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KNEP vid diabetes

Kunskapscentrum for egenvard vid diabetes tyb 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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Vart uppdrag

» HSN 2019, sidouppdrag 2020-23

Kartlagga kunskapslaget om barn och ungdomar som har
neuropsykiatriska svarigheter och DM1.

Ta fram arbetssatt for Region Stockholm for tidig upptackt.
Delta i utveckling av vardprocesser och behandlingsmetoder

Arbeta for kunskapsspridning.

KNEP

vid diabetes



Var diabetespopulation - egenvard

Diagnosticerad
neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning

Prevalens

Har svarighet att skota
egenvarden?

Prevalens

10 %
Gillberg, 2017 _
50-75% vid kron sjd
Rapoff, 2010
Har inga svarigheter
med egenvarden?
KNEP

vid diabetes
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Hur kan KNEP vara till hjalp for
diabetesteamen?

»Sjalvinstruerande hemsida

» Material med info att lasa/skriva ut



www.karolinska.se/KNEP

KNEP om
neuropsykiatriska
svarigheter och diabetes

&= = I

Om 0ss » Uthildning » Forskning »

KNEP for patient och
anhaorig »

KNEP for vardgivare,

KNEP for diabetesteam » samhalle & skola

KNEP

vid diabetes


http://www.karolinska.se/KNEP

Egenvardsformaga

Egenvards-
formaga

KNEP
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Egenvardsformaga

Patient

Familj

Samhalle

Sjukvard

Alder/mognad

Utbildning
Kulturell bakgrund
Ekonomi

Tillgang till
fritidsaktiviteter

Sjukvardsresurser

Diabeteskunskap
Acceptans av DM

Foraldra-barninteraktion

Stod i skolan

Tillganglighet
Kunskap i teamet

Delta i grupper
Kognitivt stod

Positiv forstarkning till barnet
Konflikthantering

Egenvardsplan

SMS, mail, telefon
Ge realistiska behandlingsmal

KNEP

vid diabetes
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Deltaigrupper
Kognitivt stod

Patient CAlder/mognad )  Diabeteskunskap

Acceptans av DM

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

Samhalle  Tillgang till Stod i skolan Egenvardsplan

fritidsaktiviteter

Sjukvard Sjukvardsresurser  Tillgdngli SMS il telefon
unskap i teamet e realistiska behandlings@

KNEP

vid diabetes
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Bemotande

Anpassning av mottagningsbesodket

Att vara foralder till ett barn med exekutiva svarigheter

e Kraver extra energi.

e Svarigheterna orsakas inte av dalig uppfostran eller lathet.

Anpassa dig till hur mycket barnet/familjen kan/forstar/orkar
e Utga inte fran barnets alder

e Barnet har begransat med energi

Tank pa ditt sprakbruk

e Var lyhord for hur barnet forstar och uttrycker sig.

Hitta motivation

e \Visa intresse for barnets/tonaringens prioriteringar och intressen.

KNEP

vid diabetes



Under bestket

Anpassning av mottagningsbesodket

Tydlig agenda

* Ge ramar for besoket: Visualisera pa block eller whiteboard

* Ta det viktigaste forst

Forandra beteendet genom positiv forstarkning!

* Fokusera pa de positiva forandringar som har genomforts.

* Bekrafta en persons anstrangningar, oavsett resultat.
Anpassa kravnivan efter personens/familjens formaga
e Rimliga tydliga delmal som ar tidsbegransade.

Var |6sningsfokuserad

 |dentifiera konkreta problemsituationer som barnet moter

* Problemlds tillsammans med familjen



Avslutning

Anpassning av mottagningsbesodket

»Sammanfatta skriftligt/visuellt

» Alla 6verenskommelser ska vara 6msesidigt accepterade av
barn och foraldrar

Att vara positiv och stodjande ér en framgangsfaktor
Att undvika misslyckanden
Kognitivt stod finns att skriva ut

Involvera néditverket

KNEP

vid diabetes
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Fore ‘ =N Efter ®

Beteenden som kan forstarkas Prestation som inte kan forstarkas
Ga till traningen Springa snabbast

Kolla blodsockret Ha blodsockervarde i malomradet
Be om hjalp Ta ratt beslut

KNEP

vid diabetes
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Einar 15 ar

Anamnes

 Diabetes sedan 8 ars alder

 HbAlc kring 55 tidigare, nu 73 mmol/mol

 Hela familjen arg pa Einar for att han inte “skoter sig”
Mottagningsbesok

 Samtal med fadern: Frustrerad. Einar tar inte sitt ansvar
 Samtal med Einar: Trulig. Svarpratad. De ska lata mig vara ifred.
* Tittar pa Diasend/Glooko/Medtronic nedladdning

