förutsättningar 21,22,28,35,36,75. De som exempelvis har svårt med planering skulle kunna få mer hjälp 

av sina föräldrar med de moment som innebär just planering 29. 

Anpassning av behandling och mottagningsbesök 

För att undvika orealistiska förväntningar som kan leda till misslyckande och bristande motivation, 

rekommenderas att diabetesteamet anpassar behandlingsmålen så att de är möjliga att uppnå 29,36. Att 

använda positiv förstärkning under patientbesöket kan också vara ett viktigt sätt att öka motivationen 

hos ungdomarna vid mottagningsbesöken 75. Barn och unga som får ta mer ansvar för egenvården än 

vad de har förmåga till, och vars föräldrar har svårt att engagera sig mer, kan gynnas särskilt mycket 

av att ha tät och nära kontakt med diabetesteamet 25.   

Beteendeinterventioner till individ och familj 

Att ha metoder som är hjälpsamma vid neuropsykiatriska svårigheter och anpassa dessa till 

egenvårdsproblem är ett koncept som rekommenderas av flera författare 30,52,87. Vid 

neuropsykiatriska funktionsnedsättningar används i regel olika former av KBT-verktyg (kognitiv 
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beteendeterapi) riktat till föräldrar, barn och omgivning, samt andra anpassningar i omgivningen 

såsom kognitivt stöd 68.  

I en fallstudie med två ungdomar med ADHD ges konkreta exempel på hur KBT-verktyg kan 

anpassas till egenvårdsproblem för denna grupp. Privata KBT-sessioner gavs ungdomar och föräldrar 

separat, vilket inleddes med en analys av vad som underlättade eller utgjorde hinder för 

ungdomarnas egenvård. På detta sätt lade man upp en individuell plan för hur de beteenden som 

gynnade egenvården skulle kunna förstärkas och öka i frekvens. KBT-sessionerna kombinerades 

med kognitivt stöd såsom påminnelsehjälp från en handdator. Upplägget fungerade väl för 

ungdomarna i fråga, men någon utvärdering har ännu inte gjorts i större skala 88. 

I litteratursökningen hittades ett behandlingsprogram som utvärderats på gruppnivå och där särskild 

hänsyn har tagits till exekutiva svårigheter. Under 25 veckor erbjöds ungdomar med dålig metabol 

kontroll frekventa videosamtal med KBT-utbildad psykolog, vilket kombinerades med ett 

ekonomiskt belöningssystem för föräldrar och ungdomar, som gav utdelning vid fler 

blodsockerkontroller. Ungdomarna fick också träna sitt arbetsminne via datorprogram. I en 

randomiserad, kontrollerad pilotstudie sågs kvarstående positiv effekt på egenvård, exekutiva 

funktioner, familjeklimat och metabol kontroll vid 12 månaders uppföljning 33,89,90.  

Att arbeta med att förhindra familjekonflikt och att stärka en positiv samarbetsrelation framhålls som 

särskilt viktig för de familjer där barnen har olika typer av svårigheter 37,46,82. Föräldra- och 

familjestödsprogram som fokuserar på relationen mellan föräldrar och barn ses därför av flera 

författare som ett viktigt utvecklingsområde framöver för denna grupp 37,76,82,87. Andra 

rekommendationer som framkommer i litteraturen är att ge barn och ungdomar möjlighet att träna på 

viktiga färdigheter såsom planeringsförmåga, problemlösning, coping och känsloreglering 
21,30,37,38,45,78,80.  

Kognitivt stöd och arbetsterapeutisk kompetens  

Kognitivt stöd är ett brett begrepp som omfattar hjälpmedel och strategier som används för att 

underlätta vardagen. Det kan innebära tekniska hjälpmedel, påminnelsehjälp, förenkling av rutiner 

eller visuella sätt att förtydliga information. I Sverige är det i regel arbetsterapeuter som arbetar med 

kognitivt stöd på ett professionellt plan och ett arbetsområde för dem är att stötta personer med 

neuropsykiatriska funktionsnedsättningar att lättare hantera vardagen 91.  

Vid diabetes är det vanligt att använda kognitivt stöd för att underlätta vid diabetesbehandlingens 

exekutiva krav, exempelvis via digitala verktyg för påminnelser eller stöd vid bedömningar av 

insulindos (som beror på antal gram kolhydrater och blodsockervärde). Kognitivt stöd för egenvård 

kan också involvera förenkling av vardagsrutiner och guidning från människor i individens närhet, 

vilket ses som särskilt viktigt för de som har exekutiva svårigheter. Denna ”exekutiva coachning” 

behöver vara anpassad till individens förmågor och vad som är lämpligt utifrån ålder och gemensam 

överenskommelse 52. För det lilla barnet rekommenderas att vårdnadshavare på ett uppmuntrande sätt 

guidar barnet i varje moment i egenvården. I takt med att barnet mognar och de exekutiva 

funktionerna utvecklas kan påminnelser anpassas för att kunna användas mer självständigt av 

individen, såsom digitaliserade påminnelser och larm. Användning av kognitivt stöd är något som 

rekommenderas särskilt för de barn och unga som förutom sin diabetes har neuropsykiatriska eller 

exekutiva svårigheter 52,75,88. I en kvalitativ intervjustudie av ungdomar med ADHD och diabetes 

föreslås att arbetsterapeut ska ingå i diabetesteamet 75. 

Behov av framtida forskning 

En slutsats utifrån den aktuella kunskapsöversikten är att forskning om betydelsen av barns och 

ungdomars styrkor och svårigheter vid diabetes typ 1 är mycket begränsad och att det finns ett stort 

behov av ytterligare kunskap inom detta område. För att på ett mer djupgående sätt utreda de 
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orsakssamband som föreligger mellan egenvård, utveckling och kognition samt miljöfaktorer behövs 

fler longitudinella studier som följer patienter över tid.  

En stor del av forskningen på området undersöker specifikt exekutiva svårigheter och ADHD-

problematik. Ännu vet man mycket lite om intellektuella svårigheter eller andra neuropsykiatriska 

funktionsnedsättningar såsom autism eller dyskalkyli vid diabetes. Framtida forskning behöver 

därför bredda perspektiven och inkludera fler grupper som potentiellt behöver stöd i egenvården.  

Även om det förekommer många rekommendationer om att införa rutinmässig screening i kliniken, 

återfinns ingen studie som har utvärderat ett sådant upplägg. Det är därför ännu oklart om en 

screening är ett lämpligt och kostnadseffektivt sätt arbeta och vilka screeninginstrument som bäst 

skulle kunna fånga upp svårigheter som hindrar egenvård och hälsa vid diabetes. I framtida 

forskningsstudier behöver ett flertal olika formulär provas ut och utvärderas vad gäller klinisk 

användbarhet för diabetesgruppen. 

Även om det råder en generell brist på forskning inom området, framkommer störst behov i att 

undersöka och utvärdera olika sätt att hjälpa gruppen av barn och unga med svårigheter som hindrar 

egenvården och gör att de löper större risker för medicinska komplikationer. Framtida forskning bör 

satsa på metodutveckling och systematisk utvärdering av olika typer av insatser för denna grupp. 

Särskilda behov ses i att stötta föräldrar i att främja en positiv samarbetsrelation med barnet, och att 

med hjälp av anpassningar och hjälpmedel underlätta diabetesbehandlingens kognitiva krav.  
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