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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 Barn och Ungdomspsykiatri, Medicinsk Psykologi och Barn och
ungdomsmottagningar. Egenvard och svarigheter att beakta.

Viktigt att veta om typ 1 diabetes och samtidiga neuropsyKkiatriska svarigheter
och/eller psykisk ohélsa hos barn och unga.

Detta dokument innehaller en kort sammanfattning av vad typ 1 diabetes ar och vad det staller
for krav pa patienten. Har finns ocksa exempel pa vilka konkreta utmaningar det innebér att
utéver typ 1 diabetes ocksa ha neuropsykiatriska svarigheter och/eller psykisk ohélsa. Vi
hoppas att detta dokument kan vara hjalpsamt for personal inom Barn och ungdomspsykiatrin
och Medicinsk Psykologi som méter barn och unga med typ 1 diabetes. Forslag pa konkreta
insatser och hur samarbetet kan se ut finner du i separat dokument under rubriken "KNEP for
vdrdgivare, samhdlle och skola”.

Vad ar typ 1 diabetes?

Diabetes typ 1 &r en kronisk sjukdom som innebér att kroppens egen insulinproduktion slagits
ut av autoimmuna processer. Orsakerna till detta ar ofullstandigt kdnda men typ 1 diabetes
beror inte pa till exempel fetma eller att man &tit mycket séta saker. Cirka 7500 barn (upptill
18 ars alder) i Sverige har typ 1 diabetes. Insulin &r ett livsviktigt &amne (hormon) i kroppen
som kravs for att cellerna ska kunna ta upp glukos (blodsocker). Vid brist pa insulin blir man
snabbt mycket sjuk. Man kissar och dricker mycket, gar ned i vikt och far en ohammad
bildning av sura amnen i blodet (ketoner). Diabetes typ 1 &r inte samma sak som diabetes typ
2 dar kroppen (atminstone till en borjan) fortfarande bildar insulin, men kroppens svar pa
insulin &r nedsatt. Risken for typ 2 diabetes ar forhojd vid fetma. Den hér texten handlar helt
om barn med typ 1 diabetes.

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

Diabetes typ 1 behover skotas under dygnets alla 24 timmar. Det innebdr 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 vuxenhalsan. Den har ocksa stor betydelse
for skolgang och utbildning.

Insulin ges med insulinpenna eller insulinpump. Det behdvs basinsulin 6ver hela dygnet, men
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ocksa extra doser vid varje maltid och/eller om blodsockret ligger hogt. Blodsockret behdver
kontrolleras manga ganger varje dag.

Vilka krav staller egenvarden pa individen och familjen?

Egenvarden vid diabetes kraver att barn och/eller foraldrar varje dag, dygnet runt behéver
rakna, planera, bedéma, forutse, halla rutiner och komma ihag (tabell 1). For sma barn skoter
foraldrarna egenvarden helt. Nar barnet blir dldre behdver hen successivt lara sig att ta dver
alltmer. Detta forutsatter att ungdomen har formaga att rakna, planera, bedoma, 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.
Overforingen av ansvar ar en balansgang och behdéver justeras kontinuerligt sa att ungdomen
klarar uppgifterna.

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).
Alla atgarder, planering, beslut och vardkontakter ar energi- och tidskravande for individ och

familj.

Tabell 1. Nér och varfor ska blodsocker kontrolleras och vilka atgéarder 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 situationen.
Vid lagt eller hogt BS >>> étgard och uppfdljning

15-30 min fore
varje maltid

Underlag for insulindos.

Rékna kolhydrater och bestdmma insulindos.
Ge insulin 15 min f6re maten

2 timmar efter varje
maltid

Kontroll av effekt av given insulindos
cirka 2 timmar efter maltid

Vid lagt eller hogt BS >>> atgard och uppfdljning

Fore fysisk
aktivitet/aktiv lek

Vid och efter fysisk aktivitet riskerar BS
att sjunka snabbt

Frukt fore/under lek.
Vid lagt eller hogt BS fore >>> atgard och
uppféljning

Infor natten

Minska risken under natten

Vid lagt eller hogt BS >>> atgard och uppfoljning

Tétare kontroller
vid infektion

Insulinbehov okar
Matintag kan vara daligt

Vid gt eller hogt BS >>> atgérd och uppféljning
Overvig att soka vard om situationen forsvaras.

Vid (misstanke om)
alkoholintag.

