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Tva behandlingsregimer vid diabetesdebut hos barn jamférda

Familjens sociala och mentala
resurser avgor ofta prognosen

[[Diabetes mellitus 4r en kronisk sjukdom som kan innebara
behov av stora livsstilsforandringar hos barnet och dess for-
dldrar [1]. Det dr en vél etablerad kunskap att familjesocial
bakgrund har betydelse for barnets blodsockerkontroll och
behov av aterinldggning pa sjukhus [2, 3]. Det finns daremot
fa, om ens nagra, studier som beskriver diabetessjukdomens
inflytande per se pd den familjesociala situationen eller som
utvirderar behandlingsregimens inverkan pé det fortsatta for-
loppet i olika avseenden.

Foréldrasamverkan stélls pa harda prov vid vard av ett
barn med diabetes. Forutom tillracklig kunskap i barndiabe-
tesvard behovs god inbordes kommunikation och problem-
l6sningsforméga, beslutsfattande, rollflexibilitet och stdd.
Enligt tidigare studier finns det dock inte nagot tydligt sam-
band mellan upplevd dktenskaplig stress (t ex gril, missnoje
och oenighet) och skilsméssofrekvens i familjer med kroniskt
sjuka barn [4]. Kovacs och medarbetare fann inget samband
mellan mddrars emotionella vilméaende och barnets diabetes-
situation, uttryckt som foljsamhet till behandling, metabol
kontroll eller behov av aterinlédggning [5].

Viner och medarbetare visade dock senare att hog grad av
»familjestress« dr signifikant associerad till forsdémrad meta-
bol kontroll hos barn i pre-adolescens, men de pavisade ock-
sa att ett starkt socialt stod kunde mildra inverkan av negativ
stress [6].

Huruvida poliklinisk eller sluten vard vid barndiabetesde-
but uppfattas som mest stodjande i ett familjesocialt perspek-
tiv har tidigare inte studerats. I en finsk studie jaimfordes po-
liklinisk vard med sjukhusbunden vard av varierande langd ur
metabol och ekonomisk synvinkel [7]. Kostnaden blev givet-
vis lagre vid polikliniskt omhéndertagande, och nagon skill-
nad i metabol kontroll kunde inte konstateras vid uppfoljning.
Slutenvard vid barndiabetesdebut har i Sverige varit rutin,
delvis av geografiska orsaker. Inte minst har ocksa Svenska
barnldkarforeningens barndiabetessektions vardprogram for
omhindertagande vid debut och uppfoljning varit starkt
normbildande och bidragit till internationellt sett mycket hog
kvalitet pa varden i Sverige [8].

Behov av aterinldggning har bade medicinsk och social be-
tydelse. Kostnaderna dr hoga [7] och dr enligt tidigare studi-
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| en prospektiv, randomiserad interventionsstudie folj-
des 38 barn med diabetes mellitus typ | fran debuten
och fem ar framover.

Avsikten var dels att studera sjukdomsdiagnosens in-
flytande pa familjesituationen, dels att utvardera hu-
ruvida ett utokat familjeterapeutiskt och socialt stod
samt ett speciellt pedagogiskt arrangemang i tranings-
lagenhet kunde paverka det fortsatta forloppet.

Det sjalvskattade familjeklimatet paverkades langsik-
tigt i positiv riktning av behandlingsinterventionen.

De viktigaste faktorerna for blodsockerkontroll och
sjukvardsbehov var dock sociala: Ensamstaende for-
aldrars barn hade signifikant samre HbA1c-varden och
fler dagar i sluten vard; barn vars fader var lagutbilda-
de hade samre metabol kontroll.

er forknippade med lag debutalder, lag familjesocial status,
ursparad metabol kontroll samt hos éldre barn och ungdomar
negativa psykosociala variabler [2, 3]. Ett positivt samband
har ddremot visats mellan regelbundna besok pa diabetesmot-
tagning, minst fyra arligen, och bra HbA1c-virden [9, 10].

