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Sammanfattning

Diabetes typ 1 ar en autoimmun, kronisk sjukdom som drabbar manga barn och ungdomar varije ar i Sverige.
Behandlingen innebér att individen till storsta del skoter sin egen vard, vilket kallas for egenvard. Egenvarden vid
diabetes ar kravande, har stor paverkan pa vardagslivet och kan vara en utmaning for manga familjer. Alltmer forskning
tyder pa att barnets/ungdomens individuella styrkor och svérigheter &r en av flera faktorer som kan péverka egenvarden.
Denna kunskapsoversikt syftar till att 6ka kunskap och forstéelse kring de patienter som utifran sina individuella
forutsattningar kan behova sérskilt stod i diabetesvarden.

Utifran en bred litteratursokning inom omradet framkommer forskning som pekar pa vikten av olika aspekter av kognitiv
funktion for att kunna skota egenvard vid diabetes. Framfor allt har betydelsen av exekutiva funktioner (funktioner som
anvinds for att utfora malstyrda och medvetna handlingar) fatt uppmarksamhet i diabetesforskningen. Har ses att barn
och ungdomar med storre exekutiva svarigheter tenderar att ha svarare att skota sin egenvard, har samre diabetesrelaterad
hélsa och livskvalitet. Neuropsykiatriska svarigheter i form av ADHD-problematik utgér en betydande riskfaktor vid
diabetes. Annu &r kunskap om paverkan av andra typer av neuropsykiatriska svarigheter nast intill obefintlig.

Parallellt med studier som undersoker betydelsen av styrkor och svarigheter vid diabetes finns ett annat
forskningsomrade med fokus pa hur sjukdomen i sig paverkar intellektuella och exekutiva funktioner. Att det finns
paverkan i bada riktningar visar pa vikten av att upptacka och hjalpa dem som behover sarskilt stod med egenvarden, i ett
tidigt skede.

Annu finns begrinsat med kunskap kring effektiva insatser for de barn och ungdomar med svérigheter som utgér hinder i
egenvarden. Forskning pekar pa att det for denna grupp kan vara sérskilt viktigt med en fungerande familjesituation,
konfliktfritt samarbete med foréldrar, titare kontakt med diabetesteamet, att foréldraengagemanget stracker sig upp till
vuxen arder och att ansvarsfordelningen for egenvarden kontinuerligt anpassas till barnens/ungdomarnas unika férmagor
och utveckling.

| likhet med internationella kliniska riktlinjer lyfts i flera studier rekommendationen att diabetesmottagningen
rutinmassigt bor folja alla patienters utveckling av styrkor och svérigheter i syfte att kunna anpassa behandling och
erbjuda professionella stodinsatser. Familjestddjande och beteendeinriktade insatser med hjélp av etablerade
psykologiska metoder sdsom KBT (kognitiv beteendeterapi) samt anvandning av kognitivt stod for att underlatta
diabeteshehandlingen ar exempel pé insatser som rekommenderas, men dar det &nnu finns for fa studier for att kunna
séga vad som dr effektivt och fungerar.

| framtida forskning finns behov av longitudinella studier. Storst behov ses i att utveckla och utvardera effektiva insatser
och anpassningar for de barn, ungdomar och familjer som behover sérskilt stod i egenvarden.
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Diabetes typ 1

Diabetes typ 1 &r en av de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn i Sverige. Den drabbar ca 650
barn per ar och det finns nastan 8000 barn och ungdomar under 18 &r i Sverige med diabetes *.
Denna diabetesform ar autoimmun och beror pa att de insulinbildande cellerna forstors. Utan insulin
kan inte energi i form av socker tas upp av kroppens celler och blir da kvar i blodbanan.
Behandlingen &r insulin i injektionsform med malet att halla blodsockernivaerna normala.

Egenvard vid diabetes

Behandlingen av typ 1 diabetes utgors till storsta del av s.k. “egenvard”. Egenvard innebér att en
patient far utfora halso- och sjukvardsatgarder i hemmet, antingen sjélv eller med hjalp av en
narstdende 23, P4 detta satt kan patienten leva ett sjalvstandigt liv utan tata kontakter med hélso- och
sjukvarden.

Egenvarden vid diabetes kraver planering, problemlésning och att komma ihdg en mangd moment
dygnet runt varje dag. Det ar vanligt att foraldrar och barn har svart att uppratthalla den
behandlingsregim som de behdver eller 6nskar kunna genomfora. Dessa foraldrar rapporterar i hogre
grad symptom av utbrandhet i jamforelse med foraldrar till barn utan sjukdomen #°. Psykisk ohalsa
som depreggion, angest, stress och atstorning ar vanligare bland barn och unga med diabetes &n bland
barn utan °~.

