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Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn och unga
KNEP om neuropsykiatriska svarigheter & diabetes

14. Enkel vetenskaplig kunskapséversikt Uppdaterad 2020-11-30

Individuella styrkor och svarigheter vid typ 1 diabetes hos barn och
unga. Vad betyder det och varfor ar de viktiga?

Denna text ir en forenklad version av ”Vetenskaplig kunskapsdversikt” dar ocksa referenserna finns.
Bilderna &r gjorda av Elsa Hakansson.
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Diabetes stéller hoga krav pa formagan att fungera i vardagen

Typ 1 diabetes ar en autoimmun sjukdom dér cellens insulinbildande celler bryts ned av det egna
immunforsvaret. Insulinet behdvs for att blodsockret ska hallas pa en bra niva. Det ar viktigt for att
hjarnan och resten av kroppen ska fungera pa basta satt. Om blodsockret blir for Iagt eller for hogt
kan det vara farligt i stunden. Det kan ocksa fa negativa effekter pa olika organ i kroppen nar man
blir aldre, till exempel pa 6gonen och njurarna. Darfor ska blodsockret kontrolleras regelbundet. Det
kan ske med en matare i underhudsfettet men det behover ocksa kontrolleras genom stick i fingret.
Man behéver insulin insprutat flera ganger om dagen. Det kan ske med spruta eller insulinpump och
beslut om mangden ska gdras varje gang. 8000 barn och ungdomar under 18 ar har typ 1 diabetes i

Sverige.

Eftersom behandlingen av typ 1 diabetes behdver paga dygnet runt ar det familjen och barnet som
skoter den. Det kallas egenvard. Egenvarden staller hoga krav pa barnet och foraldrarna, som till
exempel planering, problemldsning och att komma ihag vad man ska gora. Idag stélls dessutom
hogre krav an forr pa bra blodsockervarden eftersom vi vet att det ar viktigt fran start av
diabetessjukdomen. Det &r vanligare med stress och utmattningssyndrom hos foréldrar till barn med
diabetes an hos foraldrar med barn utan ngon sjukdom. Aven psykisk ohalsa som depression och
angest ar vanligare hos barn och unga med diabetes an bland barn utan diabetes. Samtidigt har
familjens fungerande och situation betydelse for hur familjen klarar att skota egenvarden. Om
barnet/ungdomen eller foraldrarna lider av stress eller psykisk ohélsa kan det bli svarare.
Barnets/ungdomens egna styrkor och svarigheter kan ocksa spela roll. Darfor ar det viktigt att
behandlingsmalen anpassas till varje familj och att man tar hansyn till vad familjen har en rimlig
chans att klara av. Det ar ocksa viktigt att upptécka problem tidigt och att férsoka hjalpa de familjer

som behover mer stod for att fa egenvarden att fungera.

Med den hér texten hoppas vi 6ka kunskapen om och forstaelsen for barnets/ungdomens individuella
styrkor och svarigheter och hur viktigt det dr att ta reda pa mer om dem. Vi beskriver hur det kan ga
till. Vi beskriver ocksa olika vagar framat och de mojligheter det finns att stotta och starka
barnen/ungdomarna och deras familjer i egenvarden. Texten bygger pa vetenskap som &r vél

underbyggd.
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Hjarnans viktiga roll: vad paverkar vart fungerande i vardagen?

Alla individer &r olika, vi mognar olika snabbt och har olika styrkor och svarigheter. Det har att gora
med hur hjarnan arbetar och fungerar. Titta pa bilden nedanfor for att se exempel pa nagra viktiga
omraden dar vi alla fungerar olika (figur 1). Hos barn utvecklas formagor i takt med 6kad alder, men
alla barn &r olika och utvecklas olika snabbt. | forskning har man sett att det ar viktigt att ansvaret
som barnet/ungdomen tar for egenvarden stammer éverens med var just det barnet/ungdomen
befinner sig i utvecklingen. Om man utgar fran barnets unika formagor, istallet for vad man tycker
att barnet borde kunna utifran sin alder, 6kar mojligheterna for att hen ska lyckas med egenvarden.

