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Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn och unga

Ulrika Berg, barnlakare
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Vart uppdrag

» HSN 2019, sidouppdrag 2020-23

 Kartlagga kunskapslaget om barn och ungdomar sor Har
neuropsykiatriska svarigheter och DM1.

 Tafram arbetssatt for Region Stockholm for tidig upptackt.

 Deltaiutveckling av vardprocesser och behandlingsmetoder

Arbeta for kunskapsspridning.

Hemsidan dr éppen kan anvéindas av alla som vill ha tips och rdd kring
egenvdrd vid DM1! Inte bara da det finns neuropsykiatriska
svdrigheter/diagnoser!

KNEP
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KNEP vid diabetes

»Sjalvinstruerande hemsida

» Material med info att lasa/skriva ut



www.karolinska.se/KNEP

KNEP om
neuropsykiatriska
svarigheter och diabetes

KNEP fér patient och
anhorig »

KNEP for vardgivare,

KNEP for diabetesteam » samhalle & skola »
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Om 0ss » Utbildning » Forskning »

Tack!

Kontakta garna oss med tankar, idéer eller erfarenheter:

KNEP.Karolinska@sll.se

Ulrika Berg/Torun Torbjornsdotter
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KNEP vid diabetes

Kunskapscentrum for egenvard vid diabetesytyp 1

Torun Torbjérnsdotter, OL, PhD, Barnendokrin och metabola sjukdomar
Elsa Hakansson, Psykolog, Enheten for Medicinsk Psykologi

Linda Ek, Arbetsterapeut, PhD, Sachsska Barn- och Ungdomssjukhuset
Ulrika Berg, BOL, PhD, Barnendokrin och metabola sjukdomar
Charlotte Nylander, OL, PhD, Region Sérmland

Anna Strandqvist, Psykolog, PhD, Enheten for Medicinsk Psykologi
Katarina Lindstréom, OL, PhD, Neuro-Hab

Anneli Sandqvist Wiklund, Psykolog, Sektionschef Neuropsykologi barn

Liselott Soderstrom, Bitr. Sektionschef, Barnendokrin och metabola sjukdomar
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KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”
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KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

 Stod vid analys av egenvardsproblem

* Konkreta tips for mottagningstillfallet
* Hur kan man 6ka egenvardsférmagan?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och vad
gor vi da?

* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



Egenvardsformaga

Patient CAlder/mognad )  Diabeteskunskap Deltai bper

Acceptans av DM Kognitivt stod

Familj Utbildning (@Idra—barninteraktio ositiv forstarkning till ba@
Kulturell bakgrund Konflikthantering
Ekonomi

Samhalle  Tillgang till Stod i skolan E :
fritidsaktiviteter Stod fran socialtjanst Samordning olika instanser

Till

Sjukvard Sjukvardsresurser

angli SMS il telefon
Kunskap i teamé @eﬁiﬁska behandlings@

Tillganglig ovrig
kompetens

KNEP
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Egenvardsformaga

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-

lindgrens-barnsjukhus/test/for-vardgivare/



https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-barnsjukhus/test/for-vardgivare/
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KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

* Konkreta tips for mottagningstillfallet

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och
vad gor vi da?

* Hur kan man oka egenvardsférmagan?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



Anpassning av mottagningsbesoket

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-
barnsjukhus/test/for-vardgivare/

11


https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-barnsjukhus/test/for-vardgivare/

Positiv forstarkning:
fokusera pa beteendet \-—-\f

Il

</
BETEENDE som kan forstarkas Prestation (KAN bli resultatet av
beteende men inte alltid/genast)
Ga till traningen Springa snabbast
Kolla blodsockret Ha blodsockervarde i malomradet
Be om hjalp Ta ratt beslut

KNEP

vid diabetes




KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

* Konkreta tips for mottagningstillfallet

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och
vad gor vi da?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

* Hur kan man starka egenvardsformagan?
* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



Ett exempel: Einar 16 ar

Anamnes

e Diabetes sedan 8 ars alder

 HbAlc kring 55 tidigare, nu 73 mmol/mol

 Familjen har uteblivit fran mottagningsbesok nagra ganger,
kommer nu 20 minuter forsenade.

e Fadern: ”Einar tar inte sitt ansvar. Han ar lat.”
* Einar (Sluten. Svarpratad) ”De ska lata mig vara ifred”.

