Bilaga till lakarutlatande for omvardnadsbidrag vid diabetes hos
barn och ungdomar

Med syfte att ge ett battre underlag fér bedomning av ratten till omvardnadsbidrag vid
diabetes, att na en forenklad intygsskrivning samt att strava efter 6kad jamlikhet vid
beddmningen sa har Barnlakarforeningens delférening for endokrinologi och diabetes i
samrad med Forsakringskassan beslutat att ta fram ett underlag som kan bifogas till
lakarutlatande vid ans6kan om omvardnadsbidrag vid diabetes. | sjalva lakarintyget ska
darmed en hanvisning till detta underlag i de flesta fall racka som beskrivning av vilket
merarbete det innebar for en foralder att skota och stodja barnets/ungdomens
diabetesvard.

Typ 1 diabetes innebér att kroppen mist formagan att producera det livsnodvandiga
hormonet insulin. Insulinet styr kroppens energiomsattning (“blodsockerbalansen”).
Normaliserade glukosnivaer ("blodsocker”) ar nédvandigt for att bibehalla halsa och
livskvalitet pa kort och Iang sikt. Syftet med behandlingen ar att normalisera glukosnivaerna
och reducera risken for komplikationer. Under senare ar har insulinbehandlingen
intensifierats och mojligheterna att normalisera glukosnivaerna har dkat tack vare moderna
hjalpmedel sasom kontinuerliga glukosmatare och insulinpumpar. Samtidigt har detta
inneburit att foraldrarnas merarbete och vardinsatser for barnet med diabetes har dkat.

Avbruten insulinbehandling leder till det livshotande tillstandet ketoacidos
("syraforgiftning”). Obalans mellan insulindoser, matintag, fysisk aktivitet och
insulinkdnslighet ger antingen for hoga eller for laga glukosnivaer vilka bada ger direkta
sjukdomssymtom. For hoga glukosnivaer ger pa sikt komplikationer sdsom hjart-
karlsjukdom, 6gonskador och njursjukdom samt risk for fortida dod. For laga glukosnivaer
kan ge medvetsléshet och/eller kramper och i séllsynta fall bli livshotande. Alla delar av
behandlingen forutsatter praktiska insatser och kanslomassigt stod fran vuxen. Malet ar att
barnet som 18-aring skall ta ett sjalvstandigt ansvar for sin egenvard. Forutsattningen for
detta ar att barnet under uppvaxten fatt omfattande stod, utbildning och handledning i
egenvardens genomforande, huvudsakligen av foraldrarna. Det &r alltid de vuxnas ansvar att
barnets insulinbehandling fungerar.

Insulin tillfors i underhudsfettet, flera ganger dagligen, antingen med injektioner eller med
insulinpump. Oavsett hur insulinet ges, behover kroppen insulin dygnet runt (som
langverkande injektioner eller "basaldos” via pumpen) samt extra insulindoser
("bolusdoser”) infor maltider och vid upptackta hoga glukosvarden. Varje insulindos maste
beraknas i stunden utifran planerat kolhydratintag, aktuella glukosnivaer, aktuell
insulinkdnslighet och planerad fysisk aktivitet. Berdkning av bolusdoser kraver att man aktivt
behérskar alla fyra raknesatten och kan bedéma rimligheten i berdkningen.

Glukosnivaerna mats vanligen med kontinuerlig vavnadsglukosmatare (CGM/FGM),
alternativt med kapillar blodprovstagning med blodsockermatare. Vissa system kraver
kalibrering med blodprov 1-4 ganger per dygn och blodprov behdvs vid misstanke om



problem med CGM-systemet. Vid avvikande varden eller larm behdver fordldrarna
uppmarksamma och atgarda detta oavsett tidpunkt pa dygnet. Extra observans avseende
glukosnivaer ar nédvandigt i situationer da kadnsligheten for insulin varierar, i synnerhet vid
stress, sjukdom eller andrad fysisk aktivitet.

Glukosvardet bor avldsas pa morgonen, fore och tva timmar efter varje maltid samt innan
sdanggaende och vid misstanke om for hogt eller lagt glukosvarde. Vid hogt glukosvarde ges
extra insulin. Vid lagt glukosvarde ges druvsocker. Vid kramp eller medvetsloshet pga lagt
glukosvarde ges lakemedlet Glukagon som injektion. Eftersom lagt glukosvarde kan ge
forvirring och handlingsférlamning kan inte barnet forvantas I6sa situationer med laga
glukosvarden utan vuxens stod.

Kostens sammansattning ar viktig for att stabilisera glukosnivaerna och for att reducera
risken for hjart-karlsjukdom. 5-6 regelbundna maltider behovs. Kostens innehall av kalorier,
fett, kolhydrater och fibrer maste vara balanserat. Detta kraver insatser och planering av
foraldrarna.