Det &r normalt att kunna uppleva egenvarden vid diabetes som kravande och svar. Den stéller ju
hoga krav pa hjarnans formaga att lara sig, minnas, planera och genomfora. Man behdver acceptera
stick och att &ta varierad mat regelbundet. Det &r viktigt att kunna tolka kroppens signaler och
hantera forandringar. Formagan att kommunicera och samspela med omgivningen, saval med
kompisar som vuxna, sétts pa prov. Vardagens krav ar hogre och darfor kan dven sma svarigheter

orsaka problem pa ett sétt de inte skulle ha gjort annars.
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Bild 1. Faktorer hos individen som paverkar formagan att fungera i vardagen.
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Ta in, bearbeta och svara pa information: hjarnans intellektuella funktion

Exempel pa svarigheter med intellektuell funktion: Anton 15 ar berattar:

“Jag tycker det verkar bra med kolhydratrikning, och ndr jag gar igenom det med skéterskan
funkar det ganska bra men nar jag kommer hem och ska rékna sjalv inser jag att jag inte riktigt
forstatt det &nda. Det ar sarskilt knepigt nar jag ligger for hogt i socker nar jag ska &ata och
ocksa maste ge extra insulin for det. Vi gar igenom igen vid nasta besok men samma sak hander.
Nu har jag inte velat prova pad linge. Kanske skulle det vara Idttare med bilder?”

Diabetes staller stora krav pa hjarnans formagor. Hjarnan kan liknas vid en datamaskin som tar in,

bearbetar och svarar pa information. Processen brukar kallas kognition.

Abstrakt
Logiskt tankande
tankande Lésa
problem
Intellektuell
kunskap
Tanka
snabbt Resonera

Bild 2. Intellektuell funktion eller intelligens” beror pd manga férmagor

Vi har olika kognitiva forutsattningar och formagor. Den sammantagna kognitiva formagan brukar
kallas intelligens (1Q) eller intellektuell funktion och kan matas med sérskilda, sa kallade
intelligenstest. Intellektuell funktion &r viktig bland annat nér vi ska lara oss nya saker, 16sa problem,
resonera och minnas. Och det &r ju precis vad man behdver gora ndr man tar hand om sig och sin

diabetes.
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Forskning har visat att de barn och unga med diabetes som har hég intellektuell funktion ocksa har
en battre blodsockerkontroll. De som har svarigheter med till exempel minne och inlarningsformaga
har svarare att lara sig om sin diabetes. De har visat sig ha ett hdgre medelblodsocker. Dessutom &r
det vanligare att barn med lagre intellektuell funktion tanker mer negativa tankar om sin sjukdom

och oftare tanker att de inte kan bli béttre pa egenvarden.

Att fa saker gjorda: hjarnans exekutiva funktioner

Exempel pa svarigheter med exekutiv funktion: Mattias, pappa till Anna 12 ar, berattar:

“Anna dr stor nog att skota mer sjdlv nu. Men hur ska vi lita pa det ndr hon glommer
handenheten hemma, mobilen &r urladdad och vi inte kan fa tag pa henne? Hon &r smart
och kan verkligen sin diabetes, men trots det tar hon inte sitt insulin for nagonting annat
kommer emellan mest hela tiden. Hon vill verkligen skota mera sjalv men kommer inte i mal
med det hon behéver géra, allt blir rérigt verkar det som.”

Exekutiva
funktioner
o Impuls v
roets kontro” .. e
S Mata, folja
upp
Satta Anpassa
igang sig till
situation
Planera Reglera
kanslor

Bild 3. Exekutiva funktioner: Hjarnans styr- och reglersystem bestar av manga formagor.

Man kommer langt med att forsta och minnas saker, men om man inte far det gjort blir det svart att
fa ihop vardagen. Det &r hjarnans styrfunktioner, de exekutiva funktionerna, som styr och reglerar

det vi gor. De anvénds for att planera hur vi ska bete oss, och se till att det blir gjort. Ett exempel kan
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vara att verkligen ta den dar insulindosen fore maten efter att ha kontrollerat blodsockret. Nagra
formagor som ar viktiga for exekutiva funktioner ar formagan att komma igang med och fullfélja
uppgifter, anpassa oss till nya situationer, hantera impulser och starka kanslor. De exekutiva
funktionerna ar de funktioner som utvecklas langsammast i hjarnan. De &r fardigutvecklade forst i

20-arsaldern.

