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Svenska Diabetesforbundets synpunkter pa:

En uppvaxt fri fran vald (SOU 2022:70)

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 och kontroll genom avancerad egenvard, varje dag aret om. Samtidigt ar risken stor
att personer med diabetes over tid drabbas av allvarliga komplikationer och féljdsjukdomar. Dagligen
dor 5-6 personer i Sverige dar diabetes dr den underliggande dédsorsaken.?

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, i alla aldrar 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. 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

Svenska Diabetesforbundet ser positivt pa férslagen i utredningen som syftar till att starka barns
rattigheter nar det galler skydd fran vald. Vi anser samtidigt att barn som inte far hjalp att utféra den
egenvard som sjukdomen krédver dr utsatta for férsummelse som ingér i begreppet vald.? For att
denna férsummelse ska upphodra behover barndiabetesteamen utbilda och samordna stodet till
anhoriga och personal runt barnet med diabetes. De behover ocksa ha rutiner fér att fanga upp barn
som riskerar eller inte nar behandlingsmalen och satta in insatser for att stotta dessa barn och deras
vardnadshavare.

Skollagen behover ha en tydlig skrivning om att barn med diabetes behdver en resurs till dess att
barnet tillsammans med vardnadshavare anser att det inte langre kravs. Specialistutbildningarna
inom diabetes behover innehalla mer kunskap om stddets betydelse for att na bra blodsocker som
ligger inom malomradet. Samtliga lararutbildningar behover fa kunskap om diabetes och hur det
inverkar pa inldrning och behovet av stéd hos barn som lever med sjukdomen.

Funktionsratt Sverige har gett ett remissvar p& denna utredning. 3 Vi tillstyrker remissvaret i sin
helhet. | vart remissvar fokuserar vi pa barn med typ 1 diabetes, vilket vi ser som ett komplement till
Funktionsratt Sveriges remissvar.

1 Svenska Diabetesférbundet, 2022, Diabetes, Tillgdnglig: https://www.diabetes.se/diabetes/ [Anvand: 2022-11-28]
250U 2022:70 (2023): ”En uppvaxt fri fran vald” — sidan 120: ”Definitionen”

3 Funktionsratt Sverige, Tillgdnglig Funktionsratt-Sveriges-remissvar-En-uppvaxt-fri-fran-vald-SOU-2022-70-
dnrS2023-00244.docx (live.com) [Anvand: 2023-06-25]
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Barn med diabetes far inte det stod de har ratt till

Utredningen handlar om att barn ska ha en barndom utan vald. Men for att forsta detta maste vald
definieras. Vald ar inte bara fysiskt utan ocksa psykiskt, forsummelse och vanvard — se fotnot 2.

Behandlingen av diabetes typ 1 &r mycket komplex. Insulin ar ett livsavgérande och livsfarligt hormon
som blir farligt bade vid for hoga och for laga doser. Det kravs komplexa berdkningar for att
uppskatta “ratt” mangd insulin, samtidigt som behovet av insulin férdndras 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 &r det for barn som ar mer spontana an vuxna,
att plotsligt vilja leka en vild lek sédnker blodsockret eller att inte vilja dta upp maten. Detta skapar ett
dn mer svangande blodsocker samt ett stort behov av stdd och hjédlp med egenvarden.

Gemensamt for alla med diabetes &r att sviangande blodsocker inverkar pa koncentration och
inldrningen®, da héga och laga blodsockervidrden reducerar den kognitiva formagan. Barnets humér
paverkas av svangande blodsocker liksom 6kad trotthet som ar en effekt av att blodsockret dven
inverkar pa nattsdmnen.

Behandlingen skattas som egenvard och det &r féraldrarna tillsammans med personal i forskolan
eller skolan som praktiskt ska skota behandlingen, dygnet runt. Da barnet ar i forskola/skola sa
overgar tillsynsansvaret och diabetesbehandlingen till denna. Medan all annan 6vrig tid ar
foraldrarnas ansvar. Barnets diabetesmottagning ar ansvarig for att sdkerstélla att egenvarden skots
pa ett sikert sitt.”

Alla barn med diabetes far inte tillrdckligt med stod for att hantera sin sjukdom. | en enkat som gick
ut till féraldrar till barn med diabetes s framkom det att tre av tio far otillriackligt stéd. ® Férutom att
dessa barn darmed inte far tillgang till den utbildning de har ratt till sa leder det till forsamrade
blodsockernivaer och darmed férsamrad hélsa pa sikt.

