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Presentatör
Presentationsanteckningar
Det här är jag och därför gör jag det här…



Mångfacetterad sårbarhet bland ungdomar med kroniska sjukdomar 
- omgivningsrelaterade, utvecklingsneurologiska och endokrina perspektiv 

Omgivningen 

Utvecklingsneurologi 

Endokrinologi 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Här har ni, en till synes, helt vanlig tonårskille. Han befinner sig mitt i tonåren med allt vad det innebär.

Låt oss säga att han har en kronisk sjukdom dessutom, t.ex. diabetes. Då går hans tonårsresa lite mer i uppförsbacke än friska jämnåriga.

Han påverkas förstås av omgivningsrelaterade faktorer, såsom hur han har de i familjen och i skolan. 

Har han dessutom ett utvecklingsneurologiskt funktionshinder, såsom ADHD tex., befinner han sig ännu lite högre upp i backen.

Skulle han också ha sparsam metabol kontroll och därmed höga blodockervärden, eller låga nivåer av tillväxthormonet IGF-1, hamnar han nästan högst upp i backen. 

SLIDE IN: Däruppe ser ni en kille som har det riktigt tufft. Han står med huvudet mellan benen och håller i sin keps.

I den här backen befinner sig också mina studier. Studie 1, om utvecklingsneurologiska funktionshinder hos ungdomar med diabetes, befinner sig här. SLIDE IN.
Studie II, om omgivningsrelaterade faktorer bland ungdomar med kroniska sjukdomar, befinner sig här. SLIDE IN.



Syfte 

 
• Att fördjupa kunskaperna inför mötet med den 

kroniskt sjuke ungdomen 
 

• Att belysa sårbarheten bland ungdomar med 
kroniska sjukdomar 
 



Disposition 

 
1. Ungdomar med kroniska sjukdomar 

 
2. Riskbeteende och skyddsfaktorer 

 
3. Neuropsykiatrisk komorbiditet 

 
 
 
 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Illustreras med fall och bilder. Dessutom kommer ni att få vara aktiva vid några tillfällen. Ni har röda, oranga och gröna kort och ni kommer att få prata med era grannar.



? 

 
Träffar du ungdomar med  

kroniska sjukdomar regelbundet? 
 

Röd: Nej 
Gul: Ibland 
Grön: Ja 



• DM sedan 2003 
 

• 1/2, separerade föräldrar 
 

• ”Socialt struligt” 
 

• Flera remisser till BUP: 2004, maj 2007 (intox), 
okt 2007 (intox), juni 2008 (intox) 
 

Fall, Emelie -94 



• Flera riskfaktorer:  alla alkoholintoxer 
     röker 
     tidig sexualdebut 
     stor skolfrånvaro i perioder

       
• Alltid glömt många doser 
• Pump sedan 2004 
• HbA1c 11-12% 2007-2008 
     

Fall, Emelie -94 forts 



• Träffade henne på diabetesläger mars 2008 
 

• Besök ca var 6e vecka 
 

• HbA1c 8,5-9,5% 
 

• BUP-utredning våren 2009 
 

• Diagnos 

Fall, Emelie -94 forts 

Presentatör
Presentationsanteckningar
På lägret hade hon svårt att sitta stilla vid undervisningstillfällena. Hon smög gärna iväg och rökte. Hon åt massor av vitt bröd. Annars var hon en social tjej som gärna hade sin kontinuerliga blodsockermätare på sig. Då såg vi att hon hade för lite insulin och höjde hennes basaldos.

Besök var 6e vecka i 6 mån. Detta sänkte hennes HbA1c till 8,5-9,5.

På besöken pratade vi endel om livsstil och skolsituation och det började gå upp för oss att hon verkligen borde utredas på BUP. Försökte få mamman att få till det via skolan. Min mammaledighet kom emellan. Skolan tog ändå tag i det.

Hennes 5-15 finns på BUP och ska rekvireras. Blir intressant att se vad som händer med henne nu efter diagnos, ffa om hon får medicinering och en bra, anpassad skolgång.

