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Svenska Diabetesforbundets synpunkter pa:

Forbattrade mojligheter for barn att utkrava sina
rattigheter enligt barnkonventionen (SOU 2023:40)

Det beraknas finnas upp emot 600 000 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 ar den underliggande dodsorsaken.!

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 anhoriga
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 barn far mojlighet att utkrava sina
rattigheter via en klagomalshantering. Darmed blir det tredje tillaggsprotokollet till
Barnkonventionen ratificerat. Liksom utredningen anser vi att det forstarker
mojligheten att Barnkonventionen efterlevs i Sverige.

Vi anser att klagomadlshanteringen dven ska innefatta brister i skola och vard. Detta
for att det framst dr inom dessa samhallsomraden som barn med diabetes inte alltid
far sina rattigheter tillvaratagna. Risken att inte |ata dessa omraden finnas med i en
central klagomalshantering ar att syftet, att barn ska fa sina rattigheter tillgodosedda
minskar.

For att kunna ta tillvara sina rattigheter maste malgruppen veta om att dessa finns
och vad de innebar. Svenska Diabetesforbundet ser darfor positivt pa att centrala
myndigheter ska gora information om &mnet mer tillgdngligt for barn. Aven en
sammanhallen informationsyta riktat till barn och deras vardnadshavare kring
offentliga aktorers roller och hur klagomalen gar till ar en mycket bra och viktig insats.

1 Svenska Diabetesforbundet, 2022, Diabetes, Tillganglig: https://www.diabetes.se/diabetes/ [Anvdnd: 2024-01-24]
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Vi ser positivt pa att statsbidrag ges till civilsamhallet sa att barnombud kan anstallas.
| stdllet for Iansvisa barnombud sa féreslar vi nationella barnombud, eftersom
rattigheterna som ska bevakas ar kopplade till nationell lag. Férutom att
barnrdttsbyrder far statsbidrag for att kunna anstalla barnombud sa anser vi att andra
organisationer inom civilsamhallet ska kunna fa medel for att kunna anstalla
barnombud.

Barn med diabetes och bristande rattigheter

Alla barn med diabetes far inte tillrackligt med stéd for att hantera sin sjukdom.
Sarskilt barn som inte har vardnadshavare som kan foretrada dem pa basta satt. | en
enkat riktat till féraldrar till barn med diabetes sa framkom det, att tre av tio anser att
deras barn far otillrackligt stéd i skolan.?

Forutom att dessa barn darmed inte far tillgang till den utbildning de har ratt till sa
leder det till férsamrade blodsockernivaer och darmed férsamrad halsa pa sikt.
Svangande blodsocker samt for hoga och for laga blodsockernivaer paverkar
koncentrationen negativt. Darfor innebar ett bristande stod att ber6rda barn med
diabetes inte far den likvardiga skolgang de har ratt till.

En annu opublicerad undersékning som Svenska Diabetesforbundet gjort hosten
2023 -igen riktat till foraldrar till barn med diabetes - visar att en av tre har upplevt
allvarliga fysiska tillstand i forskola eller skolan.

For att fa ett sa jamnt blodsocker som mojligt ar det ofta nédvandigt med
anpassningar av schemalaggning. | var rapport "Med ratt stod finns inga hinder”
kommer det fram att bara ett av tva barn med diabetes far anpassning av schemat.
Aven anpassning av provtillfdlle da blodsockret ligger pa rimligt bra nivaer gors inte
alltid, bara en av tre vardnadshavare svarar att denna typ av anpassning sker.

Barn med diabetes exkluderas dven fran att folja med pa skolutflykter, eller andra
aktiviteter sasom skolresor med hanvisning till sin sjukdom. Tretton procent av
vardnadshavarna svarar att deras barn varit med om detta.

Ett barn med diabetes far behandling for sin sjukdom en barndiabetesmottagning.
Behandlingen skattas som egenvard och det ar fordldrarna tillsammans med personal
i forskolan eller skolan som praktiskt ska skdta behandlingen, dygnet runt.

Nar barnet ar i forskola/skola sa 6vergar tillsynsansvaret och diabetesbehandlingen
till personalen pa forskolan/skolan. Medan all annan 6vrig tid dar egenvarden
foraldrarnas ansvar. Barnets diabetesmottagning ar ansvarig for att sakerstalla att
egenvarden skots pa ett sdkert sdtt.> Denna kunskapsoverféring fungerar inte alltid.
En av tre vardnadshavare svarar att barndiabetesmottagningarna inte har utbildat
personalen i forskolan/skolan dar barnet vistas om dagarna.

2 Svenska Diabetesférbundet (2023): ”Med ratt stod finns inga hinder” - svenska-
diabetesforbundet rapport skolenkat 230123.pdf (anvand 2024-01-23)
3 Riksdagen Lag (2022:1250) om egenvard | Sveriges riksdag (riksdagen.se) (anvand 2024-01-24)
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| de fall ett barn med diabetes omhandertas enligt LVU ar det viktigt att det finns
kunskap om diabetes pa den plats dar barnet placeras. Diabetes ar en komplex och
individuell sjukdom som kan leda till livshotande tillstand om den omfattande
egenvarden som krdvs dygnet runt inte fungerar. Barn behdver hjdlp av vuxna for att
klara av egenvarden och de vuxna behdver fa utbildning rérande det specifika barnet
av diabetesmottagningen som ar medicinskt ansvarig for barnet. Vi har tagit del av
berattelser dar barn placerats i familjehem som inte vet vad diabetes ar, de har inte
haft kontakt med diabetesmottagningen och barnet har riskerat att hamna i
livshotande tillstand. Det ar darfor viktigt att barn har mojlighet att direkt vdanda sig
till ett offentligt bitrade vid placering enligt LVU sa barnet kan fa hjalp att sakerstalla
att diabeteskompetens finns.

Klagomalshantering for barn med diabetes

En forutsattning for att havda sina rattigheter ar att veta om vilka de ar. Detta galler
bade barnen sjdlva och deras vardnadshavare. Denna kunskap behdver dels hdjas,
dels samlas. Det ar darfér mycket bra att utredningen foreslar att centrala
myndigheter ska gora information mer tillgangliga for barn.

Det ar aven mycket positivt att en sammanhallen informationsyta riktat till barn och
deras vardnadshavare kring offentliga aktorers roller och hur klagomalen gar till,
foreslas. Da det galler barn med diabetes och deras vardnadshavare sa ar det
rattigheter i forhallande till forskola/skola och vard, som ar de mest centrala
omradena.

For att klagomalshanteringen ska kunna 6ka mojligheterna for barn att fa sina
rattigheter tillvaratagna, sa dr nagra saker viktiga ndar det gdller barn med diabetes:

e Omradena forskola/skola samt vard behdver inga i klagomalshanteringen.
Detta eftersom den befintliga klagomalshanteringen omhdndertas av olika
aktorer. En gemensam klagomalshantering nationellt gor troligen att fler barn
far sin ratt prévad genom att fler kommer anmala brister.

e Utredningen foreslar att stadsbidrag ska utbetalas till barnrattsbyraer sa att
barnombud kan anstallas. Barnombuden ska stotta och vagleda barn som ar i
behov av stdd som de saknar hos sina vardnadshavare. Det ar viktigt att dessa
barnombud kan ge kunskapen om vilka rattigheter som barnen har i
forhallande till offentliga aktorer. Svenska Diabetesforbundet ser dven
behovet for att andra aktorer an barnrattsbyraer inom civilsamhallet ska kunna
fa medel for att anstdlla barnombud.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Foérbundsordférande Sakkunnig barn- och féraldrafragor
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