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Svenska Diabetesférbundets synpunkter pa (Ju2023/00125)

Tryggare hem for barn (SOU 2022:71)

Det berdknas finnas drygt 500 000 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. Sjukdomen kraver kontinuerlig
uppmarksamhet, kontroll samt I6pande bedémning och analys av situationen genom avancerad
egenvard. Samtidigt ar risken stor att personer med diabetes 6ver tid drabbas av allvarliga
foljdsjukdomar. Dagligen dér 5-6 personer i Sverige dar diabetes dr den underliggande dédsorsaken.?

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, i alla dldrar och alla typer av diabetes,
samt dessa personers familjer och narstaende 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, och vi stottar
personer med diabetes samt deras anhériga genom hela livet i olika situationer och faser. Nar det
galler barn sa lever drygt 8 000 med typ 1-diabetes, och ytterligare 900 barn far sjukdomen varje ar.

Sammanfattning

Diabetes hos barn stéller mycket héga krav pa foraldrar som har ansvaret for barnets behandling.
Barn har ratt till sina foraldrar och i forsta hand behdver foraldrar till barn med diabetes stdd och
avlastningen for att orka ge barnet den krdvande egenvard som diabetes innebar. Men ibland klarar
inte foraldrar att tillgodose barnets behov och till exempel hens ratt till en bra diabetesbehandling.

| fall dér barnet tas om hand av andra vardnadshavare, sa ar det positivt att en vardnadsoverflyttning
overvags. Liksom utredningen féreskriver anser vi att detta bor grunda sig pa vad som ar barnets
basta, utifran barnets individuella aspekter och férutsattningar. Nar det géller barn med diabetes sa
ska ett utlatande fran barnets diabetesldkare vara en viktig aspekt i bedémningen av barnets basta i
forhallande till en mojlig vardnadsoverflyttning.

Barn med diabetes behover mycket féraldrastod

Nar barn far diabetes ar det i regel diabetes typ 1 det handlar om. Barn med typ 1-diabetes berdknas
till drygt 8 000 i Sverige, och 900 barn insjuknar arligen. Den behandling som finns idag vid diabetes
typ 1 ar att ge insulin via injektioner eller via en insulinpump. Mangden insulin ar inte ordinerad utan
uppskattas utifran flera olika faktorer, dar energiniva i maten och blodsockerniva ar tva exempel.

Insulin ar ett livsavgdrande och livsfarligt hormon som blir farligt bade vid fér hoga och for laga
doser. Det kravs komplexa berakningar for att uppskatta “ratt” mangd insulin, samtidigt som behovet
av insulin férandras kontinuerligt under en dag. Det gar heller inte att stalla in en ratt dos utan detta
maste standigt pareras med korrektionsdoser eller kolhydrater. Sarskilt patagligt ar det for barn som
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ar mer spontana an vuxna, att plotsligt vilja leka en vild lek sdanker blodsockret eller att inte vilja dta
upp maten. Detta skapar ett an mer svangande blodsocker och stort behov av kontroll av sjukdomen.

Barndomen praglas av en snabb utveckling emotionellt, fysiskt och kognitivt. Barn ar beroende av
vuxna i deras narhet for att utvecklas pa ett gynnsamt satt. Barn med diabetes ar extra utelamnade
at vuxna som kan stotta dem i att gora de ovan namnda mycket komplexa berakningarna. Desto
yngre barn desto mer beroende ar barnen at att vuxna kan avldsa och tolka barnets svingande
blodsocker. Aven barn yngre an ett ar far diabetes.

Gemensamt for alla med diabetes &r att sviangande blodsocker inverkar pa koncentration och
inldrning?, da hoéga och laga blodsockervarden reducerar den kognitiva férmagan. Barnets humér
paverkas av svangande blodsocker liksom 6kad trétthet, som ar en effekt av att blodsockret, dven
inverkar pa nattsomnen. Foraldrar till barn med diabetes maste dven parera och balansera dessa
ovriga effekter som inverkar pa barnets maende.