Under senare ar har det skett stora framsteg i diabetesvarden vad géller medicinska och tekniska
I6sningar vilket gjort det mojligt med snavare mal for blodsockernivaerna. Detta har ytterligare okat
kraven pa foraldrar och barn for god egenvard. Det saknas fortfarande mycket kunskap i hur vi
bemater de psykosociala faktorer som ocksa har en betydande paverkan pa behandlingens effektivitet
10

Vikten av bra metabol kontroll pa kort och lang sikt

HbAc ar ett matt pa kroppens blodsockernivaer de senaste 8-12 veckorna. Mattet anvands som en
indikator for metabol kontroll och belyser hur vl en patient uppnar sin egenvardsbehandling.

Allvarliga komplikationer vid diabetes typ 1 ar laga blodsockervarden (hypoglykemi) med kramper
och medvetsldshet samt syraforgiftning (ketoacidos) vilket ar forknippat med livsfara. Andra
komplikationer beror pa hoga blodsockervérden (hyperglykemi) under lang tid och innebéar skador pa
kroppens blodkérl vilket bland annat kan ge nedsatt syn och sémre njurfunktion %12,

Det 6vergripande malet for all diabetesvard ar att minimera effekterna av laga och hdga
blodsockervérden och samtidigt uppna basta mojliga livskvalité 3. Behandlingsméalen maste
individanpassas och hansyn behdver tas till vad barn och familj har en rimlig chans att klara av **°,

Flera olika faktorer kan paverka och forsvara egenvarden. Familjefunktion, stress och psykisk ohalsa
hos barn eller foraldrar ar exempel pa forsvarande faktorer som paverkar egenvard och metabol
kontroll 8. Manga studier belyser att barnets/ungdomens individuella styrkor och svérigheter kan
spela roll for egenvard och halsa vid diabetes. For att djupare undersoka detta samband genomfordes
en litteratursékning pa omradet, vilket ligger till grund for denna kunskapsoversikt. Syftet med
sammanstallningen &r att 6ka forstaelse och kunskap for vilka patienter som utifran sina individuella
forutsattningar kan behdva extra stod i diabetesvarden.

Litteratursokning

| tre olika databaser efterlystes artiklar som hade koppling till diabetes typ 1 hos barn och unga och
olika aspekter av utvecklingsrelaterad funktion (se Bilaga 1: Metodbeskrivning for litteratursokning).
Av de 765 studier som kom fram i sokningen bedémdes 111 vara relevanta utifran sokkriterierna. Ur
dessa valdes de publikationer ut som pa olika sétt belyste fragestallningen: betydelsen av barns och
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ungas formagor, styrkor och svarigheter vid diabetes typ 1. Tillsammans med en manuell sékning
kvarstod slutligen 59 publikationer som ligger till grund fér denna kunskapsoversikt (se Bilaga 2:
Oversiktstabell 6ver utvalda publikationer).

Kognitiva funktioner och diabetes

Kognitiva funktioner &r ett samlingsnamn for de mentala funktioner som kravs for att forsta, tolka,
minnas och arbeta med intryck fran omgivningen. Hjarnans kognitiva system kan liknas vid en dator
som tar in och processar och svarar pa information 26,

Betydelsen av intellektuell funktion vid diabetes

Olika personer har olika kognitiva forutséttningar och formagor. En person som presterar hogt pa en
typ av kognitiv uppgift tenderar att ocksa prestera hogt pa en annan typ av uppgift. Korrelationen
ligger till grund for det vilkénda begreppet “intelligens” eller "intellektuell funktion” som brukar
anvandas for att beskriva en persons sammantagna kognitiva kapacitet 6. Resultat pa ett
intelligenstest, sa kallat 1Q-test (intelligence quotient), har setts vara viktigt for allt fran
skolprestation och Karrir, till hilsa och livslangd °. Hos barn och unga &r intellektuell funktion nira
sammankopplat med hur snabbt utvecklingen gar vad galler kunskapsinlarning, abstrakt tankande
och nya fardigheter 1617,

Egenvérd vid diabetes kréver att patienten kan ta in och integrera olika typer av information 18,
minnas kunskap, l6sa problem 819 g6ra beddmningar och fatta beslut 2°. Trots att egenvérden kan
antas vara kognitivt kravande har bara ett fatal studier undersokt betydelsen av intellektuell funktion
vid diabetes. Dessa studier visar att resultat pa intelligenstest, ordforradstest eller minnestest har
samband med metabol kontroll %22, Intellektuella svarigheter har kopplats till fler negativa kanslor
kring diabetes och en svagare kansla av kontroll éver sjukdomen 23. Minne och inlarningsformaga
har visat sig vara betydelsefulla for att kunna lara sig saker om diabetes, kunskap som i sin tur
paverkar HbA1c *8. I en svensk studie ség man att fordldraskattade minnes- och inlarningssvarigheter
hos barn och unga var kopplat till en fem génger okad risk for mycket hoga HbAlc-vérden 24, | en
annan studie undersoktes betydelsen av ”psykologisk mognad” hos barnet, vilket méttes med en
sammanslagning av intelligenstest och skattningar av sociala och akademiska fardigheter. Man
jamforde sedan barnens/ungdomarnas mognad med nivan av ansvar som de sjélva fick ta for
egenvarden. Ju storre glappet var mellan dessa tva faktorer, det vill sdga ju mer ansvar
barnen/ungdomarna behdvde ta i jamforelse med vad som passade utifran deras psykologiska
mognad, desto hogre lag deras HbAlc. En slutsats utifran denna studie ar att ansvarsfordelningen for
egenvarden bor ta hansyn till barnens/ungdomarnas psykologiska mognad snarare &n deras
kronologiska alder 2°.