Prospektiv randomiserad studie

Vi har genomfort en prospektiv, randomiserad studie med
syfte att utvirdera langtidseffekterna av tva, delvis olika, be-
handlingsregimer vid diabetesdebut. Studien har presenterats
som en avhandling [11] och beskriver familjeattityder till var-
den, foréldrars och barns psykologiska anpassning, metabol
kontroll de forsta fem aren samt barnens kostvanor. Denna ar-
tikel &r en sammanfattning av den femte artikeln i avhandling-
en, tidigare publicerad i Acta Paediatrica [12]. Syftet med
denna del av studien var att utvdrdera betydelsen av diabetes-
sjukdomens diagnos for familjesituationen samt jamfora de
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tva behandlingsalternativens och den familjesociala situatio-
nens effekt pa glykemisk kontroll och behov av sjukvardsin-
sats de kommande fem aren.

[lMaterial och metod

Under en tidsperiod omfattande tva ar och nio manader in-
sjuknade 51 barn i Dalarna i diabetes mellitus; 41 av dessa
uppfyllde kriterierna for inklusion i studien, dvs var 3—15 ar,
levde i svensksprakig familj, hade ingen annan svar kronisk
sjukdom samt var ej omhéndertagna for samhallsvéard. 38/41
(93 procent) familjer accepterade att delta och foljdes pro-
spektivt under fem ar. Barnen randomiserades att antingen er-
bjudas konventionell sjukhusvard (kontrollgrupp) eller att ef-
ter en kortare tid pa vardavdelning fa flytta med sina familjer
till en ldgenhet pa sjukhusomradet (studiegrupp). I denna
bodde familjen utan personal men fick regelbundna och sche-
malagda besok av diabetesteamets olika medlemmar.

Behandlingen av studiegruppens barn med familjer karak-
teriserades av ett familjeindividualiserat krisomhéndertagan-
de, baserat pa s k systemtdnkande och understott av familje-
terapeut som hade tillforts teamet for denna patientgrupp. Fa-
miljens sociala ndtverk uppmuntrades nérvara i ldgenheten.
Utbildningen i diabeteskunskap var problembaserad och
byggdes upp allteftersom olika problemstéllningar aktuali-
serades, exempelvis risken fér hypoglykemi om barnet vag-
rade att dta sedan insulininjektionen givits. Behandlingsprin-
cipen for studiegruppen var baserad pa att uppmuntra fram-
gangsrika »copingstrategier« och minska stressen i familjen,
ge motstandskraft mot social utsatthet och stimulera inlér-
ning.

Den totala behandlingstidens langd var lika i bada grup-
perna, och efter utskrivningen foljdes alla barn pa samma stt.
Det forsta polikliniska aterbesoket gjordes en till tva veckor
efter utskrivningen; direfter genomfordes uppfoljning var
tredje méanad. Diabetesteamet omfattade tre barnldkare, en di-
etist, en diabetessjukskoterska och en kurator. Familjerna
kunde alla dygnets timmar konsultera en av barnldkarna per
telefon, ocksa efter utskrivningen. Efter de forsta veckorna
med multipla insulininjektioner via Insuflonknapp stilldes
alla 6ver pa insulintillforsel i tredos under de tva foljande
aren. Dérefter fick s& gott som samtliga barn insulinbehand-
ling i fyr- eller femdos.

Test av familjeklimatet och sociala variabler
Familjeklimattestet bestar av en lista pa 85 adjektiv, av vilka
fordldrarna ombads att markera minst 15 som man ansag be-
skriva det emotionella klimatet i familjen. Detta test har ge-
nom faktoranalys strukturerats till fyra faktorer: nérhet, di-
stans, uttrycksfullhet och kaos [13]. Testet har god test—
reteststabilitet (r=0,95 vid tre veckor, r=0,89 vid fem ména-
der) och kan spegla forandringar som sker genom terapeutis-
ka interventioner. Testet ifylldes av fordldrarna separat vid
diagnos och 6, 12 och 24 manader senare.

Nar index for »nirhet« ér storre dn det for »kaos« anses fa-
miljeklimatet funktionellt, och motsatsen, dvs dysfunktio-
nellt, da index for »kaos« dr hogre dn det for »narhet«.

Foridldrarna tillfragades av kuratorn var och en for sig i
en semistrukturerad intervju 6, 12 och 24 manader efter
barnets diagnos angdende faktorer sdsom utbildningsniva,
anstéllning, sambo—sirboforhédllande, val av barnpassning
etc.