Ville nämna henne eftersom jag tycker hon är en intressant patient som illustrerar hela vår studie. Nästa fråga blir ju förstås hur vi skräddarsyr hennes diabetesvård efter diagnosen. Ska hon ha sensor, kanske? Fortsatta täta besök! Stärka mamman!



? 

 
Hur stor andel av våra ungdomar  

har en kronisk sjukdom? 
 

Grön: 2% 
Gul: 10% 
Röd: 25% 



1. Kronisk sjukdom 

 
Kronisk sjukdom bland 10-25% 

 
• Astma, allergi, IBD, diabetes, epilepsi, hjärtfel, 

cancer, reumatologi etc 
 

• ADHD, Asperger, inlärningsproblem etc 
 
      

Presentatör
Presentationsanteckningar
Kronisk sjukdom uppvisas av ca 10% av alla ungdomar. Det har bla. Lena visat på 90-talet, men det finns också europeiska studier från 2000-talet som visar detta.

I senaste årsrapporten (2011) från vårt diabeteskvalitetsregister framkommer att ca 40/100 000 insjuknar I diabetes varje år.

Tittar vi så på omgivningsrelaterade faktorer kommer vi till skyddsfaktorer och riskbeteende.
Vissa hävdar att det bara finns experimentellt beteende, men jag anser att detta absolut kan utvecklas till riskbeteende I de fall beteendet påverkar hälsan negativt. Det blir extra viktigt när det handlar om ungdomar med kronisk sjukdom, där riskbeteendet kan interagera med sjukdomen I sig. T.ex. Diabetes och rökning eller hög alkoholkonsumtion.

Flera europeiska studier visar att ungdomar med kronisk sjukdom ägnar sig mer åt riskbeteende än friska jämnåriga och att detta riskbeteende tenderar att anhopas.

Från USA finns en studie publicerat på ungdomar med funktionshinder som visar att de omges av färre skyddsfaktorer än sina friska jämnåriga.

Kopplingen mellan riskbeteende och skyddsfaktorer bland kroniskt sjuka unga är inte studerat tidigare i samma studie.

Vidare, finns ett antal studier som noterat att ungdomar och vuxna med typ 1 diabetes uppvisar milda kognitiva problem. Man har skyllt detta på diabetessjukdomen I sig och tittat på förklarande faktorer såsom höga blodsockernivåer, någa blodsockernivåer, tidig diabetesdebut och lång duration. 

Vad gäller sockerbalansen är resultaten av tidigare studier inte helt entydiga. Vad gäller diabetesduration verkar det som att tidig debut och lång duration är kopplat till kognitiva problem hos patienter med diabetes. 

Gemensamt för nästintill samtliga studier är att de beskyllt diabetessjukdomen för de utvecklingsneurologiska funktionshindren. 
Finns bara en studie från förra året som visat att goda exekutiva funktioner (FÖRKLARA BEGREPPET) är kopplat till god behandlingsföljdsamhet och därmed god metabol kontroll.  
Vi blev då nyfikna på att undersöka vad patientens inneboende förmågor spelar för roll för den metabola kontrollen. Borde inte förekomst av ADHD (diagnostiserad eller ej) påvkera individens förmåga att sköta sin sjukdom?!!
Just detta har vi tittat på i studie nr 1, som jag nu ska berätta mer om.



1. Kronisk sjukdom 

 
• I tidigadolescens? 

 
• I mellanadolescensen? 

 
• I senadolescensen? 

 
Biologiskt vs psykosocialt?? 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Bikupa i rader.

Tidig:
Biologiskt: KS kan interferera med pubertetsutvecklingen och ge tidig (maligniteter, DM…) eller sen (njursjukdom, DM med sparsam metabol kontroll) pubertet.
Psykosocialt: Tänker här och nu ingen idé att prata om långtidskonsekvenser. Gäller att hitta det som motiverar här och nu.
                      Föräldrarevolt kan  extra konflikter om föräldern vill kontrollera/ge påminnelser.
Extra olyckligt om samtidig neuropsykiatrisk åkomma, där den kognitiva utvecklingen vanligen är några år försenad. De behöver ju också vuxenstöd I högre grad än en vanlig tonåring… OK med överrenskomna påminnelser, enl studier från Sachsska.