Betydelsen av exekutiva funktioner vid diabetes

Exekutiva funktioner ar en samling av olika kognitiva funktioner som anvéands for att planera och
genomfora medvetna och malstyrda handlingar 2°. De brukar liknas vid hjarnans styrfunktioner som
styr och reglerar det vi gor i form av tankeverksamhet, kanslor och beteenden 7. I hjarnan utvecklas
dessa funktioner under hela uppvéxten, och anses vara fardigutvecklade forst i 20-ars &ldern 7.
Exekutiva funktioner brukar métas genom psykologiska test eller validerade skattningsformular. |
forskning om egenvard vid diabetes mats exekutiva funktioner ofta med ett skattningsformular som
heter BRIEF (Behavior Rating of Executive Function). I BRIEF’s modell ingéar exekutiva funktioner
sasom impulskontroll, arbetsminne, flexibilitet, emotionell kontroll och igangsattning 5.

Behandlingen vid diabetes kraver en mangd medvetna och malstyrda handlingar varje dag och
beskrivs ofta som exekutivt kravande 28, Forskning visar i dterkommande studier att exekutiva
funktioner ar viktiga vid diabetes och att exekutiva svarigheter ar kopplade till egenvardsproblem
och higre HbA1c-varden 2429-39,
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Impulskontroll, &ven kallat inhibition, ar en viktig exekutiv funktion som kan beskrivas som
formégan att kunna halla tillbaka en impuls eller automatisk respons 4. Att kunna kontrollera och
reglera beteenden har pekats ut som viktiga formagor i relation till egenvard och metabol kontroll
21.2241-46  sambanden bekraftas i studier som har visat att de ungdomar som oftare agerar efter
kortsiktiga beldningar 4”48 och tar mer riskfyllda beslut i spel *° pa gruppniva, uppvisar sémre
metabol kontroll. En langtidsstudie som féljde ungdomar 6ver tid visade att nar ungdomars
impulskontroll forbattrades med aldern, och de darefter fick 6kat ansvar for egenvarden, skedde en
forbattring av HbAlc 22. En annan langtidsstudie sag att ju mer barn utvecklade sin formaga att
reglera sina beteenden, desto storre ansvar borjade de ta for sin egenvard 4.

Forutom HbALc och egenvard har exekutiva svarigheter setts vara kopplade till lagre halsorelaterad
livskvalitet hos barn och unga *, farre blodglukoskontroller per dag %, fler somatiska problem sésom
illamé&ende och smarta 3L, lagre fysisk aktivitet %, fler akuta fall av

hypoglykemi 36:°0 och fler mottagningsbesok 3. -—

I langtidsuppféljningar med ungdomar har exekutiva funktioner Exekutiva Egenvérd
setts spela roll for HbAlc-varden dven flera ar framéat 3° och hur

mycket HbAlc forandras i samband med 6vergangen fran tonar till

vuxen °L. | linje med dessa resultat foreslar Wasserman och kollegor \ /

en teoretisk modell dar exekutiva funktioner paverkar Metabol
egenvardsbeteenden vilka i sin tur paverkar metabol kontroll (se kontroll

figur 1). Wasserman foreslar aven att samre metabol kontroll i sin

tur paverkar de exekutiva funktionerna, varpd sambanden gar at Figur 1. Modell enligt Wasserman, 2015 5.

bada hall *2.

Diabetes paverkar kognitiva funktioner — vad ar hénan och agget?

Véxande forskning visar pa att diabetessjukdomen i sig kan ha en negativ effekt pa hjarnans
funktioner och utveckling. I jamférelser av barn och unga med eller utan diabetes typ 1 ses att
grupperna med diabetes tenderar att ha nagot lagre resultat pa intelligenstest och andra kognitiva test.
Paverkan ar relativt liten och bedéms inte orsaka allvarliga nedsattningar, men skillnaden &r
signifikant och tros kunna paverka exempelvis akademisk prestation 535, Den kognitiva paverkan
ses framfor allt drabba de som fatt diabetes i smabarnsaren, i en tid da hjarnan ar under snabb
utveckling och ar storre hos de som har exponerats for extrema blodsockervarden 5355, Allvarliga
hypoglykemier har setts paverka funktioner sasom generell intelligens, uppmarksamhet, verbalt och
visuellt minne 3. Kronisk hyperglykemi ar kopplat till I&ngsammare processhastighet, lagre
intelligens och sémre exekutiva funktioner, och ketoacidos har visat sig vara relaterat till s&mre
prestationer pa minnestest %3, Dessa resultat véicker fragan om huruvida det &r barnets svarigheter
som orsakar bristande metabol kontroll, eller om det ar bristande metabol kontroll som orsakar
svarigheterna.