HbA1c-bestamning

HbA1c bestimdes genom s k »high pressure liquid chroma-
tography« (HPCL), med 3,5-5,3 procent som normal-
vérde. Stabiliteten pa métningarna 6ver tiden kontrollerades,
och det var inte nédviandigt att anvinda ndgon korrektionsfak-
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tor [14, 15]. HbA1c mittes varje manad under de forsta tva
aren; ddrefter varannan till var tredje manad.

Vardkonsumtion och statistik

Antal polikliniska besok och aterinldggningstillfallen/-dagar
kartlades retrospektivt fem ar efter diagnos. All barndiabetes-
vard i Dalarna dr koncentrerad till barnkliniken i Falun, var-
for siffrorna for vardkonsumtion torde vara tillforlitliga.
Mindre medicinska problem som féranledde besok hos di-
striktslédkaren pa hemorten noterades dock ej. Tva av 38 barn
lamnade Dalarna under femarsperioden, varfor dessa barns
vardkonsumtion inte kunde sékerstéllas. Tre ungdomar 6ver-
fordes till internmedicinska kliniken, Falu lasarett, varifran
uppgifter kunde hamtas.

Icke-parametriska test som anvindes for dataanalys var
Mann—Whitneys U-test, Chi-2 och Spearmans rankkorrela-
tionskoefficient. Students t-test tillimpades som parametriskt
test. Stegvis multipel regressionsanalys och partiell korrela-
tion utfordes. P< 0,05 anses hér vara ett statistiskt signifikant
virde.

[['Resultat

Vid debuten randomiserades 19 barn till vardera behandlings-
gruppen. Medianaldern for kontrollgruppen var 9,8 ar (sprid-
ning 4,0-13,1), konsfordelning pojkar/flickor var 5/14, me-
deldebutvirde for HbA1c var 9,8 procent. Motsvarande vér-
den for studiegruppen var medianalder 9,6 ar (spridning
3,0—14,0), pojkar/flickor 7/12, medelvarde HbA1c 9,6 pro-
cent. Fadern till ett av barnen hade ingen kontakt med sitt barn
och kunde dérfor inte inkluderas.

Resultaten &r delvis sammanfattade i Tabell 1.

Familjeklimattestet
Det upplevda familjeklimatet visade en statistiskt signifikant
forbattring hos studiegruppens foréldrar (mddrar P<o,02, fa-
der P=0,05), ddremot inte f6r kontrollgruppens fordldrar. Hos
tre fordldrapar skattades familjeklimatet av bada parter som
dysfunktionellt bade vid debuten och tva ar senare. Inget av
dessa par separerade dock under studieperioden. Forildrarnas
utbildningsniva var inte kopplad till upplevelsen av familje-
klimat. Ej heller fanns ndgot samband mellan familjeklimat
och barnets metabola kontroll eller behov av sjukvérd.
Diaremot pavisades att barnets medelvarde for HbA1c ef-
ter fem ar signifikant korrelerade till prediktorerna ensamsta-
ende forilder, paternell utbildningsniva och maternell dys-
funktion. Overraskande nog korrelerar dock médrarnas upp-
levelse av dysfunktionellt familjeklimat till ldgre HbA1c.

Familjesituation

Tre kdarnfamiljer (fran kontrollgruppen) separerade under de
tva forsta aren. Antalet ensamstaende mddrar dkade fran tva
vid studiens boérjan till sex. Dessa modrars barn uppvisade
signifikant hogre HbA1c-virden, bade tva och fem ar efter
diagnos, dn de andra barnen. De ensamstdende mddrarnas ut-
bildningsniva var minst lika hog som de 6vrigas. Tva av mod-
rarna var »traditionella hemmafruar« vid barnets diabetesde-
but; bada dessa dktenskap upplostes inom en tvaarsperiod.
Inga syskon kom till viarlden nio ménader efter diabetesdia-
gnosen; fem barn féddes dock inom nio ménader. Inga nya
samboforhallanden etablerades.

Den ekonomiska situationen uppgavs ej forsimrad inom
tva ar genom barnets diabetesdebut, och alla fordldrar utom
ett par fann att existerande barnomsorg, oftast pa dagis, var
vilfungerande dven efter det att diagnosen stallts.

Barn till fader med ldgre utbildning hade sdmre blodsock-
erkontroll efter fem &r, nadgot som ej kunde pévisas betriaffan-
de mddrarna. Fadernas anstillningsgrad paverkades ej av bar-
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Tabell I. Blodsockerkontroll tva och fem ar efter diabetesdiagnos samt antal aterinldggningsdagar efter fem ar jamfort med behandlingsre-

gim, barnets &lder vid diagnos och familjesocial situation efter tva ar.

