Svenska

Diabetesforbundet
Datum Vart diarienummer Var handlaggare
2024-04-12 712024 Flemming Kristensen

Till: Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard.
Svenska Diabetesfoérbundets synpunkter pa:

Overgang fran barn- till vuxensjukvard fér unga med
medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, i alla aldrar och alla typer av
diabetes, samt dessa personers familjer och ndrstaende som ocksa paverkas av sjukdomen. Vi
har med var 80-ariga historia en bred erfarenhet av och kunskap om hur livet med diabetes
ser ut. Vi stottar personer med diabetes samt deras anhodriga genom hela livet i olika
situationer och faser.

Det berdknas finnas upp emot 600 000 personer med diabetes i Sverige idag, varav cirka 10
procent lever med diabetes typ 1 och runt 85-90 procent med diabetes typ 2. Diabetes ar en
kronisk sjukdom som personen lever med fran insjuknandet och under hela livet. Drygt 8 000
barn lever i dag med diabetes och 900 barn far sjukdomen varje ar. Antalet barn som
insjuknar har 6kat éver tid. Sjukdomen kraver kontinuerlig uppmdrksamhet och kontroll
genom avancerad egenvard, varje dag aret om. Samtidigt ar risken stor att personer med
diabetes 6ver tid drabbas av allvarliga komplikationer och féljdsjukdomar. Varje dag dor cirka
sex personer i Sverige dar diabetes ar den underliggande dodsorsaken.!

Ung Diabetes ar ett rad inom Svenska Diabetesférbundet som arbetar med att sprida
information, inspiration och stdd till unga med diabetes i dldersspannet 15-30 ar och personer
i deras omgivning. 2024 har Ung Diabetes sarskilt fokus pa psykisk ohdlsa/hdlsa och jobbar
sen tidigare dven med att forbdttra 6vergangen mellan barn- och vuxenvarden som en del av
det arbetet. Vi valkomnar darfor att det inom ramen for kunskapsstyrningen tas fram en
vagledning som syftar till att underldatta denna 6vergang.

Svenska Diabetesforbundet 6vergripande synpunkter

Svenska Diabetesférbundet ser som sagt mycket positivt pa att det inom ramen for
kunskapsstyrningen tas fram en vdgledning som syftar till att underldtta évergangen mellan
barn- och vuxensjukvard. Det ar efterlangtat och kan bli ett viktigt bidra till att denna
dvergang blir enklare for flera unga med funktionsnedsdttning, och inte minst att farre unga
med diabetes kommer uppleva en férsamring av sitt sjukdomstillstand i detta skede.

Ut dver den fysiska halsan ar det dven centralt for gruppen av 6vergangen blir mer s6mlds
och strukturerad eftersom manga unga med diabetes ar i behov av psykosocialt stod till foljd
av sin kroniska sjukdom. Mar personen med diabetes psykiskt daligt blir det an svarare att
hantera egenvarden och motet med ny vardpersonal i vuxenvarden. En medlemsenkat fran
februari 2024 visar att andelen i dldersspannet 18-30 ar som uppger att de dr behov av
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psykosocialt stdd dar 40 procent. Detta ar en mer an tre ganger sa stor andel som pa totalen
bland de 3 604 medverkande i undersékningen. Har ar samma andel tolv procent.?

Siffror fran Nationella diabetesregistret bekraftar att 6vergangen ar svar. Andelen som har
ett dnskvart langtidsblodsocker enligt de riktlinjer som finns sjunker kraftigt nar personer
med diabetes typ 1 fyller 18 ar. Andelen personer med ett HbAlc under 52 mmol/mol i
gruppen 15 till 17 ar ar 50,2 procent, medan den i gruppen 18 till 20 ar dr 38,4 procent.?

Vidare vittnar flera om att 6vergangen inte fungerar bra. Som en del av Diabetesbarometern
2023* genomfoérdes en omfattande medlemsundersdkning som bland annat innehall fragor
avseende detta tema riktade till gruppen i aldersspannet 18-30 ar. Av enkatsvaren framgick
det att cirka tre av tio ansag att 6vergangen mellan barn- och vuxenmottagningen bara
fungerar nagorlunda eller direkt daligt. | samma undersdkning ombads respondenterna att
peka ut vilka atgarder som skulle kunna underlatta 6vergangen mellan barn- och
vuxenvarden. De tre viktigaste omradena, som bor beaktas i extra i vagledningen, var:

e Fyraav tio uppger att det viktigaste ar att paborja processen mot transitionen i god
tid fore 18-arsdagen, sa att den unga successivt far ta ett storre eget ansvar.

e Fyraav tio uppger att det viktigaste ar att sdakerstalla en tydlig éverlamning mellan
vardpersonalen pa barn- respektive vuxenmottagningen och att den unga ar
involverad i denna éverlamning.

e Enav tre uppger att det viktigaste ar att det genomfdrs gemensamma moten mellan
den forra och den nya vardgivaren.

Mot denna bakgrund ar det extra viktigt att dvergangen fran barn- till vuxenvard, precis som
annan vard, blir personcentrerad. Barn och unga kan kdnna olika behov av vad fér stod de
behover och kommer behdva hos den nya vardgivaren, vilket alltid bor beaktas. Har vill vi
sarskilt betona forslagen som framgar av avsnitt 7.1.1 och 7.1.2. Checklistan som framgar av
bilaga 7 ar ocksa mycket bra och bér komma till anvdandning i alla regioner.

Som det sista vill vi understryka att vi finner det djupt bekymmersamt att inte fler regioner i
dagslaget har tydliga rutiner for arbetet med 6vergangen. Exempelvis hade bara tre regioner
dokument som anger forberedande mdten infor 6vergangen, och enbart fem regioner kan
erbjuda gemensam vardplanering i barn- och vuxenverksamhet. Det ar oerhort centralt att det
i aren framoéver genomfors ett systematiskt och regelbundet arbete med uppféljning av i
vilken utstrackning och omfattning vagledningen anvands. Sarskilt bor bra exempel lyftas
fram for alla regioner att anvanda, men daven ett arbete med regioner dar brister finns bor ske.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Flemming Kristensen
Forbundsordférande Ansvarig paverkan och utredning

2 Ung Diabetes Rad (april, 2024): "Ungas behov av psykosocialt stéd missas i diabetesvarden”
3 Ung Diabetes Rad (juni 2023): "Bygg broar vid ungas évergang till vuxenvarden”
4 Svenska Diabetesférbundet (nov. 2023): "Lang vag till god och nara vard”
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