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Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes typ 1 hos barn och unga
KNEP for vardgivare, samhalle och skola

4. Om diabetes for vardgivare och samhalle Uppdaterad 2023-11-28

For socialtjansten. Egenvard och familjens behov av stod.

Vad ar egenvard och varfor ar den nodvandig vid typ 1 diabetes?

Diabetes typ 1 &r en kronisk sjukdom som behover skétas under dygnets alla 24 timmar. Det
innebar att patienter och eller narstaende behover utfora halso- och sjukvardsatgarder i
hemmet. Det kallas egenvard.

Egenvarden utgor 90 procent av behandlingen vid typ 1 diabetes! Den ar komplex och staller
hoga krav pa bade foraldrar, barn och unga. Kraven kvarstar hela livet. En fungerande
egenvard under uppvéxten ar nodvandig for barnets fysiska och psykiska halsa under
barndom och uppvaxt men ocksa for den framtida vuxenhélsan. Den har ocksa stor betydelse
for skolgang och utbildning.

Vilka krav staller egenvarden pa familjen och individen?

Egenvarden vid diabetes kréaver att barn och/eller foraldrar varje dag, dygnet runt behéver
rakna, planera, bedoéma, forutse, halla rutiner och komma ihag (tabell 1 nedan). For sma barn
skoter foraldrarna egenvarden helt. Nar barnet blir aldre beh6ver hen successivt lara sig att ta
over alltmer. Detta forutsétter att ungdomen har formaga att just rakna, planera, bedéma,
forutse, halla rutiner och komma ihag. Vid neuropsykiatriska svarigheter hos barnet blir det
alltsa en storre utmaning. Barnet/ungdomen behdver ocksa ha accepterat sin diabetes och vara
motiverad.

Under tonaren &r det naturligt att vilja sla sig fri och vara mer impulsiv. Under denna fas kan
foraldrarna behdva lagga mycket tid och energi pa att uppratthalla kommunikationen med sina
ungdomar. Alltmer ansvar ska successivt overforas till ungdomarna men forskning har visat
att det ar viktigt att foraldrarna fortsatter att vara engagerade. Overforingen av ansvar &r en
balansgang och behdver justeras kontinuerligt sa att ungdomen klarar uppgifterna. Vid
samtidig annan sjukdom (saval mildare infektioner som svar sjukdom som cancer) ar det
naturligt att en ungdom som tidigare uppvisat god kunskap och motivation och nastan
sjalvstandigt skott sin diabetes behdver mer hjélp igen.

Utover de direkta atgarderna att kontrollera blodsocker, utvardera och justera insulindoser
tillkommer planering av och tid for lakarbesok, moten med skolan om egenvarden, ansokan
om intyg med mera. Man behover ocksa ha ordning pa nar lakemedel och de olika
hjalpmedlen tagit slut for att hamta ut fran olika platser (apotek, hjalpmedelscentral etc).
Dessa atgarder finns listade i tabell 2 nedan.

Alla atgarder, planering, beslut och vardkontakter ar energi- och tidskravande. Foraldrar och
barn/ungdomar orkar ofta inte genomfdra det de skulle vilja géra. Alla har dessutom inte
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formaga till dessa komplicerade beslut. Foraldrar till barn med diabetes typ 1 rapporterar i
hogre grad symptom pa utbrandhet i jamforelse med foraldrar till friska barn. Psykisk ohélsa
som depression, angest, psykosocial stress och atstorning ar vanligare bland barn med
diabetes typ 1 dn bland barn utan diabetes (Lds mer om dessa samband i ”Vetenskaplig
oversikt” under fliken ’KNEP om neuropsykiatriska svérigheter & diabetes™).

Varfor ar det sa viktigt att blodsockret ligger ratt?

Blodsockret ska ligga mellan 4-8 mmol/L. Vid aterbesoken kontrolleras HbAlc
("langtidsblodsocker’) som avspeglar blodsockervardet under de senaste 6-8 veckorna. Det
bor ligga pa 48 mmol/mol, dven hos barn med typ 1 diabetes. Det motsvarar ett medelvérde
pa blodsockret pa 7,8 mmol/L. Fran forskning vet man att man da tydligt minskar risken for
att pa lang sikt fa svara kroniska skador sdsom njurskador, 6gonskador, nervskador och
hjartkarlsjukdom. Det ar viktigt att barnet inte drar pa sig livslang risk for svara skador varfor
vissa familjer behéver mer stéd &n andra.