HbA1c, medelvarde (SD)

Aterinléggning, dagar

Grupp Antal Efter tva ar Efter fem ar (median fem ar)
Antal 38 37 36
Totalt 38 6,1(0,9) 7,2(1,2) 1,5
Studiegrupp 19 6,2(0,9) 7,3(1,3) 1,0
Kontrollgrupp 19 6,0(0,9) 71(1,3) 2,0
P-vérde 0,46 0,58 0,83
Alder

3-8ar 14 6,4(0,8) 7,1(0,8) 35
8-15ar 24 6,0 (0,9) 7,3(1,4) 05
P-vérde 0,22 0,56 0,05
Antal foréldrar

Ensamstaende 6 6,8(0,8) 8,2(0,9) 50
Gifta/sambo 32 6,0(0,8) 7,0(1,2) 1,0
P-vérde 0,03 0,03 0,05
Faderns utbildningsniva

Nio ar 19 6,1(0,9) 7,6(1,3) 4,0
>nio ar 18 6,1(0,9) 6,8 (1,1) 1,0
P-vérde 0,97 0,04 0,11
Moderns utbildningsniva

Nio ar 19 6,1(0,8) 74(1,3) 1,0
> nio ar 19 6,1(0,9) 7,0(1,8) 2,0
P-vérde 0,99 0,34 0,88

nets sjukdom, medan fem modrar minskade sin arbetstid pa
grund av sjukdomen. Ingen forilder vidareutbildade sig.

Sjukvardskonsumtion

Antalet polikliniska besdok var lika mellan grupperna och upp-
gick som medelvérde per barn under femarsperioden till 21
besok (spridning 18—37). Alla kom till de planerade besdken.
Ensamstaende mddrars barn och de barn som var yngre vid
debuten krivde fler aterinlaggningsdagar. Antalet aterinlagg-
ningsdagar skilde inte mellan behandlingsgrupperna de fem
forsta dren. Det totala antalet dagar for bada grupperna (n=36)
var 113 dagar pa fem ar; 39 procent av barnen behdvde inte
aterinlaggas.

Den huvudsakliga anledningen till aterinldggning var ur-
sparad metabol kontroll, antingen hypo- eller hyperglykemi.
Inget av barnen utvecklade dock diabetesketoacidos (DKA)
under dessa fem ar. 8 av 36 patienter aterinlades pa grund av
svéar hypoglykemi vid sammanlagt 13 tillfallen. Frekvensen
svara hypoglykemier (extrem desorientering eller oklarhet,
med eller utan koma) uppgick i denna patientgrupp vid pro-
spektiv registrering under tva ar till 277/100 patientar.

[Diskussion
En tidigare svensk studie har visat att pafrestande livshiandel-
ser kan ha betydelse for utveckling av diabetes [16]. Nér dia-
gnosen vil dr faststilld dr barnets prognos till stor del beroen-
de av familjens sociala och mentala resurser [6-18]. Studie-
gruppens behandlingsregim fokuserade utdkat familjepsyko-
logiskt och socialt krisstdd samt en inldrningsmodell som un-
derstodde eget ansvarstagande och kunskapsinhdmtande.
Familjeklimatet upplevdes varmare i studiegruppen, vilket
pa sikt kan vara skyddande for fordldrarnas inbordes relation.
Ingen av kiarnfamiljerna i studiegruppen upplostes heller un-
der uppfoljningsperioden. Detta dr en viktig parameter for
barnets fortsatta metabola kontroll, eftersom faktorn »ensam-
staende fordlder« har en sé starkt negativ prediktiv betydelse.
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Antalet skilsmissor var dock totalt i detta material minst lika
stort som det genomsnittliga for barnfamiljer vid denna tid-
punkt och i detta 14n [19]. Barnen till dessa ensamstiende for-
aldrar skilde ut sig tidigt, bade genom forsdmrad metabol kon-
troll och behov av aterinldggning.

Maternell dysfunktion

Ett forbryllande fynd, dock i linje med Kovacs’ tidigare resul-
tat [5], var att sjdlvupplevd maternell dysfunktion korrelera-
de med ldgre HbA1c hos barnet. Kovacs beskriver att modrars
dngslan, somatisering, ilska, misstinksamhet och dysfori
Okar i takt med barnets sjukdomsduration, medan metabol
kontroll, antal aterinldggningar och f6ljsamhet till medicinsk
behandling inte korrelerar till modrarnas symtom.