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

Ata kolhydrater med anpassad dos insulin for att
forhindra lagt BS.
Vid lagt eller hogt BS >>> étgard och uppfdljning

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

Kontrollera BS tatare under cirka 4-6
timmar efter bytet

Sétta ny pump/sensor om den nya ej fungerar

Cirka var 14e dag

Beddma om insulindoserna ar de ratta

Vid behov éndra
pumpinstéallningarna/insulindoserna

* BS: blodsocker. Lagt blodsocker: under 4 mmol/L. Hégt blodsocker: 6ver 8 mmol/L.
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Varfor ar det sa viktigt att blodsockret ligger ratt?

Blodsockret ska ligga mellan 4-8 mmol/L. Vid aterbesoken kontrolleras HbAlc
("langtidsblodsocker’”) som avspeglar blodsockerviardet under de senaste 6-8 veckorna. Det
bor ligga pa 48 mmol/mol hos barn med typ 1 diabetes. Det motsvarar ett medelvérde pa 7,8
mmol/L. Det &r viktigt att man redan som barn ligger bra i HbA1C. Fran forskning vet man att
man da tydligt minskar risken for att pa lang sikt fa svara kroniska skador. Hogt/lagt
blodsocker innebar ocksa risker pa kort sikt.

Tabell 2. Komplikationer vid lagt/hdgt blodsocker (BS)

Komplikationer pa kort sikt

Lagt BS <4 mM (hypoglykemi) | minuter Koncentrationssvarigheter, ilska, trotthet

timmar Kramper, hjarnskador, plétslig dod,
paverkar hjarnans funktion**

Hogt BS >10-15 mM timmar Koncentrationssvarigheter, trétthet
(hyperglykemi) Syraforgiftning

Komplikationer pa lang sikt

Hoga BS >8-10 mM 10-20-30 ar | Paverkar sma blodkarl
(hyperglykemi) +  Ogon: blindhet

* Njurar: njursvikt

» Fotter: underbensamputationer
Paverkar stora karl

* Hjartinfarkt, stroke
Paverkar hjarnan **

* Allvarliga hypoglykemier har setts paverka generell intelligens, uppméarksamhet, verbalt
och visuellt minne.

** Kroniskt hogt blodsocker &r kopplat till langsammare processhastighet, lagre intelligens
och s&mre exekutiva funktioner.

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 bedéms vara opalitligt.

Insulinpump: Néarmare 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 tillfélligt av barnet/féraldern.
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 réknar ut insulindosen. Det &r dock barnet/féraldern som
godkanner alla pumpens forslag genom aktiv knapptryckning. Vissa pumpar kan stanga av sig
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om blodsockret ar pa vag att bli for 1agt eller 6ka om blodsockret ar for hogt. Vissa av dessa
pumpar kréaver 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 anvandas.

Typ 1 diabetes och psykologiska problemomraden

Egenvarden staller som sagt hoga krav pa saval individ som familj vid typ 1 diabetes. |
nedanstaende tabell listas nagra psykologiska problemomraden.

Tabell 3. Exempel pa psykologiska problemomraden vid typ 1 diabetes hos barn/unga.

Problemomrade

Bristande motivation och acceptans (diabetestrotthet’)
Stress, angest, nedstamdhet

Oro, somnbrist och utmattning hos foraldrar

Konflikter och brak

Radsla for hypoglykemi (lagt blodsocker)

Stickradsla

Lagt sjalvfortroende i egenvarden

Social angslan

Atstérning

Foraldrar till barn med diabetes typ 1 rapporterar i hdgre grad symptom pa utmattning i
jamforelse med foraldrar till friska barn. Psykisk ohalsa som depression, angest, psykosocial
stress och &tstorning &r vanligare bland barn med diabetes typ 1 &n bland barn utan diabetes.
Dessa tillstand far naturligtvis stor betydelse for egenvard och livskvalité och kan ocksa
innebéra stora risker. Vid atstorning kan laga nattliga blodsocker leda till hjarnskador,
kramper och dod. Utebliven/otillrackliga insulindoser kan leda till syraférgiftning och déd.
Vid depression minskar motivation och formaga att hantera egenvarden. Sjalvskadebeteende
kan dessutom leda till oavsiktligt stora skador vid exempelvis upprepade insulindoser och lagt
blodsocker/sjalvskador med nalar/avsiktligt uteblivna insulindoser och risk for
syraforgiftning. Tidig upptackt, snabba insatser och samarbete mellan vardgivare ar viktig!