De flesta studiers resultat utgar fran méatningar som har gjorts vid ett enda tillfalle. Med denna typ av
tvarsnittsdesign dr det svart att uttala sig om orsakssamband. Det ar troligt att orsakssambanden gar
&t bada hall 52, vilket stimmer 6verens med de I&ngtidsstudier som har gjorts inom bada
forskningsfalt 225758, En ond cirkel av detta slag lyfter fram vikten av att redan i ett tidigt skede
uppmarksamma kognitiva och exekutiva svarigheter hos barn och unga med diabetes.

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och diabetes

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) ar funktionshinder som ar kopplade till hjarnans
utveckling under uppvaxten. Under detta paraplybegrepp finns diagnoserna ADHD, autism,
sprakstorning, intellektuell funktionsnedsittning, Tourette’s syndrom, DCD (developmental
Coordination Disorder) och specifika inlarningssvarigheter sdsom dyslexi och dyskalkyli *°. De
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skiljer sig fran andra psykiatriska diagnoser eftersom de har sin debut under den tidiga barndomen
och tenderar att ha ett relativt stabilt forlopp 6ver tid, vilket gor att de kan klassas som
utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar ¢°. Samsjukligheten mellan dessa diagnoser ar mycket
hdg, vilket innebar att det ar vanligt att ha fler 4n en neuropsykiatrisk diagnos . En uppskattning ar
att ca 10 % av Sveriges barn och ungdomar har en eller flera neuropsykiatriska diagnoser och att det
ar vanligt att ha fler &n en diagnos L. Man talar alltmer om att neuropsykiatriska svarigheter och
symptom existerar pa glidande skalor. Det innebér i praktiken att en stor del av befolkningen kan ha
svarigheter eller drag av exempelvis ADHD eller autism, men bara en liten del har tillrackligt stora
svérigheter for att de ska orsaka en funktionsnedséttning ®°. Graden av funktionsnedséttning paverkas
av hur hoga krav och forvantningar som stélls i den omgivning dar personen befinner sig. Manga
personer med NPF moéter svara utmaningar i vardagslivet och drabbas av psykisk ohélsa sasom
depression och olika angestsyndrom. Exekutiva funktioner ar ofta paverkade pa ett eller annat sétt,
béde vid ADHD 92, autism 2 och intellektuell funktionsnedsattning 4.

I en svensk registerstudie har Agnieszka Butwicka visat att neuropsykiatriska diagnoser ar ungeféar
dubbelt s& vanlig hos barn med diabetes &n hos barn utan diabetes °. Andra stérre registerstudier som
har gjorts tyder inte pa higre prevalens av ADHD i Tyskland ® eller autism i Tyskland eller USA
6667 pland barn och unga med diabetes i dessa lander.

ADHD

ADHD (Attention Deficit/Hyperactivity Disorder) &r en funktionsnedsattning som innebér
genomgripande svarigheter med uppméarksamhet, impulsivitet och att reglera sin aktivitetsniva.
Diagnosen delas upp i tre olika underkategorier beroende pa om personen har 1) huvudsakliga
svarigheter med uppmarksambhet, 2) huvudsakliga svarigheter med impulsivitet och aktivitetsgrad,
eller 3) en kombination av dessa svarigheter °°. ADHD finns hos ca 5 % av den svenska
befolkningen 8 och den kombinerade formen av diagnosen ar vanligast. Funktionsnedsattningen i
alla dess former brukar innebara exekutiva svarigheter till en grad som orsakar ett hinder i vardagen
2189 En person med ADHD kan alltsa ha svart att planera och organisera vad hen ska géra, agera
efter langsiktiga mal, komma igang och fa uppgifter gjorda, halla kvar uppméarksamheten eller
avsluta det som &r paborjat. Svarigheterna kan ha forédande konsekvenser i skolan, men éaven i
yrkesliv och i sociala sammanhang °.

Diagnosen ger tillgang till olika typer av insatser fran hélso- och sjukvarden. Exempel pa
rekommenderade insatser ar foraldrakurser och féréaldrastod som baseras pa KBT-metoder (kognitiv
beteendeterapi), individuell fardighetstraning och anpassningar med kognitivt stod sdsom
paminnelsehjalp, bildscheman och tekniska hjalpmedel. Parallellt med dessa insatser brukar dven
medicinsk behandling med centralstimulerande likemedel erbjudas 8.