Diabetesbehandling ar framst en komplex egenvard

Diabetesbehandlingen &r kategoriserad som egenvard. Det innebar att det ar fordldrar, och inte
varden, som har det praktiska ansvaret for varden. Foraldrar till barn med diabetes har ansvaret for
barnets diabetesbehandling, forutom den tid som barnet &r i férskolan/skolan. Under den tiden
Overgar ansvaret for barnets behandling till personalen pa dennas forskola/skola.

Foraldrar till barn med diabetes har inte ratt till avidsarservice eller annan avlastning, och i vanliga
fall erbjuds inte heller féréldrar till barn med diabetes annat féréldrastdd. ® Detta trots att
diabetesbehandlingen ar forenat med komplexa berakningar, att livsfarliga tillstand kan uppsta och
att behandlingen dven pagar pa natten.

Sammanfattningsvis kraver ett barn med diabetes ett omfattande, uthalligt och komplext
foraldraskap. Hogre utbildningsniva ér till exempel en faktor som inverkar pa barnens
blodsockernivaer, atminstone hos médrar. En dansk studie fran 2019 visade att moédrar med hogre
utbildning innebar ett ldgre och battre medelblodsocker hos barn med diabetes.* Danmark och
Sverige har ungefar lika stor andel hégskoleutbildade.

Oavsett utbildningsniva ar det svart att na de blodsockermal som varden bestamt fér barn med
diabetes. 2022 var det 43 procent som lyckades.®> Att diabetesféraldrar orkar ge sina barn en god
vard ar viktigt for att undvika allvarliga risker for barnet. En bra vard minskar risken for allvarliga
komplikationer pa bade kort och lang sikt.
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Hur mar foraldrar till barn med diabetes

| en undersdkning som Svenska Diabetesférbundet genomférde hdsten 2022 sa kartlades hur
foraldrar till barn med diabetes mar. Det framkom en bild av en foraldragrupp som ar utsatt for stor
negativ stress till foljd av barnets sjukdom. Tre av fyra paverkas negativt eller mycket negativt av att
forsoka na vardens behandlingsmal.

Néra nio av tio har stord somn till féljd av barnets diabetes och mer &n atta av tio upplever stress till
foljd av barnets diabetes.® Manga féréldrar i undersdkningen har varit, r eller uppvisar symptom pa
utmattning. Vidare tvingas manga diabetesféraldrar anpassa sina liv och arbetsliv till barnets
sjukdom. De gar ner i arbetstid, byter bransch eller karriar for att orka hantera barnets

diabetes. Resultaten stammer vil dverens med forskning pd omradet.’

Okad méjlighet till vardnadsoverflyttning

| forsta hand behover foraldrar till barn med diabetes fa mer stod och avlastning for att kunna vara
tillrackligt bra foraldrar. | andra hand, om stodet till foraldrar inte ar tillrackligt och barnet med
diabetes inte far sina rattigheter tillgodosedda, ska andra vardnadshavare kunna 6verta vardnaden
om barnet. Vi ser darfor positivt pa att vardnadsoverflyttningar 6vervags vid fler tillfdllen dn idag, i de
fall det gynnar barnets basta generellt och maéjlighet att fa stod med diabetesbehandlingen specifikt.

Vi haller med utredningen att det kravs en helhetsbedémning av barnets situation och behov, dar
barnets egna synpunkter ar mycket tungt vdgande i utvarderingen. Vi ser ocksa positivt pa att ett
sakkunnigutldatande av en psykolog med kunskap om barns behov ér ett bra tillvadgagangssatt i denna
beddmning.

Nar det géller barn med diabetes behdver dven barnets diabetesldkare gora ett utlatande kring vilken
egenvard som barnet behdver fa for att fa sin ratt till vard tillgodosedd. Familjehemmet som ar
tankta att adoptera barnet maste provas mot om de har kapacitet att ge barnets denna
diabetesvard, samt i 6vrigt ge barnet den omsorg hen har ratt till och behover.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och foraldrafragor
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