* Nedladdning visar manga missade insulindoser, sensorn kan ej
laddas ned pga att Einar inte haft den pa de senaste veckorna

KNEP

vid diabetes



Ett exempel: Fia 14 ar

Anamnes
e Diabetes sedan 10 ars alder
* HbA 1 C kring 70, stigande

* Nedladdning visar manga missade insulindoser vid
lunch och mellis

* Vill inte langre ha resurs i skolan

* Mor: "Fia ar for ung for att ta hand om sin diabetes i
skolan”

* Fia: "Jag kan ta hand om mig sjalv. Jag vill vara som
de andra”



Egenvard som inte fungerar

* Kraven ar hogre an formagan

KRAV

|

FORMAGA




| KRAV |

Bra exekutiva funktioner kravs for I
bra egenvard

Impuls-
Arbets- kontroll

minne

Mata och félja
upp

lgang-
sattning

Flexibilitet

Reglering

Planering av kanslor

KNEP

vid diabetes
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Forskolebarn

Barn

Barn och unga i olika
aldrar — vad klarar man? -

Féraldrar

Jag (barnet) vet Vad kan ett genomsnittligt barn teoretiskt
om sin diabetes?

Cirka 10-12 ar

Barn
Foéraldrar

. Vad har barnet sedan for mognadsmassig
Jag (barnet) gor
9( )9 mojlighet att utfora detta praktiskt?

Cirka 13-16 ar

Foralder gor Vad ar foraldrarnas uppgift?
Foréldrar
Cirka 17-18 ar
Foraigrar Tonaring
KNEP
vid diabetes

Tonaring



Barn och unga i olika aldrar — vad
klarar man?

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-
barnsjukhus/test/for-vardgivare/

19
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Ett exempel: Hanna 12 ar

* Diabetes sedan 5 ars alder
e HbA 1C 71

* Familjen har uteblivit fran mottagningsbesdk nagra
ganger, kommer nu 20 minuter férsenade.

 Vid nedladdning ar det svart att se nagot monster,
manga hoga/laga varden

* Insulinpumpens batterilock ar trasigt och hoptejpat
* Hanna blir snabbt rastlos och vill greja med mobilen



| KRAV |

Minska kraven med anpassad behandling rrmmes

Hur hjalper man en person som gér minimalt for sin diabetesvard?

 Tareda pa varfor ar forsta steget.

KNEP

vid diabetes
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Om svarigheterna ar stora och verkar
finnas inom flera omraden...

kan det handla om neuropsykiatriska
svarigheter



Neuropsykiatriska svarigheter har
betydelse for egenvarden

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-

barnsjukhus/test/for-foraldrar-och-anhoriga/

23
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Exekutiva svarigheter (som vid
ADHD/ADD) och egenvard

Exekutiva svarigheter och exempel pa betydelse for diabetesegenvarden.

Svarighet Betydelse for diabetesegenviarden, exempel

Arbetsminne Glommer trots paminnelser

Uppfatta Svart forsta. Missforstand.

information

Planera Glommer hjdlpmedel, insulin. Svart planera maltider och insulindoser t. ex

vid fysisk trining

Komma igang

Svart berdkna insulindos (komma igang att rikna kolhydrater for att ga
vidare med beridkning med hjilp av kvoter)

Fokusera Svart nir manga saker hinder samtidigt

Anpassa Ofta ”pa” eller "av”. Vanligen “av” nir det géller diabetesvarden. Otalig,
aktivitetsnivan | tinker efterat, vintar inte in effekt av atgird.

Reflektera, Svart dra slutsatser fran tidigare erfarenheter

utvirdera

Flexibilitet Svart dndra doser vid behov, anpassa till nya situationer

Tidsuppfattning | Svart komma 1hag tidpunkt for insulin, provtagning etc. Missar

mottagningsbesok.

Anpassad fran Wasserman et al 2015
Nylander C (personlig kommunikation)




Svarigheter inom autismspektrum:-g

betydelse for egenvarden

Svarighet

Sensorisk perception

Svart anpassa sig till nya
situationer

Samsjuklighet

KNEP

vid diabetes

Betydelse for diabetesegenvarden

Kraftig stickradsla. Vill inte bara pump eller sensor.
Svart kanna /overtolkar hoga/laga blodsocker.

Vagar inte ta ratt insulindos.
Undviker att utfora aktiviteter som kan krava justering.

Kan ha exekutiva och /eller intellektuella svarigheter

25



Vilka fragor kan man stalla for att fa
en uppfattning om hur svarigheterna
ser ut?

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-
barnsjukhus/test/for-vardgivare/

26
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Minska
behand

Kraven med anpassad
ing, steg for steg

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-

barnsjukhus/test/for-vardgivare/

27
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"Aven ett litet steg dt rdtt hdll, dir
bdttre an att inte gora nagot alls!”



| KRAV |

. : |
/Zahras utmaning, 12 ar vomnkca |

 Komma ihag att ta med handenheten till skolan

 Komma ihag att ta insulin i samband med lunchen i
skolan

* Paminnelse i skapet?

KNEP

vid diabetes
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KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

* Konkreta tips for mottagningstillfallet

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och
vad gor vi da?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

* Hur kan man starka egenvardsformagan?
* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



| KRAV |

|

Oka formagan med kognitivt stod  reomme

Kognitivt stéd?