ADHD vid diabetes

Vid diabetes orsakar ADHD vytterligare problem med okade risker for kropp och halsa 12670 | flera
studier har ADHD-diagnos eller ADHD-symptom setts ha samband med hogre HbAlc och en 6kad
risk for mycket hoga HbAlc-varden 3036857074 ADHD-symptom har ocksé setts ha samband med
fler mottagningsbesok, lagre fysisk aktivitet, risk for hypoglykemier 3671, glémda insulindoser "* och
fler akuta sjukhusbesok . I en stor registerstudie fran Tyskland sdg man att barn och ungdomar med
ADHD-diagnos lopte dubbelt sa hog risk att drabbas av ketoacidos, men ingen ¢kad risk sags for
hypoglykemier . I en annan studie dar man foéljde ungdomar med typ 1 diabetes varje dag i en
vecka sags att ju fler ADHD-symptom och exekutiva svarigheter som de hade, desto oftare glomde
de att kontrollera sitt blodsocker och mer varierade deras egenvardsbeteenden fran en dag till en
annan *°. En slutsats av denna forskning &r att ADHD &r en funktionsnedsattning som kraver extra
hansyn, hjalp och stod i diabetesvarden 7.
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Autism

Autism ar en funktionsnedsattning som innebér svarigheter inom omradena social kommunikation
och samspel, beteendemdnster och intressen. Sociala samspelssvarigheter kan uttrycka sig som
begransade formagor att kommunicera med 6gonkontakt och kroppssprak, att ta kontakt eller svara
pa andra personers kontaktforsok och att skapa och bygga relationer med andra i ens egen alder.
Begransningar i beteendemonster kan innebara att personen har svart att variera sin lek, repeterar
beteenden, har snava intressen eller reagerar kraftigt pa forandringar. Manga personer med autism
reagerar annorlunda pa sinnesintryck och kan vara éverkéansliga eller underkénsliga for exempelvis
ljud, smaker, konsistenser och kénselintryck *°. Vilka symptom som personer med autism uppvisar &r
hogst individuellt. Svarighetsgraden varierar mellan lindriga till grava autistiska svarigheter som
kraver omfattande stod. Diagnosen finns hos ca 1-5% av befolkningen 661, Tidigare fanns flera olika
diagnoser inom autismspektrumet, sasom Aspergers syndrom och atypisk autism, men numera ryms
alla dessa inom diagnosen autismspektrumstorning. Manga personer med autism har samtidigt andra
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar sisom ADHD och intellektuell funktionsnedséttning 2.

Autism vid diabetes

Inom diabetesforskningen har autism blivit betydligt mindre undersokt &n ADHD och endast tva
registerstudier hittas. En tysk registerstudie med drygt 61 000 barn med diabetes undersokte
prevalensen och betydelsen av autism vid diabetes. Bland de som hade autism sags inga signifikanta
skillnader i HbA1c ®7. I en liknande amerikansk registerstudie med ca 10 000 diabetespatienter
hittades lagre HbAlc hos gruppen med autism €. Ingen av studierna sdg en 6kad risk for allvarliga
medicinska komplikationer sdsom ketoacidos eller allvarliga hypoglykemier. Daremot sags att de
med autism kontrollerade blodsockret oftare 5667 och att de mer frekvent besokte
diabetesmottagningarnas utbildningstillfallen 7,

En mojlig forklaring till att man inte sag en koppling till HbAlc uppges kunna vara att personer med
autism tenderar att ha ett starkare behov av rutiner, vilket skulle kunna bidra till mer strikta
egenvardsrutiner®”. Samtidigt beskrivs en mojlig risk att de autistiska barnens/ungdomarnas behov
gar "under radarn” da de kan ha svérare att kommunicera sina behov till varden. Den 6kade
frekvensen blodsockerkontroller i autismgruppen skulle kunna forklaras av att personer med autism
generellt sett kan ha svarare att uppfatta och kommunicera kroppsliga signaler, vilket skulle 6ka
behovet av objektiv kontroll. Personer med autism generellt sett tenderar att ha en mer komplex
sjukdomshild, storre vardbehov, tar oftare flera olika typer av mediciner och oftare har ett selektivt
matintag, varpa de behdver sarskild uppméarksamhet och anpassning i diabetesvarden ©’.

Andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar vid diabetes

Intellektuell funktionsnedsattning (IF) innebér att en person har betydande brister i intellektuell
funktion vilket visar sig i att resultat pa intelligenstest hamnar betydligt under genomsnittet for
personer i samma alder. Diagnosen innebar dven nedsatt adaptiv formaga, vilket betyder att personen
behover stod och anpassningar for att fungera i vardagen °. Funktionsnedséttningen finns i olika
svarighetsgrader hos olika personer, och kraver darmed olika mycket stéd i omgivningen. En person
med IF behdver anpassad skolundervisning och har i Sverige ratt att ansoka till sarskola.

| forskningen om diabetes och egenvard hittas inte nagon studie som undersokt egenvard hos barn
och ungdomar med intellektuell funktionsnedsattning. Denna diagnos tenderar istéllet att uteslutas
fran ménga studier 27, Vidare hittas inga studier om andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
sdsom dyslexi, dyskalkuli, Tourette’s syndrom eller sprakstorning. Sammanfattningsvis saknas annu
kunskap kring hur egenvard och metabol kontroll paverkas vid neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar utdver ADHD.
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Vikten av foraldra- och familjefaktorer