Hogt/lagt blodsocker innebar ocksa risker pa kort sikt:

Lagt blodsocker (hypoglykemi) kan ge kramper, medvetsloshet och hjarnskador (minuter). En
langvarig och svar hypoglykemi kan leda till déden.

Hogt blodsocker (hyperglykemi) kan ge syraforgiftning (ketoacidos) med risk for dod
(timmar).

Kort om tekniska hjalpmedel

Sensor: De flesta svenska barn och ungdomar med typ 1 diabetes har sensor. Sensorn mater
blodsockret i underhudsfettet kontinuerligt, dvs blodsockret med viss fordréjning. Sensorn
satts ny var 7-14 dag, oftare om den kranglar. Blodsocker behéver kontrolleras med stick i
fingret om sensorvardet bedoms vara opalitligt.

Insulinpump: Ndrmare 70 % av svenska barn med typ 1 diabetes har insulinpump.
Slangen/insulinbehallaren byts cirka var tredje dag. Insulinpumpen ger en kontinuerlig dos
insulin under 24 timmar (basinsulin) som kan behéva anpassas tillfalligt av barnet/foraldern.
Utover detta behdver insulin ges genom knapptryck 15 minuter fore alla maltider och extra
doser ges vid hogt blodsocker. Mangden kolhydrater i maltiden och aktuellt blodsocker maste
ldggas in i pumpen varvid pumpen raknar ut insulindosen. Det &r dock barnet/féraldern som
godk&nner alla pumpens forslag genom aktiv knapptryckning. Vissa pumpar kan stdnga av sig
om blodsockret &r pa vég att bli for lagt eller 6ka om blodsockret ar for hogt. Vissa av dessa
pumpar kraver att anvandaren kalibrerar (matar in ett blodsocker) nagra ganger om dagen,
annars slutar nagra av de automatiska funktionerna att fungera. For att kunna bara pump
maste barnet/ungdomen/foraldrarna klara av att lara sig den och forsta och reagera pa om
pumpen lossnat/gatt sonder. Det kravs aktiva atgarder fran barn/familjen under dygnet. Om
barn/foraldrar inte klarar detta innebar insulinpump en for stor risk och kan ej anvéndas.
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Exempel pa risksituationer da extra hoga krav stalls pa foraldrars formagor
(bland annat bedéma situationen, planera, kommunicera, agera, soka hjalp)

Nar barnet/ungdomen eller foraldern har neuropsykiatriska svarigheter (kan visa
sig som glomska/svart planera/impulsivitet/svart forsta och lara/litar inte pa andra
vuxna an foréldrar etc).

Nér ungdomar “vill gora allt sjdlva” och slutar att kommunicera, men inte klarar
egenvarden utan att risker uppstar.

Né&r ungdomar dricker alkohol eller anvénder andra droger.

Nar barn/ungdomar inte accepterar eller forstar diabetesdiagnosen.

Nar barn ar sa stickradda att de vagrar behandling.

Vid matningsproblem/uttalat selektivt &tande/atstérning hos barn/ungdom.

Vid annan samtidig mild sjukdom hos barnet/ungdomen, som infektion (ex
magsjuka/influensa).

Vid annan samtidig svar sjukdom hos barnet/ungdomen, som
cancer/kortisonkravande diagnoser som svar astma, reumatisk sjukdom,
njursjukdom etc.

Nér barn ska sova 6ver hos/vara hos kompisar.

Né&r barn/ungdom ska byta skola/forskola.

Nar barn/ungdom ska delta i fritidsaktiviteter/aka pa lager

Nér barn/ungdom ska vara fysiskt aktiva

Nar ungdomar lagger sig sent pa grund av dataspel/samvaro med kompisar och
inte kontrollerar pump/blodsocker innan de gar och lagger sig

Nér familjer drabbas av kris/stressfyllda handelser och mojligheten att skota
barnets egenvard forsamras.

Nar foraldrar har svarigheter att satta viktiga granser for barnet

Nar foraldrar har svarigheter i form av stora konflikter sinsemellan kring
behandlingsmal och ansvarsfordelning.

