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Svenska Diabetesférbundets synpunkter pa:

Allmant fritidshem och fler barns tillgang till
utveckling, larande och meningsfull fritid
(SOU:2022:61)

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 [6pande beddmning 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 dir 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 hoga krav pa féraldrar som har ansvaret for barnets behandling.
Manga féraldrar har ett stort behov av avlastning som fritidsverksamheten kan bidra med. Barn med
diabetes ges i dagsldaget inte samma mdjlighet som andra barn har att delta i organiserad
fritidsverksamhet, eftersom de inte ges stéd med att hantera sin sjukdom.

Svenska Diabetesforbundet ser darfor positivt pa att fritidsverksamheten inom skolan utékas och blir
avgiftsfri, och att erbjudandet dven galler barn med sjukskrivna eller arbetslosa foraldrar. Vi ser daven
positivt pa en utredning om varfér 10—12-aringar inte deltar i verksamheten.

Foraldraansvar da ett barn har diabetes

Nar barn far diabetes ar det i regel typ 1 diabetes det handlar om. Barn med typ 1 diabetes beréknas
till drygt 8000 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 fordandras kontinuerligt under en dag. Det gar heller inte att stalla in en ratt dos utan detta
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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 sdanker blodsockret eller att inte vilja dta
upp maten. Detta skapar ett an mer svangande blodsocker och stort behov av kontroll av sjukdomen.

Gemensamt for alla med diabetes &r att svingande blodsocker inverkar pa koncentration och
inldrningen?, da héga och laga blodsockervirden reducerar den kognitiva formagan. Barnets humér
paverkas av sviangande blodsocker liksom 6kad trotthet 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.

Barndomen préaglas av en snabb utveckling emotionellt, fysiskt och kognitivt. Barn dr beroende av
vuxna i deras narhet for att utvecklas pa ett gynnsamt satt. Barn med diabetes &r extra utelamnade
at vuxna som kan stotta dem i att géra de ovan namnda mycket komplexa berdkningarna. Desto
yngre barn desto mer utelamnade &r barnen at att vuxna kan avlasa och tolka barnets svangande
blodsocker. Aven barn yngre dn ett ar far diabetes.

Diabetesbehandling ar framst en komplex egenvard

Diabetesbehandlingen &r kategoriserad som egenvard vilket innebar att det ar foraldrar och inte
varden som har det praktiska ansvaret for varden. Foréldrar till barn med diabetes har ansvaret for
barnets diabetesbehandling, forutom den tid som barnets &r i férskolan/skolan. Under den tiden
Overgar ansvaret for barnets behandling till personalen pa denna férskola/skola.

Foraldrar till barn med diabetes har inte ratt till aviésarservice eller annan avlastning. Se till exempel®
inte heller annat foraldrastod erbjuds vanligen foraldrar till barn med diabetes. Detta trots att
diabetesbehandlingen ar forenat med komplexa berakningar, att livsfarliga tillstand kan uppsta och
behandlingen pagar dven pa natten.

Trots allt hart arbete med att astadkomma bra blodsocker sa ar det svart att lyckas na de nivaer som
varden bestdmt. 2022 var det bara 43 % av barn med diabetes som lyckades. * Att diabetesféraldrar
orkar ge sina barn en god vard éar viktigt for att undvika allvarliga risker for barnet. En bra vard
minskar risken for allvarliga komplikationer pa bade kort och Iang sikt.

Hur mar foraldrar till barn med diabetes

| en undersdkning som Svenska Diabetesférbundet genomforde hésten 2022 sa kartlades hur
foraldrar till barn med diabetes mar. Det framkom en bild av en fordldragrupp som ar utsatt for stor
negativ stress till foljd av barnets sjukdom. Tre av fyra paverkas negativt eller mycket negativt av att
forsdka na vardens behandlingsmal. Nara nio av tio har stord somn till f6ljd av barnets diabetes och
mer dn atta av tio upplever stress till féljd av barnets diabetes.> Manga foraldrar i undersékningen
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har varit, ar eller uppvisar symptom pa utmattning. Vidare tvingas manga diabetesforaldrar anpassa
sina liv och arbetsliv till barnets sjukdom. De gar ner i arbetstid, byter bransch eller karriar for att
orka hantera barnets diabetes. Resultaten stimmer vil éverens med forskning pd omradet. ®

Barn med diabetes och fritid

Den enda avlastningen som foraldrar till barn med diabetes ofta har ar nar barnet vistas i skolan eller
deltar i fritidsverksamheten. Barn med diabetes har emellertid inte samma majlighet att delta i
fritidsverksamhet som barn utan sjukdomen.

Den kartlaggning som Svenska Diabetesforbundet gjorde hosten 2022 visar till exempel att fem
procent av féraldrarna har Iatit bli att anmala sitt barn pa lagerverksamhet efter kontakt med
lagerarrangoren. 14 procent av féraldrarna anger att deras barn som akt pa lager bara fatt lite stod
med att hantera sin sjukdom. 67 procent av fordldrarna anger att deras barn aldrig akt pa lager.

| sistndmnda siffra finns det troligen barn som velat aka pa lager, men dar sjukdomen i kombination
med bristande stéd omdjliggjorde deltagande. | rapporten framkom ocksa att allvarliga incidenter till
foljd av det bristande stddet hade skett, exempelvis medvetsléshet till féljd av for 18gt blodsocker.”

Déarfor ar utredningens forslag pa utokat fritidshem sarskilt hjalpsamt for bade barn med diabetes
och deras foraldrar. Vi har féljande synpunkter pa utredningens forslag:

e Viser positivt pa forslaget om att fritidshemmet blir avgiftsfritt och utokas sa att barn med
foraldrar som exempelvis ar arbetslosa eller sjukskrivna kan delta. Diabetesbehandling kraver
tid, kraft och god ekonomi. For fordldrar med sma ekonomiska marginaler sa kan det vara
avgiften som ar avgérande for om barnet kan delta i verksamheten. | sin tur kan denna ge en
valbehovlig avlastning for foraldrar som kan samla kraft att ge barnets en god egenvard.

e Viser positivt pa utredningens férslag om att utredare vidare varfor 10—12-aringar i liten
utstrackning deltar i skolans fritidsverksamhet. Dessa lite dldre barn behover ocksa stod i att
hantera sin sjukdom, och deras foraldrar behdver den avlastning som fritidsverksamheten
ger. Vi vill poangtera vikten av att under denna utredning vanda sig direkt till barnen for att
fa svar pa vilken verksamhet de 6nskar for vilja delta i den.

e Viser dven positivt pa det utdkade kravet pa skolvasendet, nar det géller att informera om
att fritidsverksamheten finns. Detta kan fanga upp barn som &r i stort behov av
fritidsverksamhet och foraldrar som ar i behov av avlastning.
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Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och foraldrafragor
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