Under uppvéxten skots diabetesbehandlingen till stor del av foraldrar, i samarbete med skola och
andra i omgivningen. Successivt 6vergar ansvaret till barnet, och i vuxen alder forvantas personen
klara att ta fullt ansvar 6ver sin egenvard 7’. Med tanke pé foraldrarnas viktiga roll i
diabetesbehandlingen &r det inte férvanande att dven deras exekutiva funktioner har visat sig vara
viktiga for barnens metabola kontroll #2787 | en studie visade sig foraldrarnas exekutiva funktioner
till och med ha starkare koppling till HbAlc &n vad ungdomarnas exekutiva funktioner hade ’°. Detta
samband har setts vara storre nar barnen ar yngre da foraldrarna behdver ta mer ansvar for
egenvarden 8,

Foraldrarnas delaktighet och engagemang ar alltid viktigt vid diabetes, men tycks vara en sarskilt
viktig skyddsfaktor for barn och unga med exekutiva svarigheter 38, Sambandet mellan barns och
ungdomars svarigheter och metabol kontroll har visat sig vara starkare i de familjer dar foraldrarna ar
mindre engagerade i behandlingen 34772, P4 samma sétt kan foraldrarnas engagemang och stod
kompensera for barnens exekutiva svarigheter for att uppna battre metabol kontroll &, Egenvarden
fungerar béttre i de familjer dar foraldrar hela tiden lyckas anpassa sitt stod och engagemang i takt
med ungdomens utveckling av formégor 2>2°. For de barn och unga som behéver ta storre ansvar an
vad de har férmaga till kan istallet diabetesteamets insatser vara sérskilt betydelsefulla 2.

Familjefunktion ar en mycket viktig paverkansfaktor vid diabetes typ 1 °. Riskfaktorer sdsom
foraldrastress, konflikter och interaktionsproblem mellan barn och féralder har setts paverka den
metabola kontrollen utver de effekter som barnets svarigheter har 3”7, Dessa samband &r komplexa
eftersom barnets beteenden i sig kan paverka foralderns beteenden och vice versa 882, Ungdomar
som har svart att reglera sina beteenden och kénslor tenderar att ha hogre HbAlc, men i vissa studier
har det samband helt eller delvis kunnat forklaras av att de oftare hamnade i konflikt med sina
foraldrar 682,

Sammanfattningsvis visar forskningen pa betydelsen av foraldraskapet vid diabetes: Att kunna stétta
och visa engagemang pa ratt niva, vidmakthalla en positiv och émsesidig relation med barnet och
samtidigt anpassa ansvarsfordelningen pa ett satt som tar hansyn till deras barns utveckling av
formagor. Att klara av dessa utmaningar ses vara annu viktigare nar barnet har svarigheter som
ytterligare sitter foraldraskapet pa prov 222,

Insatser och rekommendationer

Egenvard vid kronisk sjukdom paverkas av en komplex interaktion av individuella faktorer,
familjefaktorer, vardfaktorer och samhélleliga faktorer. Insatser som syftar till att starka egenvard
kan och bor darfor vara mangsidiga 2. | takt med att kunskapen har 6kat om de faktorer som kan
paverka egenvarden lagger internationella riktlinjer nu stor vikt vid psykologiska insatser till individ
och familj 8. Har fastslas att en forutsattning for effektiva psykosociala insatser ar att det finns ratt
typ av kompetens i diabetesteamet, vilket innebar att en klinisk psykolog bor inga som del i teamet,
och att det finns en nara samverkan med psykiatriker och kurator. Pa detta satt ges mojlighet till att
upptacka och stétta de barn och familjer med olika typer av svarigheter eller lider av psykisk ohélsa,
samt att handleda och st6tta medicinsk personal i svéra drenden ©.

Individinsatser kan vara olika typer av behandlings- eller utredningsinsatser av psykologer eller
psykiatriker som &r kopplade till mottagningen; exempelvis neuropsykologiska bedémningar,
behandling av psykisk ohélsa, eller handledande insatser for diabetesteamet 8. Insatser kan ocksa ges
for att starka viktiga fardigheter sasom problemldsningsférmaga eller coping-strategier, eller for att
hoja motivation till egenvard med hjélp av motiverande samtal (M1, motivational interviewing).
Foraldra- och familjeinsatser syftar till att starka familjeklimat och samarbetet runt egenvarden.
Metoderna baseras ofta pa KBT (kognitiv beteendeterapi) som ar ett samlingsnamn for terapeutiska
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verktyg dar man arbetar med beteenden och tankemdnster for att hantera eller férebygga problem.
KBT bygger till stor del pa inlarningsteori, vilket handlar om hur manskliga beteenden formas i
samspel med miljon &, Vid diabetes har man bland annat anvént verktyg for att forstarka och dka
egenvardsbeteenden, bygga en samarbetsrelation, problemlésning och konflikthantering ®23. En
aktuell forskningsdversikt gjord av Cochrane-institutet med fokus pa barn och unga med kronisk
sjukdom konstaterar att foraldra- och familjeinterventioner som baserar sig pa KBT-principer &r
lovande men att det behdvs mer forskning och utvérdering inom omradet &,

Med tanke pa att det saknas forskning om interventioner for egenvard generellt, ar det inte
forvanande att forskningen om egenvardsstod for de barn och unga som har sarskilda svarigheter ar
hdgst begransad. Nedan foljer en sammanstallning av de diabetes-relaterade insatser och
anpassningar som har prévats eller som har rekommenderats fér denna grupp.