Nér foréldrar har riskbruk av droger

Exempel pa redan riskfyllda situationer dar risken dkar betydligt pga diabetes
typ 1 diagnos

Nar barn/ungdom &r suicidal/har sjalvdestruktivt beteende
Né&r barn/ungdomar drabbas av &tstérning

Né&r barn/ungdomar ska omplaceras till jourhem/fosterhem/LVU-placeras och de
vuxna dar saknar utbildning om typ 1 diabetes
Nar barn/ungdomar rymmer hemifran
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Vilken hjalp och stod behdver barn/ungdomar/familjer?

Som framgar i det har dokumentet ar egenvarden vid typ 1 diabetes hos barn nédvandig for
barnets fysiska och psykiska halsa samt skolgang under barndom och uppvéxt men ocksa for
den framtida vuxenhélsan. Det ar darfor viktigt att barn/ungdomar och/eller foraldrar med
svarigheter av olika slag far hjalp.

Stodet till familjerna utformas individuellt i samarbete med olika aktérer, dar allas kunskap
och resurser behdvs. Forslag pa insatser fran socialtjansten &r listade nedan. Ytterligare
forslag och samarbetsformer finns i dokumentet “Samarbete mellan aktérer” under rubriken
"KNEP for vardgivare, samhdlle och skola™.

Forslag pa stod fran socialtjansten

Analysera och stotta upp sociala faktorer i hela familjen av betydelse for
barnets/ungdomens maende/stod hemma, och darmed diabetesegenvard.
Samarbete med diabetesteamets kurator. Socialtjansten har mojlighet till hembesok
och har mer kunskap om familjen (aven sekretessbelagd sadan) vilket ar av storsta
vikt i sammanhanget.

Familjestodsprogram/familjebehandling.

Tilldela en annan vuxen att prata med/véanda sig till &n féraldrarna
(kontaktperson/ledsagare?). Vid exempelvis angestproblematik/social fobi kan
denne person majligen ocksa stétta ungdomen att ta sig till sjukhusbesok/andra
viktiga mdten genom att medfélja (om relationen till foraldrarna ér anstrangd).
Att barnet/ungdomen vissa helger/perioder vistas i annan familj (kontaktfamilj).
Denna familj kan utbildas av diabetesteamet. Framférhallning ar nédvandig.
Storre boende for att underlatta nattliga blodsockerkontroller av ett barn i familjen
och framja nattsémnen daremellan. Pa sa vis vaknar inte alla av larm vid hogt/lagt
blodsocker eller vid behov av att tdnda lampan och prata for att ge barnet med
diabetes extra insulin/ta druvsocker.

Att samordna SIP mote mellan samtliga aktorer kring barnet och folja upp detta.
Hjalp att anséka om ekonomiskt stod som faller utanfor ramen for
diabetessjukdomen.

Anvanda lokal kunskap om resurser inom kommunen som kan vara till hjalp och
stod for familjen, exempelvis KOMET foréldrautbildning.

Om HVB hem/familjehem/annan placering blir aktuell (&ven om det ej féranleds
av brister i diabetes-egenvarden): kommunicera med diabetesteam sa att
diabetesutbildning av nya ansvariga vuxna kan mojliggéras. Risken for allvarliga
akuta komplikationer (se ovan) &r annars stor!

Socialtjansten har till skillnad fran sjukvarden rétt att infora tvingande atgarder for
foraldrar i de enstaka fall dar det krévs for att barnet/ungdomens fysiska och
psykiska hélsa inte allvarligt ska &ventyras.
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Tabell 1. Nar och varfor ska blodsocker kontrolleras och vilka atgarder kravs?

Tid for blodprov
/skanning

Anledning

Krav pa atgard (fran barn/ungdom och/eller
anhorig)

Under natten

Vid larm fran sensor
Vid infektion/daligt matintag dagen
innan

Beddma forlopp.

Om lagt BS * eller risk for detta: vakna och ta
druvsocker/eller sét dryck.

Om hogt BS: felsoka, kontrollera eventuella
ketoner **. Ge extra insulin och utvérdera efter 2 t.
Byta pumpen om denna slutat fungera. Folj upp att
den fungerar.

