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Svenska Diabetesforbundets remissvar pa utredningen:

SOU 2021:34 Borja med barnen! En sammanhallen
god och nara vard for barn och unga (dnr
$2021/04102)

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, oavsett alder och typ av
diabetes, samt dessa personers familjer och narstaende som ocksa paverkas av
sjukdomen. Det berdknas finnas cirka 500 000 personer med diabetes i Sverige idag.
Diabetesférbundet har med sin 78-ariga historia en bred erfarenhet av och kunskap om
hur det &r att leva med diabetes.?

Diabetes ar en kronisk sjukdom som personen lever med fran insjuknandet och fortsatt
under hela livet. Sjukdomen kraver kontinuerlig och standig uppmarksamhet, kontroll
samt |6pande beddmning och analys av situationen genom avancerad egenvard.
Vardnadshavarna, och skolan, har ett stort ansvar dagligen i barnets egenvard och
alltefter som barnet utvecklas och mognar klarar den unge sjalv att skota sin egenvard,
med stdd av de vuxna i sin narhet. En tonaring som har levt med sin sjukdom under en
langre tid klarar normalt att skota det mesta kring sin dagliga egenvard, men tonarstiden
innebar ocksa fér manga unga med psykosocial problematik att diabetesskotseln far sta
tillbaka, med ibland katastrofala konsekvenser.

Sammanfattning
Diabetesférbundet ser 6verlag positivt pa utredningen. Utredningen kompletteras
nedan med kunskaper om diabetes och med synpunkter pa utredningens forslag:

e Viser positivt pa utredningens forslag om fast vardkontakt upp till 21-ars alder.
Samtidigt maste det redan nu sakerstallas att fast vardkontakt vid sjukhusbesék
med barn efterlevs.

e Viinstdmmer i utredningens forslag, att specialistvarden behéver ha en
konsultativ roll gentemot elevhélsa och priméarvard.

e Vivill lyfta fram vikten av att medicinska utbildningar, sdsom sjukskoterske- och
lakarutbildningen, innehaller mer om psykisk hélsa i kombination med fysiska
sjukdomar.

Diabetes och psykisk ohalsa

1Lds gdrna mer pa: www.diabetes.se
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Diabetes en fysisk sjukdom som dven ofta ger upphov till psykisk ohalsa. Det synliga med
sjukdomen, exempelvis att ge insulin vid maltid och kontrollera blodsockernivaer ar bara
en mycket liten del av egenvarden via diabetes. En stor utmaning med egenvarden ar att
insulin ar (livs)-farligt i for hoga och for laga nivaer. Det finns ingen lakarordination pa
vilken méangd insulin som &r ratt. Den mangd som &r ratt forandras manga ganger under
en dag, samtidigt som en mangd olika faktorer inverkar pa blodsockret och darmed
mangden insulin. Det innebar ett standigt tankearbete och berdknande under dygnets
alla timmar &ret om. Det &r psykisk pafrestande.?

Det ar samtidigt svart att na vardens rekommenderade blodsockernivaer, trots en stor
arbetsinsats. Det ar idag inte helt klarlagt vem som utvecklar komplikationer i form av
exempelvis synnedsattning, hjart-karlsjukdom och nervskador, och vissa gor det dven vid
relativt bra blodsockervarden. Risken att utveckla komplikationer trots stora
anstrangningar for att halla bra blodsockerniver kan vara en stor stressfaktor.® En
undersokning (fotnot 2) visar exempelvis att 6 av 10 personer med diabetes som svarade
pa enkaten behdver kolla sitt blodsocker 11 ganger eller mer per dygn.

Yngre barn behdver hjdlp med allt kring sin diabetes och ar helt beroende av vuxna i
dess narhet for detta andamal. Darfor ar det helt avgorande for barnets trivsel och hilsa
(i varsta fall 6verlevnad) att barnet ges detta stod i férskolan/skolan/fritidshemmet pa
dagarna. Har finns det for stora skillnader i kommunernas prioriteringar. Det ar
oacceptabelt att ekonomiska 6vervaganden leder till att barn inte far det stod de har
ratt till. | sammanhanget ar det viktigt att betona att alla barn ar unika och hur stédet
kan se ut ska utga fran barnets behov, viket faststalls i den egenvardplan som ska tas
fram tillsammans med vardgivare och vardnadshavarna.