Behandlingen vid diabetes stéller forstas hoga krav pa hjarnans exekutiva funktioner. Man brukar
saga att diabetes ar exekutivt kravande. Nar man har svart att styra sina impulser blir det svarare att
fa blodsockret att ligga bra. Forskning visar ocksa att barn och unga med diabetes och exekutiva
svarigheter oftare har lagre livskvalitet, oftare kanner sig samre i kroppen och rér pa sig mindre an de
som inte har sadana svarigheter. Man tar lattare risker eller gér saker utan att tanka, som att smaata

eller hoppa 6ver en insulindos.

Om blodsockret ofta ligger for hogt eller for 1agt under lang tid kan hjarnan paverkas pa lang sikt.
Nagra funktioner som kan forsamras pa lang sikt ar just de exekutiva funktionerna. Det verkar bli en
”ond cirkel” dér de exekutiva svdrigheterna gor att egenvérden inte fungerar. Blodsockervirdena
ligger inte bra och det i sin tur paverkar hjarnan sa att svarigheterna blir &nnu storre. Darfor ar det
mycket viktigt att upptacka svarigheter tidigt sa att man snabbt kan ge barnet/ungdomen den hjalp
som behdvs for att klara vardagen och egenvarden.
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Neuropsykiatriska svarigheter ar vanliga och paverkar formagan till egenvard

vid diabetes

Hos manga manniskor kan svarigheter inom ett eller flera omraden bli s& pass stora att de stéller till
med problem i vardagen. Sa r det nar man har det som kallas for neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning, som till exempel diagnoserna ADHD, autism eller intellektuell
funktionsnedséattning. Man uppskattar att 10 % av alla Sveriges barn och ungdomar har tillrackligt
mycket svarigheter for att uppfylla en neuropsykiatrisk diagnos. Det &r vanligt att ha fler an en
diagnos. Manga av oss har neuropsykiatriska svarigheter, men de &r inte sa stora eller marks sa
tydligt att vi far en diagnos. Hur stora problemen blir i vardagen beror helt pa vilka krav som man

moter i vardagen.

Om man misstanker att man sjalv eller ens barn har en neuropsykiatrisk funktionsnedsattning ar det
bra att gora en kartlaggning av olika formagor. Det kallas for neuropsykiatrisk utredning. Malet med
kartlaggningen &r att kunna erbjuda réatt stod till varje individ for att fungera battre i vardagen, vilket
ocksa kan bidra till att ma battre i sin diabetes. Det finns sérskilt stod och utarbetat material for
personer med diabetes och neuropsykiatriska svarigheter. Aven om man inte har en diagnos kan man

ha god hjélp av det stéd och de knep som finns.
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Exempel pa neuropsykiatriska funktionsnedsattningar

Vad ar ADHD?
Attention Deficit Hyperactivity Disorder
Glommer,
tat::)p::r - Impulsiv
Svart G‘I’J gite 4 Svart att
lyssna A Hogt vanta
tempo
Uppmirksamhet Aktivitetsniva &
impulskontroll
Motstand
infor Svért‘
uppgifter S glsanis Al Rastlos,
i‘ga"': = Otalig i rorelse
fokus

Bild 4. Symtom vid ADHD

- Typ av svarigheter: exekutiva. En person med ADHD har svart att planera och organisera vad hen ska

gora, agera efter langsiktiga mal, komma igang och fa uppgifter gjorda, halla kvar uppmarksamheten
eller avsluta det som ar paborijat. Diagnosen finns i olika varianter. Det vanligaste ar att man har svart
med bade koncentration och impulsivitet (“iging hela tiden/gar fran aktivitet till aktivitet/rastlds/foljer

impulser utan att hinna bromsa”).
Forskning visar att ADHD é&r en funktionsnedsattning som kraver extra hansyn, hjélp och
stod i diabetesvarden.

- Hur manga har det? Ca 5-10 % av svenska befolkningen
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Vad ar autism?