En tolkning kan kanske vara att modrar som kan uttrycka
sin frustration i dessa test ocksa kan analysera situationen och
hantera den sa att god metabol kontroll for barnet vidmakt-
halls.

Faderns inflytande

Faderns inflytande pé barnets diabetessituation har tidigare
inte mycket studerats. Vi har dock rapporterat att barn vars fa-
der beskriver en storre kdnsla av kaos och isolering inom
tvd ar fran barnets diabetesdebut (enligt Family Relation
Scale) har sdmre blodsockerkontroll vid femarsuppféljning
an barn vars fader uppger bittre psykologiskt vilbefinnande
[20].

Vi finner nu dven ett samband mellan faderns utbildnings-
niva och barnets langsiktiga blodsockerkontroll som &r obe-
roende av faderns psykologiska vélbefinnande. Detta indike-
rar ytterligare en anledning att fokusera dven pa fadernas roll
och inverkan pa barnets diabetessjukdom. Trots att vi i denna
studie riktade mycket uppmérksamhet och kraft mot familjer-
nas psykologiska och sociala behov kunde vi inte kompense-
ra for negativa effekter av fadernas psykosociala situation.
Fader maste betraktas som lika betydelsefulla vardnadshava-
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re som modrar, oavsett dktenskaplig situation, och av diabe-
testeamet forvintas de ha samma insikt och aktivitetsgrad
som mddrarna avseende barnets vard.

Var studie kunde inte pavisa att diabetessjukdomen inne-
bar en tung ekonomisk borda for familjerna, troligen pa grund
av tillerkidnda vardbidrag och tillgang till fritt insulin och fria
hjalpmedel. Dessa faktorer ér ytterst betydelsefulla for att bi-
behalla den hoga niva pa barndiabetesvarden som foreligger
i Sverige i internationell jamforelse. Ett »uppstannande« i den
familjesociala utvecklingen tycks dock vanlig vid ett barns
diabetesdebut, exemplifierat genom obendgenhet till vidare-
utbildning, nya kontakter och barnafédande.

Det sociala stodet viktigt
Sammanfattningsvis kan ségas att vi i denna studie med inten-
sifierat familjestdd av psykosocial och pedagogisk karaktar
vid barnets diabetesdebut kunde pavisa ett forbattrat psykolo-
giskt familjeklimat ocksa tva &r senare. Den langsiktiga blod-
sockerkontrollen och behovet av sjukvard paverkades dock
inte av behandlingsregimen utan av sociala faktorer sasom
ensamstaende fordlder och lag utbildningsniva hos fadern.
Extra socialt stod s&vil till ensamstéende fordldrar som till
dem med barn som insjuknar vid lag &lder bor erbjudas, ex-
empelvis via patientforeningar och andra nétverk. Tata ater-
besok till diabetesmottagningens olika team medlemmar kan
ocksa vara stodjande.

Ytterligare studier av behandlingsregimer som langsiktigt
kan kompensera for negativa sociala faktorer foreslas.
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SUMMARY

Initial management regimen and family
social situation important factors when caring
for children with type | diabetes mellitus

Gun Forsander, Johan Sundelin
Lékartidningen 2001,98:5484-9

In a prospective, randomized intervention study, 36
children with diabetes mellitus type | were fol-
lowed, the aim being to study if a family psycho-
social intervention at diagnosis could improve gly-
cemic control and minimise hospital admissions.
The control group was treated initially in a hospital
ward, while the whole family of the children in the
study group received therapeutic and social sup-
port in an out-hospital training apartment. In the
study group only, both parents reported a signif-
icant improvement of the family climate. An in-
creased risk for poor glycemic control was record-
ed in children living in one-parent families and in
families where the father had a low level of educa-
tion. Younger age, a single-parent family and poor
glycemic control were factors associated with
more days of rehospitalization. The divorce rate in
the whole group was at least as high as in the nor-
mal population but, surprisingly, maternal dys-
function was asssociated with lower levels of
HbA1c.

The conclusion is that the social family background
is a most important factor for the glycemic control
and need for hospital readmission of the diabetic
child.
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