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Hagringssvar fra Diabetesforbundet til NOU 2013: 13 P3 hey tid

Diabetesforbundet er en uavhengig interesseorganisasjon for folk som har diabetes og andre som er
interessert i diabetes. Forbundet ble stiftet i 1948 og har omkring 32.000 medlemmer, 11 fylkeslag og
120 lokalforeninger.

Diabetesforbundet jobber for et godt liv med diabetes — og en framtid uten.

Diabetesforbundet takker for muligheten til & gi hgringssvar til NOU 2023:13 Pa hgy tid. Vi stgtter
utvalgets anbefalinger og ber om at barn med diabetes og deres familier ogsa tas hensyn til i
anbefalingene, selv om disse barnas funksjonshindring er usynlig. Barn med kronisk sykdom trenger
0gsa at tjenestene snakker sammen og tilrettelegging basert pa sine behov for a sikre at de kan leve
gode og trygge liv.

Styrke pleiepengeordningen

Diabetesforbundet stgtter utvalgets forslag om a styrke ordningene med gkonomisk kompensasjon,
seerlig retten til pleiepenger. Vi erfarer at det er stor variasjon og lite forutsigbarhet for hva som vil
utlgse retten til pleiepenger og ikke. Vare medlemmer gir tilbakemeldinger om at mange foreldre til
barn med diabetes opplever at de star i en kamp mot systemet for a fa innvilget rettighetene de har
krav pa, og nar rettigheten endelig innvilges er de utslitte av arbeidet med utallige runder med
spknader og klager. Alle foreldre til barn med diabetes star i en krevende omsorgssituasjon med
behandlingsansvaret for sitt eget barn. Selv om sykdommen ikke synes og barn med diabetes
fungerer fullt ut i samfunnet, er jobben som legges ned av foresatte stor og krevende. De er pa vakt
for barnet sitt 24 timer i dggnet, 365 dager i aret. Mange barn med diabetes har saerlig utfordringer
med a regulere blodsukkeret sitt pa natten, som kan fgre til lite sgvn og nattevak i arevis for
foreldrene. Et lavt blodsukker som ikke behandles kan i ytterste konsekvens resultere i dgd. Dette er
en svaert krevende omsorgssituasjon a sta i over tid, og mange foreldre til barn med diabetes vil ha
en omsorgsoppgave som burde kvalifisere til a fa innvilget pleiepenger.

Grunnskole og videregaende opplaring

Utvalget papeker at kommune og fylkeskommune som skoleeiere har et felles og helhetlig ansvar for
gode oppvekst- og levevilkar. De er ansvarlige for a ha et godt undervisningstilbud og for a
samarbeide pa tvers av sektorer og forvaltningsnivaer.

Foreldre til barn med diabetes opplever altfor ofte at tjenesteapparatet er lite imgtekommende for
barnets behov for tilrettelegging, og mange fgler at de star i en kamp mot systemet. Basert pa
tilbakemeldingene vi som brukerorganisasjon mottar, opplever mange foreldre at det er vanskelig a



diabetesforbundet

fa den stgtten barnet trenger og at stgtten avhenger av ressurser og oftere er et spgrsmal om
skolens gkonomi fremfor barnets behov.

For barn med en kronisk sykdom som diabetes, opplever vi som pasientorganisasjon at regelverket
ikke er pa plass for a sgrge for tilstrekkelig tilrettelegging. Et svingende, hgyt eller lavt blodsukker
pavirker barnets evne til konsentrasjon og laering. De yngste barna er ogsa for umodne til 8 operere
de stadig mer avanserte behandlingshjelpemidlene de bruker.

Det er mange barn med en kronisk sykdom som diabetes som ikke vil ha behov for én-til-en-ressurs,
eller en spesialpedagogisk ressurs i skolen. Tilretteleggingsbehovet de fleste barn med diabetes har,
er a fa stgtte til egenbehandling av sykdommen. Vi er bekymret for at barna med kronisk sykdom
som kun har behov for bistand til 8 behandle sykdommen ikke omfattes i regelverket skolene
forholder seg til. Ofte vil en ekstra ressurs i klasserommet som har fatt god oppleering i elevens
diabetes, vaere nok til & bista eleven ved behov. Diabetesforbundet mener at en slik voksenressurs
vil kunne bidra som stgtte til flere elever i tillegg til 3 bidra positivt til klassemiljget generelt. Slik vil
ogsa laereren kunne ha fullt fokus pa den pedagogiske undervisningen, noe som vil vaere positivt for
leeringsutbyttet til alle elevene i klassen.

Vi i Diabetesforbundet opplever at mangel pa god informasjonsflyt mellom ulike forvaltningsnivaer
og ulike sektorer hindrer god tilrettelegging gjennom skolelgpet. For barn med kroniske sykdommer,
men som ikke ngdvendigvis har store, sammensatte tilretteleggingsbehov, er det viktig at helse- og
omsorgssektoren samhandler godt med utdanningssektoren. Ogsa for disse barna er det viktig at
deres behov og rettigheter settes foran sektortankegang. For at barn med diabetes skal ha en god og
trygg hverdag i skole og barnehage, ma anbefalingene fra behandlende lege ligge til grunn for
tilretteleggingstiltakene pa skolen. Videre er det innenfor pliktene til spesialisthelsetjenesten a gi
ansatte i barnehage og skole opplaering i sykdommen. Likevel vet vi at sykepleierne pa poliklinikkene
sjelden har kapasitet til a sta for denne opplaeringen av ansatte i skole og barnehage. | stedet er det
ofte foreldrene som far oppgaven med a laere opp de ansatte i sykdommen og hvordan denne skal
behandles. Dette er en oppgave foreldre absolutt burde slippe, og som kan pavirke samarbeidet
med skolen negativt.

Diabetesforbundet ber om at myndighetene ser pa regelverket for tilrettelegging i skolen, og
tydeliggjgre retten til tilrettelegging for elever med behov for bistand til 2 behandle sykdom i Igpet
av skoledagen, og gjgr dette likestilt med retten til spesialundervisning.

En inkluderende fritid

Diabetesforbundet stgtter utvalgets vurdering om at likepersonsarbeid som sommerleirer bgr fa gkt
gkonomisk stgtte. For alle barn med kronisk sykdom og funksjonshindring betyr disse sma
avbrekkene med jevnaldrende i samme situasjon utrolig mye. Sommerleir er kanskje det viktigste
tilbudet vi som pasientorganisasjon gir til vare medlemmer. Dessverre fgrer stadig strammere
gkonomiske rammer til at vi har mattet kutte i antall uker med sommerleir, og da ogsa i antall
deltakere pa en sommer. Dette er sveert beklagelig, for ventelistene er lange og vi vet at dette
ferietilbudet til barn med diabetes er viktig for de som deltar. Dette er en uke pa sommeren hvor
man er i «innenforskap» i stedet for utenforskap. Her deles erfaringer om sykdommen, barna lzerer
av hverandre og ikke minst sa slipper de a forklare de rundt hva diabetes er.. Sist, men ikke minst;
det er for mange familier den ene leiraktiviteten foreldrene opplever som trygt a sende sine barn til.
Pa vare leire er det medisinsk personell som vet akkurat hva de skal gjgre for a unnga farlige
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situasjoner nar blodsukkeret svinger, og hvordan de skal gi barn med diabetes god hjelp til 3
behandle sin egen diabetes.
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