Omsesidighet Kroppssprak

Socialt

samspel
Beteende

-monster AUTISM Relationer

Beteenden
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Hantera

Sinnesintryck
/ forandring

Bild 5. Symtom vid autism

Typ av svarigheter: social kommunikation och samspel, beteendemdnster och intressen. Det

ar stora skillnader i hur tydliga symtom som olika personer med autism visar upp och man
brukar prata om “autismspektrum”. En person med svarigheter inom “autismspektrum” kan
ha svart att ha 6gonkontakt med andra, tolka och uttrycka sig med kroppssprak, att ta kontakt
eller besvara andras kontaktforsok. Det kan vara svart att bygga relationer med andra i ens
egen alder. Man kan ha svart att variera sin lek, man kan repetera vissa beteenden och reagera
haftigt vid forandringar. Manga kan vara 6verkansliga eller tvartom okansliga for ljud,
smaker, lukter, konsistenser och kédnselintryck. Man kan behdva langre forberedelser infor
exempelvis mottagningsbesok, blodprovstagningar och pumpstart. Ibland blir det problem
med maten eftersom man bara accepterar vissa smaker och konsistenser och/eller tycker att
det ar for stokigt i skolmatsalen.

Det finns inte sa mycket forskning om barn/ungdomar med typ 1 diabetes och autism. Det ar
viktigt att kartlagga behoven sa att barnen/ungdomarna far den hjalp som passar dem bést,
sarskilt som manga av dem ocksa kan ha andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som
ADHD och intellektuell funktionsnedsattning.

Hur manga har det? 1-5 % av befolkningen.
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Vad ar intellektuell funktionsnedsattning?

Typ av svarigheter: intellektuella. Lagre resultat vid intelligenstest. Svarigheter att ldra sig

nya saker, lI6sa problem, resonera och minnas. Behover stdéd och anpassningar for att fungera
i vardagen och behovet varierar mellan olika personer. Barn/ungdomar med intellektuell
funktionsnedséttning har ratt till anpassad skolundervisning och att soka till sarskola.

Det finns annu inga forskningsstudier dar man undersokt egenvarden hos barn/ungdomar med
typ 1 diabetes och intellektuell funktionsnedsattning. Inte heller finns studier dar man
undersokt detta hos barn/ungdomar med andra funktionsnedsattningar sasom dyslexi,

dyskalkyli, eller sprakstérning.
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Foraldrar och familj — viktiga nyckelspelare

Att vara foralder till ett barn med typ 1 diabetes stéller hdga krav pa kunskap, vardagsstruktur och
engagemang. Diabetesbehandlingen skots till stor del under uppvaxten av foraldrar och skola.
Successivt skoter barnet/ungdomen alltmer och ska bit for bit stéttas att ta ansvar for egenvarden
som vuxen. Det &r viktigt att visa engagemang pa ratt niva och forsoka skapa en positiv och
omsesidig relation med barnet/ungdomen. Hjalpen behdver anpassas sa att barnet véxer in i
egenvarden i lagom takt beroende pa sina formagor. Detta har visat sig vara dnnu viktigare nar barnet
har neuropsykiatriska svarigheter som ytterligare sétter foraldraskapet pa prov. Forskning har ocksa
visat att foraldrarnas egen exekutiva formaga har stor betydelse for barnens HbA1c, for de sma
barnen till och med storre betydelse an barnens egen exekutiva formaga. Det &r en stor utmaning for
foraldrar att mota alla dessa krav, och manga bar pa en orimlig borda och stress. Darfor ar det viktigt
att man som familj kanner bra stod i diabetesteamet och andra kring barnet. Det &r ocksa viktigt att

soka hjalp, bade och stod for sig sjélv och for sitt barn om det &r ndgot som inte fungerar.

Vad finns att vinna pa kartlaggning? Finns det hjalp att fa?

Har nedanfor féljer nagra exempel pa hur man kan ga tillvaga for att tillsammans hitta vagar framat

for att forebygga och losa svarigheter som uppstatt i diabetes-egenvarden.

- Tidig upptackt av svarigheter ar viktigt!
Det ar viktigt att barnet/ungdomen far den hjélp hen har rétt till. Ibland kan det vara svart att
veta vad det ar som gor det svart att fa till egenvarden. Vid mottagningsbesoket kan man
diskutera uppkomna vardagssvarigheter/andra situationer. Lakare/sjukskéterska kan stalla
fordjupande fragor som kan ge ledtradar vidare. Ett ytterligare satt att kartlagga styrkor och
svarigheter hos barnet/ungdomen kan vara olika typer av formular. De fylls inte bara i av
barnet/ungdomen utan ocksa av foraldrarna. Genom svaren kan det bli tydligare hur stodet till
barnet/ungdomen kan utformas bast. Viss forskning har visat att det kan vara vardefullt att
lata alla barn/ungdomar med diabetes besvara dessa formulér, oavsett uppenbara problem

med egenvard eller inte. | vissa fall kan svaren leda vidare till erbjudande om en fordjupad
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utredning, en sa kallad neuropsykiatrisk utredning. Utdver detta ar det viktigt att undersoka
tecken pa psykisk ohalsa som exempelvis depression. En gemensam kartlaggning och
genomgang av familjens natverk och stod ar en viktig pusselbit och kan synliggéra behov och

viktiga resurser i form av avlastning med mera.