Mellan:
Biologiskt: Försenad pupertet, enl ovan, hos vissa.
Psykosocialt: Kompisar viktigast. Jämför sig med dem hela tiden och sjukdomen blir då påtaglig och jobbig för ungdomen. Kopplat till detta också svårt att komma ihåg/få till t.ex. Insulindoser I skolan. Tips: Försök involvera kompisar I vården!

Sen:
Psykosocialt: Märks I vården att vuxna åter är samtalspartners. Går att resonera på ett helt annat sätt. 
                      Yrkesval kan påverkas av förekomst av KS. Får t.ex. ej vara piloter med DM…
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Ungdomsåren      Tidig 
10-13/14 år 

Mellan 
13-17 år 

Sen 
17-20- 23 år 

Biologi 
 

Pubertets-utveckling startar  Avplanande kroppsutveckling Vuxen kropp 

Kognition 
Identitet 

Autonomi 
 

 

Tänker mest konkret, här och 
nu men begynnande abstrakt 

tänkande 
Omnipotens och  

osårbarhet 
Störd och förändrad body 

image 
 

Vem är jag egentligen? 
Identitetsutvecklingen maximal.  

Romantiska relationer. Rollspel 
och experimenterande med olika 

livsstilar 
Åter till konkret tänkande vid 

stress 

Framtiden blir verklig. 
Pessimism. 

Yrkesval och livsstilsval 
baserade på egen kompetens 

och intresse 
 

 
Sociala 
arenan 

Familjen och  
föräldrarevolten dominerar. 

Diskussioner,  
argumenterande, 

fantiserande och drömmande. 

Duger jag? 
Jämnåriga den viktigaste arenan 

Flockbeteende.Vill vara unik. 
Platsar jag bland de jämnåriga? 

Experimentlusta 
 

Innehållet i relationer blir 
viktigt.   

Föräldrar, sjukvården och 
viktiga vuxna åter som 

samtalspartners 

   Sexualitet 
 

Utforskande av den egna 
kroppen 

Romantiska fantasier. Testar 
flirtande och sexuella relationer 

Inleder stabila 
relationer med  
ömsesidighet.  

Kristina Berg Kelly/Marika Augutis 2009 modifierat från WHO 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Jag vet vem jag är men,,Föräldrar är inte perfekta.Det får de höra!  Tidig: är jag normal?? Det tänkta auditoriet—alla ser min finne. Man använder sin nyvunna kunskap på att ”avslöja ” och se samband Älskar att tänka på själva tänkandet.Dagboksåldern.Kamrater viktiga, men man hänger mest med de gamla vanliga bekanta, som är trygga. Bästis åldern.Dumma andra. ok.   Här kan man stå inför en individ som till synes ser ganska vuxen ut, och låta sig duperas av detta.
Mellan: nu har man fått en ny kropp, nu skall man kolla om den duger.Var passar man in, blir man accepterad?Man vet hur det är hemma, nu testar man andra miljöer, andra kamrater, andra åsikter livsstilar, idiologier.
Duger man sexuellt? Ofta ett testsamlag med ngn, sen tar man det lugnt igen   Vi skall återkomma till denna period när vi i morgon pratar om hjärnans utveckling, hur viktig denna period ärr evolutionsbiologiskt ,uttalad experimentlusta





Så säger ungdomarna 
 

• Behandla mig som en individ 
• Försök förstå 
• Behandla mig inte annolunda 
• Uppmuntra mig 
• Ge mig valmöjligheter 
• Tvinga mig inte 
• Ha humor 
• Var kunnig   Woodgate 1998, Michaud 2004 

 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Läs på Woodgate innan!!!



Kom ihåg: 

 
 
 

UNGDOMAR med kronisk sjukdom är UNGDOMAR  



? 

 
Ungdomar med kroniska sjukdomar ägnar sig åt 

riskbeteende i MINDRE utsträckning än friska 
jämnåriga? 

 
Grön: Nej 
Röd: Ja 

Gul: Vet inte 



? 

