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Svenska Diabetesférbundets synpunkter pa (U2022/03532):

Statens ansvar for skolan- ett besluts och
kunskapsunderlag (SOU 2022:53)

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 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, 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

Svenska Diabetesforbundet ser positivt pa att staten far inflytande 6ver skolvasendet. Vi férordar det
som benamns som alternativ 2 i utredningen. Vi vill alltsa garna se ett system, dar staten starker sitt
ansvar for skolan men utan att ta 6ver huvudmannaskapet for skolan. Nedan nagra centrala aspekter
som vi vill ha med i arbetet vidare foljer i punktform

e Den statliga resurstilldelning ska vara likvardig och diabetes generera ett tillrackligt hogt
belopp som &r i paritet med sjukdomens allvarlighetsgrad.

e Den statliga resurstilldelningen ska galla bade kommunala och privata huvudman.

e Forskolan ska ocksa inga i systemet dar staten starker ansvaret over skolan.

e De skolmyndigheter som redan finns har ett mycket viktigt uppdrag och behdéver finnas kvar.
Eventuella nya uppdrag i samband med statlig styrning kan laggas pa befintliga myndigheter.

e Kompetenshdjande insatser for ldrare och rektorer om diabetes kravs for att sakerstalla att
barn med diabetes far den skolgang de har ratt till.

Den statliga resurstilldelningen

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.

1Svenska Diabetesforbundet, 2022, Diabetes, Tillganglig: https://www.diabetes.se/diabetes/ [Anvdnd: 2022-11-28]
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Insulin ar ett livsavgorande 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 fordndras 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
ar mer spontana an vuxna, att plotsligt vilja leka en vild lek séanker blodsockret eller att inte vilja dta
upp maten. Detta skapar ett an mer svangande blodsocker och stort behov av kontroll av sjukdomen.

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 ar 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 avldsa och tolka barnets svangande
blodsocker. Aven barn yngre dn ett ar far diabetes.

Behovet av stod ar generellt som storst for barn med diabetes i forskolan och i de lagre arskurserna.
Det ar anledningen till vikten av att dven forskolan inkluderas av den 6kade statliga styrningen och
statliga resurstilldelningen. Samtidigt att det viktigt att betona att alla barn med diabetes ar unika
och behovet av stéd ser olika ut och ska anpassas till barnets basta. Aven barn i mellan och
hogstadiet behover stéd och ibland dven aldre barn.

Gemensamt for alla med diabetes ar att svangande blodsocker inverkar pa koncentration och
inldrningen?, da héga och laga blodsockerviarden reducerar den kognitiva férmagan. Stédet till barn
med diabetes maste innefatta atgérder i larsituationer som tar hansyn till detta. Forskning visar pa
att bristande hdnsyn och anpassningar i skolmiljon paverkar negativt skolresultat, utbildningsniva och
livsinkomster for barn med diabetes.® Héga och laga varden paverkar ocksd mdendet och dkar starkt
risken for de allvarliga komplikationer som foljer med sjukdomen, bade pa kort och lang sikt.

For att barn med diabetes ska fa den skolgang de har réatt till behover det finnas en resursperson som
hjalper barnet med den komplexa berdkningen av ratt mangd insulin under den tid barnet ar i skolan.
Denna person ldgger samman alla parametrar som inverkar pa barnets blodsocker nu och vad som

kommer handa i nartid och skapar darmed ett sa jamnt blodsocker som det ar mojligt. Detta innebér
ocksa att kunskapsinhdmtningen och maende i stort paverkas sa lite som mojligt av barnets sjukdom.

| en undersdkning som Svenska Diabetesférbundet genomférde hdsten 2022 sa bekraftas tyvarr att
stodet till barn med diabetes i skolmiljon brister. Bristerna ror flera aspekter sasom att for fa i
personalen kan hantera barnets diabetes, for |ag kunskap om sjukdomen generellt och brister i
anpassning av larmiljén. Stodet varierar ocksa beroende av vilken kommun som barnet hor till.* Den
statliga resurstilldelningen behover tillse att barn med diabetes far det stéd de har ratt till, anpassat
efter barnets unika forutsattningar.

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

3 Persson, S. (2017). Socioeconomic Consequences of Childhood Onset Type 1 Diabetes — a case study of the impact of an
early life health shock. Doktorsavhandling, Lund universitet, Lund. Himtad fran
https://lup.lub.lu.se/search/publication/2fdf7492-311e-4a0c-bf94-3fa2b8456d51

4 Svenska Diabetesférbundet (2023): "Med ratt stod finns inga hinder” - svenska-

diabetesforbundet rapport skolenkat 230123.pdf (anvand 2023-03-15)
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Skolmyndigheter

Utredningen foreslar att befintliga skolmyndigheter ska ldggas ner och att nya ska inrattas. Vi anser
att detta ar ett onddigt stort ingrepp att genomfora da skolvasendet redan genomgar stora
forandringar. Vart forlag ar darfor att eventuella férandringar som blir resultatet av denna utredning
kan skotas inom ramen for befintliga skolmyndigheter. Vi vill samtidigt patala att behovet av resurser
till Skolinspektionen, som kan granska om det bristande stédet kvarstar, &r stort. Aven mer resurser
till Specialpedagogiska skolmyndigheten som ska anvandas for att utveckla och implementera
pedagogiska verktyg for barn med diabetes behovs.

Kompetenshdjande insatser for larare och rektorer om
diabetes

Vi ser positivt pa att staten tar ett overgripande ansvar for att kompetensutveckling sker inom
skolvasendet. Vi vill patala behovet av kompetenshdjning hos larare och rektorer om diabetes.

| rapporten ”"Med ratt stod finns inga hinder” (se fotnot 4, sidan 2) bedémer vardnadshavare till barn
med diabetes, kunskapsnivan om sjukdomen som mycket |ag i alla personalkategorier. For barnet
med diabetes kan kunskapsbristen forsatta hen i livsfarliga situationer. Kunskapsbristen ar daven en
av orsakerna till det bristande stédet, som barn med diabetes ofta far.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Forbundsordférande Sakkunnig barn- och foraldrafragor
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