Tidig upptackt av svarigheter

Screening ar ett strukturerat satt att tidigt fanga upp svarigheter hos barn eller unga genom att
erbjuda alla i en viss population samma undersékning. Resultat som faller ut i en screening behtver
inte innebéra svérigheter, men ger en indikation pa att barnets fungerande behover utredas vidare &, |
flera artiklar fran litteratursokningen rekommenderas ett inforande av rutinméssig screening for att
upptacka olika typer av svarigheter hos barn och unga med diabetes 28-3036:52.70.72,74.788586 '\ jed hjalp
av en screening kan de som faller ut snabbare fa tillgang till de insatser, samhalleliga rattigheter och
medicinering som en eventuell diagnos ger *’°. Aven om malet med en screening kan vara att
upptacka barn och unga som behdver remitteras for vidare psykosocialt stod pa annat hall, ar
ytterligare ett viktigt syfte att fanga upp behov av anpassningar i sjalva diabetesvarden 2, Tidig
upptackt av barn och familjer som behdver extra stod med egenvarden rimmar val med
internationella kliniska riktlinjer, dar man &ven lagger vikt vid att upptacka psykisk ohélsa och annan
psykosocial problematik .

Anpassning av ansvarsférdelning

Med hanvisning till att de exekutiva funktionerna inte ar fardigutvecklade forran i vuxen alder
papekar flera artikelforfattare att de flesta kan behdva stéttning i egenvarden aven i vuxen alder
223152 Egr de barn och unga som har exekutiva svarigheter kravs darmed annu mer langvarigt
engagemang fran anhoriga 372,

Givet att individens utveckling av styrkor och svarigheter foljs pa mottagningen rekommenderas att
familjen far stottning i att anpassa ansvarsfordelningen efter barnets unika formagor.
Ansvarsfordelningen for olika typer av moment i egenvarden kan da skraddarsys efter varje individs
forutsattningar 212228353675 De som exempelvis har svéart med planering skulle kunna f mer hjalp
av sina foraldrar med de moment som innebér just planering 2°.

Anpassning av behandling och mottagningsbesdk

FOr att undvika orealistiska forvantningar som kan leda till misslyckande och bristande motivation,
rekommenderas att diabetesteamet anpassar behandlingsmalen s att de 4r mojliga att uppna 2°3¢. Att
anvanda positiv forstarkning under patientbesoket kan ocksa vara ett viktigt satt att 6ka motivationen
hos ungdomarna vid mottagningsbesken ". Barn och unga som far ta mer ansvar for egenvarden 4n
vad de har formaga till, och vars foréaldrar har svart att engagera sig mer, kan gynnas sarskilt mycket
av att ha tat och nara kontakt med diabetesteamet 2.

Beteendeinterventioner till individ och familj

Att ha metoder som ar hjalpsamma vid neuropsyKkiatriska svarigheter och anpassa dessa till
egenvardsproblem ar ett koncept som rekommenderas av flera forfattare 305287, vid
neuropsykiatriska funktionsnedséattningar anvénds i regel olika former av KBT-verktyg (kognitiv
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beteendeterapi) riktat till foraldrar, barn och omgivning, samt andra anpassningar i omgivningen
sdsom kognitivt stod 2,

I en fallstudie med tva ungdomar med ADHD ges konkreta exempel pa hur KBT-verktyg kan
anpassas till egenvardsproblem for denna grupp. Privata KBT-sessioner gavs ungdomar och foéréaldrar
separat, vilket inleddes med en analys av vad som underlattade eller utgjorde hinder for
ungdomarnas egenvard. Pa detta satt lade man upp en individuell plan for hur de beteenden som
gynnade egenvarden skulle kunna forstarkas och 6ka i frekvens. KBT-sessionerna kombinerades
med kognitivt stod sasom paminnelsehjalp fran en handdator. Upplagget fungerade val for
ungdomarna i frdga, men nagon utvardering har annu inte gjorts i storre skala 8.