Typ 1 diabetes och neuropsykiatriska svarigheter

Forskning har visat att det ar viktigt att man vid ansvarsfordelningen for egenvarden tar
hansyn till barnets psykologiska mognad snarare &n den kronologiska aldern. Ett for stort
glapp mellan barnets psykologiska mognad och det ansvar hen forvéantas ta for sin sjukdom
leder till hogt langtidsblodsocker och risker for akuta komplikationer. Det ar ocksa viktigt att
komma ihag att kroniskt hoga blodsocker och allvarliga laga blodsocker i sin tur ar negativa
for hjarnans funktion och kan forvarra redan existerande kognitiva och/eller exekutiva
svarigheter. Barn med neuropsykiatriska svarigheter I6per risk att hamna i en situation med
bristande metabol kontroll av sin diabetes. De kraver extra hénsyn, hjélp och stod i
diabetesvarden och det &r viktigt att upptacka svarigheterna och erbjuda ratt insatser och
behandling. | manga fall behdvs ett samarbete mellan olika vardgivare, samhélle och skola.
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Intellektuell funktion

Forskning har visat att de barn och unga med diabetes som har hdg intellektuell funktion
ocksa har en battre blodsockerkontroll. Resultat pa intelligenstest, ordforradstest eller
minnestest har samband med blodsockerkontroll. Intellektuella svarigheter har kopplats till
fler negativa kanslor kring diabetes och en sdmre kontroll dver sjukdomen.

Exekutiva funktioner, ADHD

Behandlingen vid diabetes kraver en mangd medvetna och malstyrda handlingar varje dag och
det stéller forstas hoga krav pa hjarnans exekutiva funktioner. Att kunna reglera och
kontrollera beteenden &r viktiga formagor for att klara egenvarden. | tabell 4 belyses vilken
betydelse de exekutiva svarigheterna kan fa for diabetesegenvarden. Forskning visar att barn
och unga med diabetes och exekutiva svarigheter oftare har lagre livskvalitet &n barn med
diabetes utan dessa svarigheter. De har fler somatiska problem sasom illamaende och smarta,
lagre fysisk aktivitet, fler akuta fall av hypoglykemi och fler besok pa diabetesmottagningen.
Barn med ADHD har storre risk for glomda insulindoser och syraférgiftning. De har ocksa i
vissa studier hogre risk for laga blodsocker. Sdsom namnts tidigare har man sett samband
mellan exekutiva funktioner och metabol kontroll vid diabetes. En ond cirkel tycks finnas dar
existerande exekutiva svarigheter leder till dalig metabol kontroll som i sin tur forsamrar de
exekutiva funktionerna ytterligare.

Tabell 4. Svarigheter med exekutiva funktioner och exempel pa betydelse for diabetesegenvarden.

Svarighet Betydelse for diabetesegenvarden, exempel

Arbetsminne Glommer trots paminnelser

Uppfatta Svart forsta. Missforstand.

information

Planera Glommer hjalpmedel, insulin. Svart planera maltider och insulindoser t.

ex vid fysisk tréning
Komma igang | Svart berdkna insulindos (komma igang att rakna kolhydrater for att ga
vidare med berdkning med hjalp av kvoter)

Fokusera Svart nar manga saker hander samtidigt

Anpassa Ofta pa” eller ”av”. Vanligen “av” nér det giller diabetesvarden. Otalig,
aktivitetsnivan | tanker sedan, vantar inte in effekt av atgéard.

Reflektera, Svart dra slutsatser fran tidigare erfarenheter

utvérdera

Flexibilitet Svart andra doser vid behov, anpassa till nya situationer som ex lagt BS

Tidsuppfattning | Svart komma ihag tidpunkt for insulin, provtagning etc. Missar
mottagningsbesok.

Anpassad fran Wasserman et al 2015

Nylander C (personlig kommunikation)

Sociala funktioner, autismspektrum

Inom diabetesforskningen har autism blivit betydligt mindre undersékt &n ADHD. | de studier
som finns framkommer att barn och ungdomar med autism och typ 1 diabetes kontrollerade
blodsocker oftare dn barn utan autism. Langtidsblodsockret var inte hogre hos dem med
autism. Méanniskor med autism foredrar ofta rutiner och struktur framfor ovantade och
oplanerade situationer. Detta kan till dels naturligtvis vara en fordel i egenvarden men kan
ocksa medfora problem. Egenvarden kan dock kompliceras av olika faktorer som gor att dessa
barn och unga behdver sarskild uppméarksamhet och anpassning i diabetesvarden. | Tabell 5
ges exempel pa svarigheter vid autismspektrum som far betydelse for diabetesvarden. De
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individuella skillnaderna &r naturligtvis, liksom vid ADHD, stora!