Aldre barn med 6kad kognitiv férmaga kan bérja ta 6ver den kravande egenvarden, men
for att det ska fungera kravs en succesiv 6vergang och stodet behévs langt upp i
aldrarna. Konsekvenstankandet (viktigt for egenvarden) utvecklas fullt ut i vuxenalder.
Andra utmaningar féljer med aldern som sorgen 6ver att vara annorlunda genom att ha
en svar kronisk sjukdom. Det ar tankar och funderingar som behdver fangas upp och ges
utrymme i varden. Flickor med diabetes har en exempelvis en risk for atstérningar som
ar storre an for pojkar med sjukdomen, och vasentligt storre an bland friska barn.
Atstérningar och diabetes dr en mycket farlig kombination. Det &r darfor viktigt att vara
medveten om att denna kombination tyvarr fdrekommer framst hos flickor.*

Utredningen pekar pa att barndomen &r en tid av beroende och anknytning till
vardnadshavare och andra vuxna i barnens narhet. Barn med diabetes dr &nnu mera
beroende av vuxna dn andra barn. Vardnadshavare/foraldrar har darfor ett mycket stort
ansvar som vilar pa dem. Férutom att justera barnets blodsocker den tid barnet inte ari

2 Rapporten: “Att leva med typ 1-diabetes 2020”: undersokning-2020.pdf (diabetes.se)

3 Kuniss, N., Freyer, M., Miiller, N. et al. Expectations and fear of diabetes-related long-term
complications in people with type 2 diabetes at primary care level. Acta Diabetol 56, 33—-38
(2019). https://doi.org/10.1007/s00592-018-1217.

4 Racicka E, Brynska A. Eating Disorders in children and adolescents with Type 1 and Type 2

Diabetes: prevalence, risk factors, warning signs. Psychiatr Pol. 2015;49(5):1017-24. English,
Polish. doi: 10.12740/PP/39536. PMID: 26688851.
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forskola/skola maste alltfor manga foraldrar strida for att tillgodose barnets ratt
gentemot olika samhallsinstanser framst barnets forskola/skola.

Det finns forskning som pekar pa en markant 6kad férekomst av utmattningssymptom
hos féraldrar till barn med kroniskt sjuka barn. Detta géller framst modrar.® For att
kunna fa psykiskt vdlmaende barn maste deras vardnadshavare fa adekvat stod. Vi ser
darfor att foraldrar till barn med diabetes ska kunna fa avldsarservice fran kommunen.
Denna ska utga fran att familjer har olika behov av hjalp. | tillagg saknas det psykosocialt
stod for foraldrar till barn med diabetes. Vi vill att det ska finnas ett foraldrastod for att
hjalpa foraldrar med de specifika utmaningar som barnet kan hamna i till f6ljd av sin
sjukdom. Bagge forslag utgor ett kostnadseffektivt satt att undvika sjukskrivningar och
sakerstalla barnen en stabil och trygg skolgang med fokus pa inlarning.

Overgéngen fran barn till vuxen

Barn upp till 18-19 ar gar pa barnspecialistmottagning pa ett sjukhus. Harefter tillh6r de
vuxenenheten. Detta innebér att de foljer ett annat vardprogram med férre besdk och
vardnadshavare ar i regel inte med. | denna alder ar det emellertid vanligt med flytt till
ny ort och en ny region med andra upphandlade hjalpmedel. Jamfors
medelblodsockernivaer pa de som gar pa barnkliniken med de som just gatt dver till
vuxenkliniken sa ar det betydligt farre som nar bra blodsockervarden. Utmaningarna
med Odvergangen mellan barn- och vuxenenheten bekraftas av Diabetesforbundets
undersokning bland unga med diabetes (fotnot 2). En viktig utmaning ar att stodet i
overgangen mellan barn och vuxenbehandling ar bristfalligt och att fragor som rér
psykologiska aspekter av sjukdomen uteblir. Exempelvis brukar 1 av 5 av de som lamnat
svar pa enkdten pa barnmottagningen inte prata om annat dn det som roér
insulinbehandlingen, fast 6ver hélften i denna grupp (56 procent) skulle vilja gora det —
och da framst kring sjukdomens paverkan pa livskvalitet och det psykosociala maendet.