15-30 min fore
varje maltid
(normalt minst 5 st
maltider/dygn)

Underlag for insulindos.

Rékna kolhydrater och bestdmma insulindos.
Ta insulin 15 min fére maten

2 timmar efter varje
maltid

Kontroll ca 2 timmar efter méaltid

Om lagt BS: ge druvsocker* (utan insulin).
Utvérdera efter 10 min.

Om hogt BS: rékna ut extra insulindos, ge och
utvérdera efter 2 t.

Fore fysisk aktivitet
(OBS é&ven aktiv
lek!)

Vid och efter fysisk aktivitet riskerar BS
att sjunka snabbt

Frukt eventuellt fore eller under lek.

Om blodsocker under 4 mmol/L ge druvsocker*
(utan insulin), kontrollera BS igen innan aktivitet
kan péborjas.

Infor natten

BS ska ligga bra infor natten for att
minska risken for laga/hoga BS-varden
da barnet sover.

Utvérdera dagen: finns risk for hoga/laga
vérden under natten &ven om BS ligger
bra da barnet somnar?

Om lagt BS: ta druvsocker och sedan eventuellt
extra maltid och anpassad insulindos. Utvardera
efter 2 t.

Om hogt BS: felsoka, kontrollera eventuellt
ketoner. Ge extra insulin och utvérdera efter 2 t.
Byta pumpen om denna slutat fungera. Folja upp
att den fungerar.

Vid infektion

Kontrollera tatare d& insulinbehovet kan
Oka med 6ver 50 % och ligga kvar en tid
efter infektionen

Vid hogt BS: Kontrollera ketoner/syror i blodet.
Ge extra insulin, kontrollera BS efter 2 t. Felsok
pumpen.

Vid lagt BS: ge druvsocker, utvérdera efter 10 min.
Kolhydratintaget maste vara tillrackligt och
regelbundet.

Soka vard om ketoner stiger/barnet vagrar
ata/kréks.

Vid (misstanke om)
alkoholintag.

Kontrollera BS tétare da alkohol kan ge
mycket snabbt sjunkande BS varden.

Ata kolhydrater med anpassad dos insulin for att
forhindra lagt BS.

Vid lagt BS: atgarda med druvsocker och/eller
extra kolhydrater. Utvérdera efter 10 min.

Efter byte av pump
(var tredje dag)
eller sensor (var 7-
14 dag)

Kontrollera BS tatare under circa 4-6
timmar efter bytet

Sétta ny pump om den nya ej fungerar

Cirka var 14e dag

Beddma om insulindoserna ar de ratta

Vid behov éndra
pumpinstallningarna/insulindoserna

* BS: blodsocker. Lagt blodsocker: under 4 mmol/L. Hogt blodoscker: 6ver 8 mmol/L. ** Ketoner:
syror som bildas vid insulinbrist. Kan ge syraforgiftning. Mats genom stick i fingret.
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Tabell 2. Ovriga moment inom diabetesvarden

Nar?

Moment

Krav

Cirka varje/varannan manad.

Bestalla hjalpmedel (torksuddar, nalar,
blodstickor, sprutor/pumptillbehér,
fastplaster, reservpennor, sensorer).
Bestallning pa olika internet-sajter,
portaler, fran diabetessjukskoterskor etc

Ha framforhallning vad galler
hjalpmedel och nar det ar dags att
bestélla.

1-2 ganger/termin

Egenvardsplan, diskutera och anpassa
egenvarden i skolan. Utvardera.

Forbereda egenvardsplan med hjalp av
diabetessjukskdterska. Se till att den
forankras i skolan med rektor och
dvriga ansvariga.

Minst var tredje manad, oftare
vid behov.

Aterbesok pa diabetesmottagningen.
Lékare, sjukskoterska, dietist, eventuellt
kurator

Tid och planering. Ladda ned varden
frdn pump och sensor infor besoken.

1 gang/ar, oftare om barnet har
tata infektioner

Ansoka om omvardnadsbidrag, extra
VAB intyg om barnet ar sjukt

Tid och planering

Vid barnets fritidsaktiviteter

Félja med, kontrollera blodsocker, utbilda
eventuella trénare.

Tid, planering, kunskap.
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