KNEP

vid diabetes



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
19



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



Ca 13-16 ar

Ansvarsfordelning mellan tonaring
och foralder

- Foralder gor
Jagvgosggt:gsggrztéetz Kérkort Peppar och ser det som min ungdom gjort.
: N Kommer 6verens med min ungdom om hur och nar
Samband mellan kost, motion, hélsa

Hur jag analyserar och atgardar mitt sockervarde paminnelser kravs
1ag “y . g e o N Stottar praktiskt och ekonomiskt till regelbunden motion
Vad som hander i kroppen vid hégt och lagt sockervarde . . Qe
Planerar tilsammans med min ungdom veckans maltider

Jag (tonaringen) gor
Tréffar lakare eller sjukskoterska sjélv under del av besoket
Klarar att vara hemifran en langre period
Planerar maltider
Kolhydratraknar
Diskuterar och reflekterar kring olika problem
Tar mer sjalvstandiga beslut om insulindoser

Foraldrautmaning: Inte sldppa taget. Lyssna. Férhandla.
Viktigast for tonaringen:  Medbestammande. Sjalvstandighet

KNEP

vid diabetes



Cirka 10-12 ar

Ansvarsfordelning, cirka 10-12 ar *" feee

Foraldrautmaning:  Forsta att impulskontroll och tidsuppfattning saknas
Viktigast for barnet:  Vara ”duktig”

KNEP

vid diabetes



| 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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Minska kraven med anpassad behandling reesmsa

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

« Tareda pa varfor ar forsta steget.

Fordelar (hdr och nu) fér mig med att ta Nackdelar (hdr och nu) for mig vid
hand om min diabetes mer mycket hoga/laga blodsockervarden

KNEP

vid diabetes



Minska kraven med anpassad behandling resmex

Hur hjalper man en person son@r minimalt for sin diabetesvard?

« Tareda pa varfor ar forsta steget.
« Borja med det viktigaste, sma steg med frekvent uppfoéljning.
« Sedan peppningdpOSiti/Torstarkning:

KNEP ki

vid diabetes
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Minska kraven med anpassad behandling ressmex

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

 Tareda pa varfor ar forsta steget.
« Borja med det viktigaste, sma steg med frekvent uppfoéljning.
« Sedan peppning, positiv forstarkning.

Forslag till vardpersonal

K N E P G’”"°Smst,,ingar

vid diabetes
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KRAV

Minska kraven med anpassad behandling crowme

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

 Tareda pa varfor ar forsta steget.
« Borja med det viktigaste, sma steg med frekvent uppfoéljning.
« Sedan peppning, positiv forstarkning.

Snabbverkande morgon och kvall Morgon och kvall
Langtidsverkande alt basaldos Varje kvall
Insulin Glukosmatningar

"Aven ett litet steg dt rditt hdll, dir béittre éin att inte gora ndgot alls!”

KNEP

vid diabetes
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| KRAV |

|

Oka formagan med kognitivt stod  reomme

Kognitivt stéd?

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

2- metersrege' n

‘ - '
—
%
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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



Oka formagan med kognitivt stod

KNEP

vid diabetes
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| 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 kanhs stk
forandra?

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

KNEP

vid diabetes



| 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

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 lunchen i
skolan
* Paminnelse i skapet?
* Paminnelse pa handleden?
* Larm pa telefonen?
* Ta hjalp av kompisar?
KNEP

vid diabetes
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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

38



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

Foraldraknep 1. Ta hand om dig och din familj
Foraldraknep 2. Stark relationen med ditt barn
Foraldraknep 3. Motivera och uppmuntra
Foraldraknep 4. Prata och problemlos

Foraldraknep 5. Uppmana och guida

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



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

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

vid diabetes
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Forebygga egenvardsproblem

Mal

* Familjen kunna diabetes
* Barnet ma bra, kanna sig frisk och n6jd med livet.
* Foraldrarna trygga och n6jda med sin roll
* Ta hjalp nar man kanner att man behover
* \Veta var man ska vanda sig vid problem

KNEP

vid diabetes



Forebygga egenvardsproblem

Projekt Huddinge forsta aret efter debut
* Systematisk repetition

* Dela ut "Ansvarsférdelning”

* Dela ut ”"Foraldrarad”

e Lakarbesok (NPF?)

* Tre grupptraffar
* Dietist
* Arbetsetapeut

e Kurator
KNEP

vid diabetes



Forebygga egenvardsproblem

Projekt Huddinge forsta aret efter debut
* Systematisk repetition
* Dela ut "Ansvarsfordelning” Vem gor vad

e Dela ut "Foraldrarad” Bygga bra relationer
e Lakarbesok (NPF?) Veta i tid
* Tre grupptraffar Acceptans
* Dietist
* Arbetsetapeut Kognitivt stold, verktyg
e Kurator Familjerelationer

KNEP

vid diabetes
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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

Torun Torbjornsdotter
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