| litteratursokningen hittades ett behandlingsprogram som utvarderats pa gruppniva och dar sarskild
hansyn har tagits till exekutiva svarigheter. Under 25 veckor erbjods ungdomar med dalig metabol
kontroll frekventa videosamtal med KBT-utbildad psykolog, vilket kombinerades med ett
ekonomiskt beldningssystem for foraldrar och ungdomar, som gav utdelning vid fler
blodsockerkontroller. Ungdomarna fick ocksa trana sitt arbetsminne via datorprogram. I en
randomiserad, kontrollerad pilotstudie sags kvarstaende positiv effekt pa egenvard, exekutiva
funktioner, familjeklimat och metabol kontroll vid 12 manaders uppfoljning 338-%,

Att arbeta med att férhindra familjekonflikt och att starka en positiv samarbetsrelation framhalls som
sérskilt viktig for de familjer dar barnen har olika typer av svarigheter 374682, Fgraldra- och
familjestodsprogram som fokuserar pa relationen mellan foraldrar och barn ses darfor av flera
forfattare som ett viktigt utvecklingsomrade framaver for denna grupp 37768287 Andra
rekommendationer som framkommer i litteraturen &r att ge barn och ungdomar maéjlighet att trana pa

viktiga fardigheter sasom planeringsférmaga, problemlésning, coping och kansloreglering
21,30,37,38,45,78,80_

Kognitivt stdd och arbetsterapeutisk kompetens

Kognitivt stod ar ett brett begrepp som omfattar hjalpmedel och strategier som anvands for att
underlatta vardagen. Det kan innebara tekniska hjalpmedel, paminnelsehjalp, forenkling av rutiner
eller visuella satt att fortydliga information. | Sverige &r det i regel arbetsterapeuter som arbetar med
kognitivt stod pa ett professionellt plan och ett arbetsomrade for dem &r att stotta personer med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar att lattare hantera vardagen 2.

Vid diabetes ar det vanligt att anvanda kognitivt stod for att underlatta vid diabetesbehandlingens
exekutiva krav, exempelvis via digitala verktyg for paminnelser eller stod vid bedémningar av
insulindos (som beror pa antal gram kolhydrater och blodsockervarde). Kognitivt stod for egenvard
kan ocksa involvera forenkling av vardagsrutiner och guidning fran manniskor i individens narhet,
vilket ses som sarskilt viktigt for de som har exekutiva svarigheter. Denna “exekutiva coachning”
behdver vara anpassad till individens formagor och vad som ar lampligt utifran alder och gemensam
overenskommelse 2. For det lilla barnet rekommenderas att vardnadshavare pé ett uppmuntrande sétt
guidar barnet i varje moment i egenvarden. | takt med att barnet mognar och de exekutiva
funktionerna utvecklas kan paminnelser anpassas for att kunna anvandas mer sjalvstandigt av
individen, sasom digitaliserade paminnelser och larm. Anvandning av kognitivt stod ar nagot som
rekommenderas sarskilt for de barn och unga som férutom sin diabetes har neuropsykiatriska eller
exekutiva svarigheter 52758, | en kvalitativ intervjustudie av ungdomar med ADHD och diabetes
foreslés att arbetsterapeut ska ingd i diabetesteamet *.

Behov av framtida forskning

En slutsats utifran den aktuella kunskapsoversikten ar att forskning om betydelsen av barns och
ungdomars styrkor och svarigheter vid diabetes typ 1 ar mycket begransad och att det finns ett stort
behov av ytterligare kunskap inom detta omrade. For att pa ett mer djupgaende satt utreda de
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orsakssamband som foreligger mellan egenvard, utveckling och kognition samt miljofaktorer behdvs
fler longitudinella studier som foljer patienter Gver tid.

En stor del av forskningen pa omradet undersoker specifikt exekutiva svarigheter och ADHD-
problematik. Annu vet man mycket lite om intellektuella svarigheter eller andra neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar sasom autism eller dyskalkyli vid diabetes. Framtida forskning behdver
darfor bredda perspektiven och inkludera fler grupper som potentiellt behdver stod i egenvarden.

Aven om det forekommer manga rekommendationer om att inféra rutinmassig screening i kliniken,
aterfinns ingen studie som har utvarderat ett sadant upplagg. Det ar darfor annu oklart om en
screening ar ett lampligt och kostnadseffektivt satt arbeta och vilka screeninginstrument som bast
skulle kunna fanga upp svarigheter som hindrar egenvard och hélsa vid diabetes. | framtida
forskningsstudier behover ett flertal olika formuldr provas ut och utvarderas vad galler klinisk
anvéandbarhet for diabetesgruppen.

Aven om det rader en generell brist pa forskning inom omradet, framkommer stérst behov i att
undersoka och utvardera olika satt att hjalpa gruppen av barn och unga med svarigheter som hindrar
egenvarden och gor att de I6per storre risker for medicinska komplikationer. Framtida forskning bor
satsa pa metodutveckling och systematisk utvérdering av olika typer av insatser fér denna grupp.
Sarskilda behov ses i att stotta foraldrar i att framja en positiv samarbetsrelation med barnet, och att
med hjalp av anpassningar och hjalpmedel underlatta diabetesbehandlingens kognitiva krav.
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