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Svenska Diabetesférbundets remissvar angéende:

Nationella Riktlinjer Diabetesvard — stod for styr-
ning och ledning. Preliminar version

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes oavsett alder och typ av
diabetes. Det berdknas finnas ca 400 000 personer med diabetes i Sverige idag. Dessutom
omges dessa personer av familjer och narstaende som ocksa paverkas av sjukdomen. Dia-
betesforbundet far via telefonsamtal och mail indikationer pa hur manniskor med diabe-
tes blir bemotta och hur de upplever att varden med diabetes fungerar i landet. Vi har en
bred erfarenhet av och kunskap om livet med diabetes.

Diabetes ar en egenvardssjukdom och fér personen med diabetes ar kunskaper grundfor-
utsattningen for att kunna klara av vardagen med alla beslut for att halla blodsockret pa
en bra niva. For en person med diabetes kan forutsattningen for ett bra blodsocker vara
att man upplever sig ha en bra livskvalitet. Parametern livskvalitet ar sallan med i utvarde-
ringar och prioritering av olika atgarder i Nationella Riktlinjer. Det ar nastan bara HbAlc
som ar avgorande for prioriteringen. For patienten ar det svart att dagligen ha HbAlc i fo-
kus. Att ma bra med sin sjukdom kan vara lattare for personen sjalv att utvardera.

Remissvaret utformas i stort fran den konsekvensbeskrivning som Diabetesforbundet gav
vid det nationella seminariet den 9 september 2014 och med exempel fran samtal vi har
haft med personer som kontaktat Diabetesforbundet.

Inledningsuvis vill vi dock understryka att den patientmedverkan som férekommit under
arbetet med de nationella riktlinjerna varit langt ifran tillrdcklig. Vi menar att det rikstack-
ande forbundet for manniskor med diabetes maste ges en rost aven i prioriteringsar-
betet, sa att det viktiga patientperspektivet inte gar forlorat. Det ar nu ar 2014 och fran
statsmakterna talas i manga andra sammanhang om patientinflytande och patientmakt.
Den nya patientlagen trader i kraft den 1 januari 2015. Det duger da inte att prioriterings-
diskussionerna sker i slutna rum med enbart experter pa vard narvarande.
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Att forebygga diabeteskomplikationer

| stort har alla atgarder har en hog prioritering. Svarigheten ar att fa till forebyggande ar-
bete i varden sasom rokstopp och radgivning kring fysisk aktivitet. For fetmakirurgi med
strukturerad uppfoljning sa finns det ingen enhetlig strukturerad uppfoéljning i landet.

Diabetesforbundet vill se att alla vardenheter erbjuder stod for rokstopp och fysisk aktivi-
tet vid ndsta nationella utvardering av diabetesvarden. Det genomfors ca 7500 fetmaop-
erationer i Sverige per ar sa det ar brattom med en nationell samling kring hur uppfolj-
ningen ska genomforas.

Patientutbildning.

Prioriteringen pa detta omrade har legat hogt sedan forra versionen av riktlinjerna. Nivan
och omfattningen pa utbildning till patienterna ar emellertid fortfarande skrammande lag
och ibland obefintlig.

Exempel fran Diabetesférbundet. “En man ringer till oss for att fa kunskaper om typ 2-di-
abetes. Han har nyligen fatt besked om att han har diabetes. Han har som enda utbild-
ning av sin vardgivare fatt reda pa att kall kokt potatis ger ett lagt blodsockersvar och se-
dan fatt radet att kontakta Diabetesforbundet for att fa sin diabetesutbildning”.

Det har ar ett exempel pa en person med svenska som modersmal som inte far utbildning
for att klara sin egenvard. Hur det ser ut for personer med annat sprak och annan kultu-
rell bakgrund kan vi bara spekulera i. Diabetesforbundet vill se en nationell satsning pa
kulturanpassat utbildningsmaterial. Det kan vara ett passande uppdrag for Nationella
programradet.

Prioriteringarna i Nationella riktlinjer maste bli verklighet ute i landstingen. Det kan inte
vara meningen att utbildning till personer med diabetes ska bero pa enskilda vardgivares
intresse. Prioriteringen i Nationella riktlinjer ror sig mellan 3-4. Diabetesforbundet vill
hoja prioriteringen till niva 1. Utbildning ska vara pa samma niva som behandling med
Metformin.