» Allt som hjalper oss att komma ihag, forsta, planera
och organisera vardagen

2- metersrege' n

‘ - '
—
%
&lmzmgnmm'h
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| KRAV |

. |
Oka férmagan med kognitivt stod  rrewme

Vad ar syftet med kognitivt stod?

* Minska stressen och spara energi
e Forsta och fa kontroll

 Oka sjalvstandigheten

KNEP

vid diabetes



| KRAV |

|

Oka formagan med kognitivt stod  reomse

https://www.karolinska.se/for-patienter/astrid-lindgrens-
barnsjukhus/test/for-patienter/

KNEP

vid diabetes
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Oka formagan med kognitivt stod

KNEP

vid diabetes
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Kolhydratrakning-kognitivt stod

35



| KRAV |

|

Oka formagan med kognitivt stod  reomse

Miljon & Rutiner som stod

 Vilka personer finns runtomkring som e GoOrsakerien och samma
kan hjalpa mitt barn att skdta sin ordningsfoljd.
diabetes? s o
e Ta garna hjalp avsamma personer
* Begransa sinnesintryck. och skapa god rutin tillsammans
* Placera saker dar dom anvands och * Anvand schema for langre
mark upp lador och skap. tidsperspektiv

* GOr listor for specifika aktiviteter

e Kom Overens om en rutin vid
kalas

KNEP

vid diabetes



| KRAV |

|

Oka formagan med kognitivt stod  reomme

Vad kan familjen gora sjalv?

Vilka vardagsproblem har jag/mitt barn?
Vilken aktivitet i var vardag kanns m@sgbetydelsefull att
forandra?

Vad ska jag/vi borja med?
Vilka resurser har vi som familj €

KNEP
vid diabetes




| KRAV |

. : |
/Zahras utmaning, 12 ar vomnkca |

 Komma ihag att ta med handenheten till skolan
e Lagga handenheten pa samma stalle?
* Paminnelse pa dorren? Spegeln? Vaskan?

 Komma ihag att ta insulin i samband med lunchen i
skolan

KNEP

vid diabetes



| KRAV |

. : |
/Zahras utmaning, 12 ar vomnkca |

« Komma ihag att ta med handenheten till skolan
e Lagga handenheten pa samma stalle?
 Paminnelse pa dorren? Spegeln? Vaskan?

=§

 Komma ihag att ta insulin i samband med luncheni
skolan
 Paminnelse i skapet?
* Paminnelse pa handleden?
* Larm pa telefonen?
* Ta hjalp av kompisar?

KNEP

vid diabetes



KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

* Konkreta tips for mottagningstillfallet

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och
vad gor vi da?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

* Hur kan man starka egenvardsformagan?
* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



FOr foraldrar ﬁ\ Q
Foraldra-KNEP L(U
W Vi 110 W,

Foraldraknep 1. Ta hand om dig och din famil]
Foraldraknep 2. Stark relationen med ditt barn
Foraldraknep 3. Motivera och uppmuntra
Foraldraknep 4. Prata och probleml6s
Foraldraknep 5. Uppmana och guida

Fler kommer....

KNEP
vid diabetes



For foéraldrar
Anvandbara tips under ungdomstiden

»10-12 ar till och med 20-24 ar

» Konflikter som aterkommer beror ibland pa fardighetsbrister
och krav som inte ar anpassade.

» Valj vad som ar viktigast att ungdomen verkligen genomfér.

* FOrsok ignorera ovriga konflikthardar.

KNEP

vid diabetes
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KNEP for diabetesteamen:
"What's in it for us?”

* Konkreta tips for mottagningstillfallet

e Hur stottar vi bast under olika mognadsfaser?

* Hur upptacka neuropsykiatriska svarigheter- och
vad gor vi da?

* Hur kan vi lagga en god grund som forebygger
egenvardsproblem?

* Hur kan man starka egenvardsformagan?
* Tips som kan ges vidare till andra aktorer
* Tips till foraldrar och patient



KNEP kan underlatta samarbete

For socialtjansten

Egenvard och familjens behov av stod
* Forslag pa stod fran socialtjansten

F6r BUP, BUMM
Egenvard och svarigheter att beakta

* Forslag pa insatser fran BUP/BUMM

FOr skolan

Hakansson E, www.karolinska.se/KNEP
Socialstyrelsen. Egenvard. 2019
KNEP Wasserman, Current diabetes reports. 2015

vid diabetes
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KNEP fér patient och
anhorig »

KNEP for vardgivare,

KNEP for diabetesteam » samhalle & skola »
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Tack!

Kontakta garna oss med tankar, idéer eller erfarenheter:

KNEP.Karolinska@sll.se

Ulrika Berg/Torun Torbjornsdotter
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