Barn med diabetes behoéver vara fysiskt aktiva minst en timme dagligen till andfaddhetsniva
och minst tre pass per vecka bor vara av hogre intensitet. Fysisk aktivitet ger manga
halsovinster men o6kar risken for bade hogt och lagt blodsocker. Barnet behdver darfor extra
vuxenstdd i anslutning till fysisk aktivitet.

Barnets behov av hjalp och stdd utvecklas och férandras under hela barndomen. Barn med
intellektuell funktionsnedsattning, psykisk ohalsa, neuropsykiatrisk problematik och/eller
atstorningsproblematik har betydligt storre behov av stod da dessa funktionsnedsattningar i
sig forsvarar behandlingen av och mdjligheten till egenansvar i behandlingen av diabetes.
Kombinationen av sjukdomar/handikapp blir dd mer vardkravande an vardera sjukdomen for

sig.

Det forsta aret med diabetes innebér en stor omstallning av livssituation fér bade barn och
foraldrar. Det ar foralderns ansvar att ge kanslomassigt stod for att barnet ska kunna
hantera sin krissituation och klara omstéallningen. Féralderns roll ar att praktiskt genomfora
insulinbehandlingen i vardagen och hitta nya rutiner utifran behandlingssituationen.
Insulinbehovet andras mycket och ofta och situationen kraver tata kontakter med
diabetesteamet, dvs sjukskoterska, lakare, dietist, kurator och/eller psykolog.

Det lilla barnet (0-7 ar) ar helt beroende av att de vuxna genomfor alla delmoment i
insulinbehandlingen. Barnet kan pa inget vis sjalvstandigt medverka i behandlingen. Den
vuxne maste direkt observera varje maltid fér att bedoma kolhydratintag och insulinbehov.
Barnet férvantas pa inget vis uppfatta for hoga eller laga glukosvarden. Den vuxne maste
aktivt bevaka det lilla barnets glukosnivaer dygnet runt. Behandlingen innebar smartsamma
procedurer sasom blodprovstagning, nalsattning, instickande av sensorer i underhudsfettet
vilket barnet inte kan forsta meningen med.

Skolbarnet (7-13 ar) lar sig att under vuxens direkta handledning utféra manga av
behandlingsmomenten. Da konsekvenserna av felbeslut dr sa stora kan barnet inte 6va pa
egen hand. Barnet tillagnar sig stegvis fardigheter som att rdkna, lasa och forsta klockan




vilket ar nddvandigt att beharska for att kunna dosera insulinet. Barnet har annu inte
omddme att kunna fatta dessa beslut utan vuxens direkta stéd. Barnet har annu inte
tillracklig impulskontroll och tidsuppfattning for att kunna anfértros sin insulinbehandling
utan vuxens direkta medverkan. Under denna utvecklingsperiod intraffar ofta en
utvecklingspsykologisk kris da det sjuka barnet inser sin forlust av halsa vilket medfor extra
behov av psykologiskt stod.

Tonadringen (13-18 ar) tar stegvis ett stérre ansvar for insulinbehandlingen. Samtidigt ar
tonarstiden med intensiv tillvaxt och hormonella forandringar en av de medicinskt mest
svarbehandlade livsfaserna for en person med diabetes. Forhojda glukosnivaer under
tonaren ar kopplat till tidig komplikationsutveckling. Tonaringen ar annu inte
utvecklingsmassigt mogen att sjalvstandigt 6verblicka, strukturera och planera sin
egenvardssituation eller vaga risk mot nytta i beslutssituationer. Tonarstiden innebar ett
utforskande vilket kan férsvara behandlingssituationen. Att utmana granser ingar i den
normala utvecklingen, men kan forsvara tonaringens majlighet att ta ansvar for sin egen
behandling. Sjalvstandighetsutvecklingen far inte ske till priset av férlorad kontroll 6ver
glukosnivderna. Tondringen maktar inte att pa egen hand uthalligt genomféra de manga
delmoment som insulinbehandlingen kraver. Féraldrastodet ar darfor avgérande for att
tonaringen skall kunna utveckla sjalvstandighet utan att behandlingsintensiteten mattas av.
Malet ar att tonaringen vid 18 ars alder skall kunna ta fullt egenvardsansvar.

Bilagan ar skriven pa uppdrag av BLF:s delférening for endokrinologi och diabetes och i
samrad med Forsakringskassan av:

Frida Sundberg Kjersti Kvernebo Sunnergren
Overlikare Overlikare
Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus Barn — och ungdomsmedicinska kliniken
Goteborg Lanssjukhuset i Ryhov

Jonkoping
Anna-Lena Fureman Gennet Larsson Gebre-Medhin
Overlikare Forsakringsmedicinsk radgivare
Barn — och ungdomskliniken Forsakringskassan

Ostersunds sjukhus

190604