Tabell 5. Svérigheter vid autismspektrum och exempel pa hur detta kan fa betydelse for
diabetesegenvarden.

Svarighet Betydelse for diabetesegenvarden

Selektivt dtande Svart 4ta skolmaten. Svart ata regelbundet och varierat. Kan
leda till overvikt/undervikt vilket paverkar egenvarden.

Sensorisk perception Kraftig stickradsla. Vill inte bara pump eller sensor. Svart
kanna av hoga/laga blodsocker. Over/undertolkar
hungerkénslor.

Svart interagera med Vagar inte bara insulinpump av radsla for att andra ska
andra och tolka andras manipulera den.

beteenden

Svart uttrycka behov Ber inte om mat nér hen behdver

Medicinerar med andra Kraftig viktuppgang, storre risk for langtidskomplikationer.
lakemedel, som
antipsykotika

Rigiditet, svart anpassa | Vagar inte ta ratt insulindos till mat av radsla for att fa lagt BS,
sig till ovantade tar insulinet efter maten.

situationer Undviker att utfora aktiviteter som kan kréva justering av
insulindoser/oka risk for laga BS (ex fysisk aktivitet).

Svart forsta abstrakta och | Missforstar hur kroppen fungerar (ex insulinets verkan,
flytande svar. Behover samband mat och fysisk aktivitet). Missforstar rad och

konkreta instruktioner (ex “socker &r livsfarligt”. ”Ju fler timmar jag
forklaringsmodeller. motionerar desto battre”).
Samsjuklighet Kan inte sdllan ha exekutiva och /eller intellektuella svarigheter

ocksa vilket forsvarar egenvarden.

Vilken hjalp och stdd behdver barn/ungdomar/familjer?

Som framgar i det har dokumentet &r egenvarden vid typ 1 diabetes hos barn nodvandig 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 med svarigheter av olika
slag far hjalp. Kompetensen fran flera instanser behdvs ofta da situationen kan vara komplex.

Stodet till barnen/familjerna utformas individuellt i samarbete med olika aktérer, dar allas
kunskap och resurser behdvs. Samarbetet kan lampligen planeras i samband med ett SIP
(Samordnad individuell plan) - méte. En tydlig kommunikation kring behov och resurser samt
uppfoljning &r viktig. Nedan foljer forslag pa insatser fran BUP/Medicinsk
Psykologi/BUMM. Forslag pa hur samarbetet mellan olika instanser kan se ut finner du i
separat dokument “Konkreta forslag pad insatser och samarbete mellan aktérer” under
rubriken "KNEP for vardgivare, samhdille och skola”.
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Forslag pa insatser fran BUP/Medicinsk Psykologi/BUMM

BUP konsultteam vid sjukhuset bistar med kunskap vid bedémning av patients
bristande egenvard. Bedémning av psykisk hélsa/eventuell misstankt férekomst av
neuropsykiatriska svarigheter? Inleder kontakt om sa bedéms indicerat eller
hénvisar (med 6verlamning) till annan BUP mottagning / Medicinsk Psykologi.
Neuropsykiatrisk utredning via BUP. Atergivning till féraldrar, skola och forstés
helst ocksa till diabetesteamet om individ och foraldrar vill. Utvidgade och
individanpassade rad.

Medicinering om relevant. Vi rekommenderar medicinering av ADHD om &vriga
insatser ej ger tydligt resultat (i skolan och for egenvarden) inom rimlig tid.

Hog vaksamhet avseende eventuell forekomst av depressionssymtom, atstérningar
mm. Snar diagnos och behandling. Om aktuellt snar kontakt med behandlingsenhet
for atstorningar. Dessa patienter bor betraktas som hogriskpatienter.
Psykologkontakt och strategier kring bristande motivation och brist pa acceptans
("Diabetestrdtthet”) / angest/ isolering/ skolfranvaro/ sémnsvarigheter.

Mojligheter att utreda och behandla psykisk ohalsa via BUP mellanvarden.

Delta vid SIP moten.

| de fall arbetsterapeut ej finns knuten till diabetesteamet kan detta vara aktuellt via
BUP

Tydliga och utférliga intyg till Férsakringskassan som belyser kombinationen av
olika svarigheter som leder till bristande egenvard.

Dokumentansvarig: Ulrika Berg, barnléakare
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