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Svenska Diabetesforbundets synpunkter pa:

For barn och unga i samhdllsvard (SOU 2023:66)

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

Samhallsvard av barn och unga ar en mycket ingripande atgard och maste darmed
annu mer an fallet ar idag kontrolleras och styras. Darfor haller Svenska
Diabetesférbundet med utredningen om att en tydligare nationell styrning av
samhadllsvarden sasom uppfoljning, tillsyn och samordning ar nédvandig.

Barn med diabetes

Barn ar beroende av vuxna i deras narhet for att utvecklas pa ett gynnsamt sdatt. Barn
med diabetes ar extra utelamnade at vuxna som kan stdtta dem i att hjdlpa dem med
den avancerade egenvarden som diabetes krdver. Desto yngre barn desto mer
beroende dr barnen av att vuxna kan avlasa och tolka barnets svangande blodsocker.
Sjukdomen staller darfor hoga krav pa vardnadshavarnas kapacitet att planera och
forutse blodsockernivaer. Till exempel visar flertalet studier pa att barn till
hogskoleutbildade vardnadshavare har ett battre medelblodsocker an dvriga?.

Ju mognare barnen blir desto mer av egenvarden klarar de att ta dver sjdlva. Men
detta staller valdigt hoga krav pa de drabbade barnens férmaga att planera och vara
forutseende.

1 Svenska Diabetesférbundet, 2022, Diabetes, Tillganglig: https://www.diabetes.se/diabetes/ [Anvand: 2024-02-22]
2 Diabetsportalen, 2019, Mammans utbildningsniva och barnets blodsockerkontroll, Tillganglig:
https://www.diabetesportalen.lu.se/artikel/mammans-utbildningsniva-och-barnets-blodsockerkontroll [Anvand 2024-02-22]
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Det behdvs vardnadshavare som foljer barnet, som ar kloka och kan beddéma vilken del
av egenvarden som barnet kan ta éver, och nar det ar lampligt att detta sker vilket
kan variera mycket fran barn till barn. For mycket ansvar som barnet inte klarar av kan
fa forodande konsekvenser bade fysiskt och psykiskt.

Den avancerade egenvard som sjukdomen innebar kraver kunskap om sjukdomen, det
individuella barnets behandling samt hur barnet reagerar i olika tillstand. Barn som
annu inte tagit dver ansvar for sin egenvard ar helt utlamnade till att vuxna skoter
egenvarden at dem. Det ar darfor viktigt att det finns vuxna med kunskap om
diabetes i barnet narhet, som har fatt utbildning samt information fran barnets
behandlande diabeteslakare vid placering i familjehem, eller vid annan placering.

Nationell struktur for uppfoljning

Det ar bra att Socialstyrelsen far det 6vergripande ansvaret for att samordna
uppfoljningen av placerade barn. Det ges bra forslag pa insamling av fakta som kan
anvandas vid uppfdéljning och analys av hur placerade barn mar.

Da det gdller barn med diabetes sa behdvs uppfoljning av hur egenvarden fungerar.
Detta behdver goras utifran diabeteslakarens bedémning av hur barnets behandling
gar, men aven utifran hur barnet upplever att det fungerar. Har behover en analys
goras av varden, nar det galler vilken del av egenvarden som barnet ska skdta och om
hen ar mogen nog att ha ansvar for denna del.

Familjehemsforaldrar behdver utdver detta utvdardera hur de klarar att skota
egenvarden och om de behdver mer stéd av barnets vardgivare.

Andra satt som utredningen vill férstarka styrning och samordningen av placerade
barn ar:

e Under placeringens forsta ar ska samtal med barnet genomfdras minst en gang
per manad och efter forsta aret minst var sjatte manad. Det ar socialnamndens
ansvar att se till att detta genomfors. Detta ar ett bra och viktigt forslag.

For barn med diabetes vill vi att de ska de fa yttra sig om hur de tycker
diabetesbehandlingen fungerar. Utredningen foreslar att information fran
skolan eller varden vid behov ska inhamtas. Vi anser att det alltid ska inhamtas
information fran barnets vardgivare kring hur diabetesbehandlingen fungerar.

Men dven information fran forskolan/skolan vill vi alltid ska inhamtas da
bristande stod i skolan leder till forsamrade skolresultat. Sarskilt viktigt ar det
for barn som inte har vardnadshavare som kan féretrdda dem pa bdsta sdtt. |
en enkat riktat till foraldrar till barn med diabetes sa framkom det, att tre av tio
anser att deras barn far otillrackligt stod i skolan.?

3 Svenska Diabetesférbundet, 2023, Med ritt stdd finns inga hinder, Tillganglig:
https://www.diabetes.se/contentassets/626f2b9f35e7434f97258184clddldda/svenska-
diabetesforbundet rapport skolenkat 230123.pdf [Anvand: 2024-02-22]
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Utredningen foreslar att det ska finnas ett register 6ver familjehem dar
Inspektionen for vard och omsorg ar ansvarig myndighet. Registret ska samla
familjehem som genomgatt kontroll, utbildning och fatt tillstand att vara
familjehem. Vi bifaller forslaget och tror detta kommer dka tryggheten for
placerade barn.

Utredningen foreslar att Socialstyrelsen ska se éver bland annat vilken
grundutbildning som familjehemmet behdver genomga for att fa bl
familjehem. Vi 6nskar att lampliga familjehem med intresse for diabetes ska
kunna genomga en vidareutbildning om egenvard av diabetes.

Denna vidareutbildning tas forslagsvis fram i samarbete med varden. | registret
over familjehem bor det lampligen anges vilka familjehem som genomgatt
vidareutbildningen om egenvard vid diabetes, sa att det enkelt gar att matcha
familjehem med barn med diabetes.

Utredningen ger Sveriges kommuner och regioner i uppgift att se dver
ersattningsnivaerna for familjehem. En viktig aspekt i detta arbete ar att
kunna differentiera ersdttningsnivaerna utifran den insats som krdvs av
familjehemmet och vilken kunskap och erfarenhet som familjehemmet har.

Da det gdller barn med diabetes sa ar insatsen som kravs av familjehemmet
mycket stort da diabetes dr en komplex och individuell sjukdom. Diabetes kan i
vdrsta fall leda till livshotande tillstand om den omfattande egenvarden som
kravs dygnet runt inte fungerar.

Darfor borde ersattningsnivan for ett familjehem med diabeteskompetens som
erfarenhetsmassigt tidigare klarat av ansvaret fér egenvarden vara hogre an
for familjehem som inte har det ansvaret.

Johanneshov dag som ovan

Bjorn Ehlin Emma Skepp
Foérbundsordférande Sakkunnig barn- och féraldrafragor
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