Hjalp att bestamma vem som har ansvaret for olika moment

Det &r vanligt med konflikter och oklarheter kring vem som har ansvaret for vad som ska ske
darhemma och i skolan. Vem som ska ha ansvaret beror ju naturligtvis pa barnets/ungdomens
mognad och individuella styrkor och svarigheter. Nar dessa ar kartlagda blir det lattare att
komma 6verens om en ansvarsfordelning som man kan prova och utvardera. Det finns ocksa

olika typer av hjalpmedel (exempelvis bildstdd, se Skrift 9) som man kan ha god nytta av.

Mottagningsbesdken kan anpassas

Vi inom sjukvarden behdver anpassa varden till varje individ och dess familj. Vi behover
satta gemensamma mal som ar méjliga att na upp till och som kanns viktiga for alla
inblandade. Man behéver dela upp mal i behandlingen till kortsiktiga och delmal som man
vet att barnet och foraldrarna kan uppna. Somliga barn/ungdomar med familj behover tatare
besok under perioder och det ar viktigt att hjalpa till med motivation och uppmuntra framsteg
utifran hur individen fungerar. Det kan ocksa handla om att anpassa kallelser och fysisk miljo
vid besoken.

Att stodja forandrade beteenden

Detta kan ske bland annat genom att foraldrarna far verktyg for att motivera och samarbeta
med sitt barn kring egenvarden, eller att barnen far eget stod. En metod som brukar fungera
for att stodja forandring av beteende ar sa kallad KBT (kognitiv beteendeterapi) och det
brukar vara psykologer som jobbar med det. Tréaffarna kan handla om att man tillsammans
lagger upp en plan for hur hen ska kunna komma ihag att ta sitt insulin vid olika tillfallen.
Det kan ocksa handla om att lara sig god kommunikation inom familjen, hur man loser
problem tillsammans och om hur man bast kan undvika aterkommande nedbrytande

konflikter. Pa det sattet kan man vanda onda cirklar till goda och stéttande cirklar.
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- Hjalpmedel och strategier for att underlatta vardagen
Hjéalpmedel och strategier som underlattar vardagen kallas kognitivt stod. Det kan vara
tekniska hjalpmedel, paminnelsehjélp, férenkling av rutiner eller bilder som gor saker
tydligare och lattare att minnas. Det har ar sérskilt vanligt att anvanda vid exekutiva
svarigheter (som ADHD). De yrkespersoner som arbetar med kognitivt stod kallas

arbetsterapeuter.

- Sarskild hjalp vid olika diagnoser:
Om en neuropsyKkiatrisk utredning utfors och ocksa leder till en neuropsykiatrisk diagnos (till
exempel ADHD / autism / intellektuell funktionsnedsattning har barnet och familjen ratt till
bland annat stod och utbildning fran habiliteringen. Mer om detta finns att lasa pa

habiliteringens hemsida www.habiliteringen.se.

Forskning pagar!

Det finns mycket intressant och viktigt kunskap fran tidigare forskning om barn/ungdomar med typ 1
diabetes och neuropsykiatriska svarigheter. Ytterligare projekt pagar runtom i vérlden och fler

behdvs.

Till sist...

Det finns mycket kvar att undersoka och ta reda pa for att hitta den allra klokaste vagen att hjalpa
barn och ungdomar med typ 1 diabetes och deras familjer. Hursomhelst ar det tydligt att det ar viktigt
att ta reda pa vad som ligger bakom problem med att fa till egenvarden och ma bra i sin diabetes.
Ibland kan det handla om neuropsykiatriska svarigheter. De behover kartlaggas eftersom

barnen/ungdomarna och deras familjer har ratt till den basta varden och det bésta stodet.
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