For att tydliggora att besdket hos vardgivaren ar ett undervisningstillfalle sa kan ett byte
fran ”diabeteskontroll” till “utbildning om diabetes” i kallelsen satta fokus pa syftet med
besoket bade for vardgivaren och personen med diabetes.

Blodsockertester till personer med kost och/eller tablettbehandlad typ 2 diabetes.

Har kan Diabetesférbundet rada upp exempel pa att personer som vill ta ansvar for sin
sjukdom har blivit frantagna redskapet och fatt som svar att “Du kan komma till vardcen-
tralen och ta blodsocker”. Ett annat exempel ar en man, 52 ar gammal som nyligen fatt
diagnosen diabetes som far besked att “du behover inte ta blodsocker, du blir bara oroad
av att testa”. Det forsta exemplet illustrerar det omajliga att halla koll pa sitt eget blod-
socker och att i tid kunna signalera nar behandlingen inte fungerar. Det andra exemplet
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sorterar under pedagogisk anvandning av blodsocker for att forsta att man har diabetes
men ocksa hur mat, fysisk aktivitet, stress eller annan sjukdom paverkar blodsockret.
Enskilda vardgivare tar envaldigt beslut kring patientens mojlighet att testa sitt blod-
socker. Det beslutet bygger pa hur orden i riktlinjer tolkas. Hittills har skrivningen i riktlin-
jerna kunnat tolkas som att personer med typ 2 inte ska testa sitt blodsocker. De fore-
slagna skrivningarna ar ett steg i ratt riktning. Ordens anvandning och betydelse paverkar
emellertid tolkningen. Diabetesforbundet foreslar att uttrycket ”i undantagsfall” byts mot
"efter beddmning och i dialog med patienten”. Det géller alla de stdllen dar ”i undantags-
fall” anvands.

Diabetesforbundet vill att vardpersonalen far kunskap om vad prioritering 3 innebar for
deras insats. Det ar vardpersonalens skyldighet att utbilda patienten om hur blodsocker-
tester ska anvandas. Det innebar att personen med diabetes ska ha kunskap om hur re-
sultatet ska tolkas och vilka atgdrder som behovs. Dialog ska leda fram till nar och hur
ofta blodsockret ska testas.

Det finns ocksa exempel pa att personer med typ 1-diabetes dar vardpersonalen begran-
sar antalet teststickor sa att familjen maste kdpa dessa pa apoteket for att kanna trygg-
het.

Det finns ett uttryck “snalheten bedrar visheten”. Diabetesforbundet anser att dessa ex-
empel ar utryck for det. Kostnaden for komplikationer dverstiger vida vad blodsockertes-
ter kostar for att inte tala om livskvalitén inte minst i form av trygghet for den enskilde
personen med diabetes.

Kontinuerlig subkutan glukosmatning vid typ 1-diabetes

Ett exempel pa samtal till Diabetesforbundet ar fran pappan till en flicka med diabetes
som ringer och undrar om reglerna for att fa CGM. Han beskriver en situation med en
dotter som bor ensam och som har snabba vaxlingar i sitt blodsocker och flera svara
hypoglykemier men som pa grund av ett bra HbAlc har nekats CGM.

Diabetesforbundet vill ha klarlagt om det som kravs bara ar ett hogt HbA1 eller uppre-
pade hypoglykemier for att fa tillgang till CGM. Hur vags livskvalitet in i prioriteringen?
Berattelser till Diabetesforbundet om hur foraldrar och narstaende vagar sova hela nat-
ten utan att vara radd for att deras barn eller narstaende ska utveckla nattlig hypoglykemi
ar otaliga. Mojligheten att tryggt prova pa nya situationer vilken prioritet har det? Kan
tekniska hjalpmedel ges om korkortsinnehav ifrdgasatts p.g.a. dalig blodsockerkontroll?