Diabetesforbundet vill darfor att det ska finnas en ungmottagning dar personer mellan
18-25 ar behandlas for sin diabetes. Har ska det finns kompetensen som gér det mojligt
att axla ansvaret for denna sjukdom och bibehalla den psykiska och fysiska halsan. Vi ser
positivt pa utredningens forslag om fast vardkontakt upp till 21-ars alder. Samtidigt
maste det redan nu sakerstéllas att kravet om fast vardkontakt vid sjukhusbesék med
barn efterlevs, vilket tyvarr inte alltid ar tillfallet idag.

Vi vill dven lyfta fram vikten av att medicinska utbildningar, sdsom sjukskoterske- och
ldkarutbildningen, innehaller mer om psykisk halsa/ohélsa i kombination med fysiska
sjukdomar. Det finns en stor kunskapsbrist generellt inom varden och vi vill att alla
vardutbildningar far mer kunskap om diabetes. Pa sa satt kan mycket onédigt lidande
undvikas for individen och ur ett samhallsperspektiv kan kostnader for foljdsjukdomar
och komplikationer minska genom ratt vard.

5 Lindstrom, C. (2016). Burnout in parents with chronically ill childrean. Doktorsavhandling,
Orebro universitet, Orebro. Himtad fran
https://www.divaportal.org/smash/get/diva2:893756/FULLTEXTO1.pdf
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Diabetes och inldrning

Det finns forskning som pekar pa sambandet mellan kronisk sjukdom och séamre
maluppfylinad i skolan.® Diabetes ar inget undantag till detta dven om barn idag har
battre blodsockervarden och skillnaden bér ha minskat. Tyvarr ar kunskapen lag nar det
géller det forhallande att hoga och laga blodsockervarden liksom kraftigt varierande
blodsocker gor inldrning svarare.

Blir natten orolig till féljd av fér laga varden kommer barnet vara valdigt trott dagen
efter i skolan, vilket &r en sekundar och ofta osynlig sjukdomseffekt. Har maste
kunskapen i skolan bli mycket battre och anpassningar tillampas och utvarderas, sa dven
barn med diabetes i stérre utstrackning infriar sin kunskapspotential.

Bristande samordning och bristande kunskapsdverféring

Utredningen pekar pa brister i samordningen mellan olika aktorer till exempel skola,
elevhalsa, primarvard och tandvard. Detta haller vi med om. For barn med diabetes ar
dven medicin-/barnmottagningen pa sjukhuset en mycket viktig aktor. | deras ansvar
ligger att sakerstalla att vardnadshavare/forskole/skolpersonal har tillrdacklig kunskap om
diabetes. Nar det géller att dverfora kunskap till forskole- och skolpersonal sa 6verlater
varden ibland detta till vardnadshavare, trots att det &r varden som har det formella
ansvaret for kunskapsoverforingen.

Detta ar en samordningsbrist som kan fa stora konsekvenser fér barnets trivsel och
halsa. For vardnadshavare innebar det att de ytterligare belastas i en redan pafrestande
livssituation. Specialistvarden med ansvar for barnets diabetes ska ha resurser sa att de
kan genomfora sitt lagstadgade utbildningsansvar. Utover det som ar lagstadgat
utbildningsansvar sa instdmmer vi i utredningens forslag, att specialistvarden behéver
ha en konsultativ roll gentemot elevhalsa och primarvard. Fér barn med diabetes anser
vi ocksa att medicin- och barnmottagningarna ska vara ett konsultativt stéd i alla de
instanser som barnet i 6vrigt har kontakt med. Pa detta satt kan barnets rétt tas tillvara
och vardnadshavare fa det stod de har ratt till.

Johanneshov som ovan

Bjorn Ehlin, Emma Skepp,
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och féraldrafragor

6 Persson, S. (2017). Socioeconomic Consequences of Childhood Onset Type 1 Diabetes — a case
study of the impact of an early life health shock. Doktorsavhandling, Lund universitet, Lund.
Hamtad fran https://lup.lub.lu.se/search/publication/2fdf7492-311e-4a0c-bf94-3fa2b8456d51
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