 
Ungdomar med kroniska sjukdomar omges av 

FÄRRE skyddsfaktorer än friska jämnåriga? 
 

Grön: Nej 
Röd: Ja 

Gul: Vet inte 



2. Riskbeteende och skyddsfaktorer 

 
• Experimentellt beteende     riskbeteende 

 
•    riskbeteende och anhopning                Suris 2008 

 
•    skyddsfaktorer                                      Blum 2001  

 



Skyddsfaktorer ♀ 
• Positiv framtidssyn 
• God föräldrakontakt 
• Boende på ett ställe 
• Skoltrivsel 
• Godkända betyg 
• Aldrig mobbad 
• Fysisk aktivitet 
 
 

Riskbeteenden ♂ 
• Rökning 
• Alkolhol 
• Droger 
• Våldsamt beteende 
• Kriminellt beteende 
• Tidig sexualdebut 
• Självskadebeteende 



Färre skyddsfaktorer bland  
kroniskt sjuka ungdomar 
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Ökad anhopning av riskbeteende  
bland kroniskt sjuka ungdomar 
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Mer riskbeteende vid kronisk sjukdom 
och färre skyddsfaktorer 

0 

2 

4 

6 

8 

10 

12 

Frisk + gott skydd       
ref 

Sjuk + gott skydd    
1,59 (1,01-2,51) 

Frisk + sämre skydd 
3,36 (2,43-4,65) 

Sjuk + sämre skydd 
6,26 (3,60-10,90) 

Justerat OR 
≥ 4 riskbeteenden 

Justerat OR 
95% Konfidensintervall 



3. Neuropsykiatrisk komorbiditet 

Barn och ungdomar med typ 1 diabetes och högt 
HbA1c – ett utvecklingsneurologiskt perspektiv 

Presentatör
Presentationsanteckningar
Publicerad i Acta Paediatrica i april år och på nätet från dec 2012.




? 

 
Kan diabetessjukdomen leda till problem med 

minnet? 
 

Grön: Nej 
Röd: Ja 

Gul: Vet inte 



Högt HbA1c bland pediatriska patienter  
med respektive utan utfall i FTF  

 

0

5
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20
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Motorik Exekutivt Exekutivt
(75e)

Perception Minne Språk Inlärning Social Psykiskt

     Nej        Ja 

p=0,01 p=0,01 % 



Sambandet mellan utfall i FTF  
och HbA1c-nivå bland  

12-16 år gamla patienter med diabetes. 

Domän HbA1c 
≤8.0% 
n (%) 

HbA1c 
>8.0% 
n (%) 

OR 
(95% CI) 

Justerat OR* 
(95% CI) 

Exekutiva 
funktioner (ovan 
75e percentilen) 

16 (20) 9 (38) 2,4 (0,9-6,5) 3,1 (1,1-9,1) 

Minne 6 (8) 5 (21) 3,3 (0,9-11,8) 5,0 (1,2-20,1) 
 

Inlärning 8 (10) 7 (29) 3,7 (1,2-11,6) 5,0 (1,5-17,2) 

 

 * Justerat för kön, debut < 6 års ålder och duration >5 år 



Fall, Emelie -94  

 

• HbA1c upp och ner i perioder 
 

• Överremitterad till vuxen 
 

• Har slutat röka! 
 
  … det finns inga ”hopplösa” patienter… 

 

Presentatör
Presentationsanteckningar
En barndiabetolog i Oslo har sagt att “Det finns inga hopplösa patienter, bara hopplösa doktorer”… Med rätt glasögon och rätt verktyg bjuder dessa patienter oss på en spännande resa!



Syfte 

 
• Att fördjupa kunskaperna inför mötet med den 

kroniskt sjuke ungdomen 
 

• Att belysa sårbarheten bland ungdomar med 
kroniska sjukdomar 
 



Take home message 

 
• Tänk på sårbarheten bland ungdomar med KS 

 
• Behandla dem med respekt 

 
• Skyll inte allt på sjukdomen… 

 
• UNGDOMAR med en kronisk sjukdom  



 
 
 
 
 
 
      Tack för mig! 
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