Har liksom for flera av de centrala rekommendationerna kan exempel bidra till att vard-
personalen kan fa vagledning i hur prioriteringen ska tolkas.
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Glukossdnkande lakemedel vid typ 2- diabetes och insulinbehandling vid typ 2-diabetes
Diabetesforbundet anser att personer med diabetes har ratt till individanpassad och
personcentrerad vard och av det foljer att fa prova nya mediciner nar blodsockret inte
nar malnivaer. Vi uppfattar via medlemmar att ekonomin i hog grad styr mot rekommen-
dationslistor och “kloka listor” vid val av saval tabletter som insulin och andra injekt-
ionslakemedel. Den prioritering som Nationella riktlinjer satter har stor genomslagskraft
for utformandet av dessa listor.

Diabetesforbundet far nu 2014 samtal fran personer som haft sin typ 2 diabetes i minst
10 ar och som av sin ldkare skrams med “att om du inte skarper kost och motion sa blir
det insulin nasta gang”.

Nationella Diabetesregistret visar att for manga personer ligger kvar pa hoga HbA1lc ni-
vaer och har otillracklig behandling. Detta maste lyftas fram i riktlinjerna. Diabetesfor-
bundet vill ha ett tillagg i texten som tar upp att behandla tills malnivaer uppnas for blod-
sockret och att det inte bara ar risk for hypoglykemi som avgdr om patienten ska fa till-
gang till andra lakemedel.

Insulinpump med eller utan kombinerad kontinuerlig glukosmatning vid typ 1 — diabetes
Det senaste exemplet pa hur vardpersonal resonerar nar det géller insulinpump: "En
kvinna som har haft pump sedan 1989 har nu blivit frantagen sin pump for att hon hade
lite for hogt Hb Alc och att hon inte anvdnde alla funktioner hos pumpen plus att hon
inte anvande sig av kolhydratrakning. Kvinnan har stora problem nu eftersom hon inte
kan dosera insulinet med insulinpenna. Hon har forsokt fa en tid till diabetesskoterskan
for att fa hjalp men de sdger att det ar lang vantetid.”

Kriterierna for insulinpump maste fortydligas. Landstingens upphandlingar far inte bli for
begransande. Det finns exempel pa landsting som bara upphandlat tva olika pumpar.
Tveksamt om dessa kan fylla de behov som patientgruppen har. Forskrivningen far inte bli
sa krangliga att vardpersonalen avstar fran att starta behandling med insulinpump. Upp-
foljning maste ske sa att antalet personer som har insulinpump motsvarar behovet. Nyli-
gen presenterades en ny studie fran Goteborg, som visar att behandling med insulin-
pump drastiskt minskar risken for kostsamma komplikationer sdsom hjart- och karlsjuk-
dom.

Munhélsa

Diabetesforbundet vialkomnar att munhalsa har fatt en plats i Nationella riktlinjer. Det bor
leda till att nivan for sarskilt tandvardsbidrag ses dver och att gransen for HbAlc andras
nedat. Har kravs en diskussion mellan berérda myndigheter.
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Diabetesfoten

Det multidisciplindra fotteamet hade prioritet 1 dven i férgaende riktlinjer. Vad ar det
som gor att skillnader mellan amputationsfrekvens fortfarande ar stor mellan landsting
och regioner? Kan det vara en uppgift for Nationella programradet att reda ut?

Avslutade kommentarer

Sammantaget anser Diabetesforbundet att Nationella riktlinjer tar fram viktiga aspekter
pa det som en person med diabetes behover for att minska risken for komplikationer till
sjukdomen. Det racker dock inte utan landstingen maste genomféra innehallet i Nation-
ella riktlinjer. Vi menar att Nationella programradet har en viktig uppgift att ta fram vard-
program, utbildningsmaterial, annat underlag m.m. Slutprodukten maste bli en sdker och
jamlik vard 6ver landet, utan omotiverade skillnader. Detta arbete far inte dra ut mer pa
tiden.

Vissa viktiga omraden saknas idag i riktlinjerna, bl.a. e-halsa. Sddana brister maste snarast
atgardas och l6sas. Det ar ocksa viktigt att riktlinjerna kontinuerligt uppdateras sa att de
inte blir en bromskloss for nyheter och innovationer. Dartill maste syftet med riktlinjerna
fortydligas, da det enligt var erfarenhet férekommer att riktlinjerna felaktigt anvdands som
vardprogram i det enskilda motet mellan vardgivare och patient.

Sundbyberg som ovan

Fredrik Londahl Lena Insulander
Forbundsordférande Handlaggare halso- och sjukvard
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