Har behdver varden, skolan och féraldrar hjalpas at for att se till att barnens blodsocker ligger inom
malomradet. Allt annat ar oacceptabelt.

Nedan féljer darfor forslag for att fler barn med diabetes skall ha ett blodsocker inom malomradet,
vilket ser till att de inte 6ver tid utvecklar allvarliga komplikationer och féljdsjukdomar, men dven
bidrar till att sdkerstélla att inte akuta tillstand uppstar som kan skada barnet. Samtidigt handlar
forslagen ocksa om att barn med diabetes — precis som alla andra barn — ska skyddas fran ovrigt vald,
sasom fysisk och psykisk misshandel, som inte direkt harrér fran barnets sjukdom.

Utredning bygger pa strategimal enligt nedan:

1) Vald mot barn ska férebyggas.

2) Barns valdsutsatthet ska upptackas.

3) Barn ska fa det skydd och stéd samt den behandling de har ratt till.
4) Barns rattigheter i brottmalsprocessen ska tillgodoses.

5) Kunskaps och metodutvecklingen ska starkas.

Nedan féljer Svenska Diabetesférbundets synpunkter pa strategi 1, 2, och 5.

4 Specialpedagogiska skolmyndigheten, https://www.spsm.se/funktionsnedsattningar/medicinska-
funktionsnedsattningar/diabetes/ (anvand 2023-02-15)

5 Riksdagen Lag (2022:1250) om egenvard | Sveriges riksdag (riksdagen.se) (anvand 2023-06-27)

6 6Svenska Diabetesforbundet (2023): "Med rétt stéd finns inga hinder” - svenska-
diabetesforbundet rapport skolenkat 230123.pdf (anvand 2023-06-27)
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1) Nar ett barn insjuknar i diabetes sa behover barndiabetesteamet ha en plan fér hur barnets
blodsocker ska kunna ligga inom malomradet. Planen ska innefatta vilka runt barnet
(skolpersonal, anhoriga, vardnadshavare) som behdver utbildning om egenvarden och pa
vilket satt.

Teamet behoéver [6pande samordna stodet och utbilda nya anhoriga och skolpersonal sa att
foraldrarna orkar ha huvudansvaret for barnets egenvard. Barndiabetesteamet behover
ocksa ha ett systematiskt arbetssatt for att fanga upp barn som riskerar att bli utsatta for
vald.

For att alla barn ska fa ratt till stod i forskolan/skolan sa behover Skollagen tydliggora att
barn med diabetes behéver en egen resurs, till dess barnet i samrad med foéraldrarna inte
anser det nodvandigt langre. Denna justering av Skollagen syftar till att forbattra barnets
blodsocker, skydda barnet fran livsfarliga tillstand samt skydda foraldrar fran stress och oro.

2) Barndiabetesmottagningen ska ha rutiner for att fanga upp barn som inte nar tillrackligt bra
blodsocker. De behoéver ha diskussioner tillsammans med dessa familjer om vilket stod de
behover for att barnet ska forbattra resultaten. | detta arbete ingar att systematiskt fanga
upp barn som riskerar att bli utsatt fér annan typ av vald.

5) Specialistutbildningarna inom diabetes behdver innehalla mer om stodets betydelse for att
na en bra diabetesbehandling. Vidare behovs fordjupad kunskap om hur situationen ska
hanteras nar inte behandlingen fungerar — hur kan behandlingen och stédet utformas da?
Kunskapen behdver ocksa starkas i hur ett barn succesivt tar 6ver egenvarden av diabetes. Sa
att detta gors pa ett sitt som inte skapar oro/angest hos barnet och medfor fysiska
behandlingsrisker.

Ytterligare ett kunskapsomrade som behover utvecklas ar hur stéd kan utformas for foraldrar
till barn med diabetes. Detta géller inte minst barn som kommer fran socioekonomiskt
utsatta hem med resurssvaga vardnadshavare, dar behoven kan vara mer akuta och
omfattande. Detta kan vara ett omrade som ingar i utbildningen till socionom och
sjukhuskurator.

| utbildning till larare, forskolelarare samt speciallarare behdver kunskap om diabetes och
dess inverkan pé& inldrning och behov av stéd ingd. Aven mer generell kompetens kring vilka
signaler som barn ger som &r utsatta for vald i hemmet, behover finnas med i utbildningarna.
Samt hur de ska agera for att hjdlpa, stétta och skydda barnet i sddana situationer.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och foraldrafragor
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