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Forord

Det berdknas finnas drygt 500 000 personer med
diabetes i Sverige idag. Runt 85-90 procent har typ
2-diabetes medan cirka 10 procent lever med typ 1-di-
abetes. Drygt 8 000 barn har typ 1-diabetes i Sverige,
och ytterligare 900 barn far sjukdomen varje ar.

Diabetes ar en kronisk sjukdom som personen lever
med fran insjuknandet och under hela livet, om inte
forskningen hittar ett botemedel. Sjukdomen kraver
kontinuerlig uppmadrksamhet, kontroll samt I6pande
bedémning och analys av situationen genom avan-
cerad egenvard. Samtidigt ar risken stor att personer
med diabetes dver tid drabbas av allvarliga féljdsjukdo-
mar. Dagligen dor 5-6 personer i Sverige dar diabetes
ar den underliggande dodsorsaken.

Svenska Diabetesforbundet féretrader 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 genom hela livet i olika situationer och faser.

Diabetes behdver hanteras varje dag, dygnet runt.
Det synliga med diabetes, exempelvis att ge insulin
vid maltid och kontrollera blodsockernivaer ar viktiga
delar av egenvarden. Samtidigt handlar den om mycket
mer. En stor utmaning med egenvarden ar exempelvis
attinsulin ar (livs)-farligt i for hoga och for laga nivaer.
Det finns ingen lakarordination pa "ratt mangd” insulin.
Denna forandras manga ganger under en dag, samtidigt

som en mangd olika faktorer inverkar pa
blodsockret och darmed behovet av
insulin.

Det innebar ett standigt tankear-
bete och berdknande under dygnets
alla timmar aret om. Det ar psykisk
pafrestande for vardnadshavare, och
i denna rapport presenterar vi féljande
forslag for att komma lite narmare en van-
lig vardag och rimliga livsvillkor for barn med
diabetes och deras vardnadshavare:

e Vardnadshavare till barn med funktionsvariationer,
som diabetes, ska kunna fa tillfallig féraldrapenning
vid exempelvis moten, upplarning av personal om
diabetes och da de vikarierar som diabetesresurs

e Allarektorer - bade pa forskolor och skolor - i hela
Sverige behover ta sitt lagstadgade ansvar och
sakerstdlla att det finns tillrackligt med kompetent
personal som kan hantera diabetes.

e Allarektorer - bade pa forskolor och skolor - i hela
Sverige behover ta sitt lagstadgade ansvar och
sakerstalla att barn med diabetes far en likvardig
skolgang till exempel da det galler stdd av diabe-
teskunnigt personal, anpassning och inkludering.
Skolplikten galler barn med diabetes saval som for
alla andra barn.

e Barndiabetesmottagningarna®ska ta ansvar for
att samordna kunskapsoverforingen om diabetes

»| denna rapport
presenterar vi forslag
for att komma lite narmare en
"vanlig vardag” for barn
med diabetes och
deras vardnadshavare«

3

typ 1 till forskole-, skolpersonal och
rektorer. Det innebdr att de ska se till
sa att personalen pa den férskola/
skola dar barnet med diabetes gar
har uppdaterad kunskap om barnets
diabetesbehandling. De ska ocksa
ansvara for att barnets Egenvards-
plan ar aktuell och kand hos personalen
narmast barnet.

¢ Barndiabetesmottagningarna ska bemannas
med kompetens om den psykiska belastningen som
foraldraskap i kombination med barn med diabetes
ger. De avsedda yrkeskategorierna ar kuratorer/be-
teendevetare/psykologer med sarskild kompetens
om diabetes hos barn.

€n sarskild kommunal pott bér instiftas dar lagerak-
torer bade privata och kommunala kan soka pengar
for att kunna ge stdd till barn med speciella behov.
Vardnadshavare till barn med diabetes ska ha ratt
till avlésarservice i likhet med Lag (1993:387) om
stéd och service till vissa funktionshindrade.

Bjérn Ehlin,
férbundsordférande
Svenska Diabetesférbundet

1. Det finns olika bendamningar for de mottagningar pa sjukhus dar barn med diabetes typ 1 behandlas. Vi kommer i denna rapport att bendmna dessa mottagningar som barndiabetesmottagningen.
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Sammanfattning

Resultaten fran undersokningen beldagger den tunga
borda som diabetesforaldrar bar pa sina axlar, saval i
relation till sina barn och partners samt nar det galler
den egna ekonomin framst till f6ljd av daliga mojlighe-
ter for att fa VAB. Samtidigt tar de instanserna som
ska minska bordan, i detta fall skolan och varden, inte
alltid sitt ansvar. Det i sin tur leder till att fordldrarna
far en an mer komplicerat vardag.

Sammantaget ger undersokningen en bild av att
gruppen fordldrar till barn med diabetes ar en oerhort
stressad och belastad grupp. Det riskerar att leda till i
varsta fall utbrandhet, som utéver att vara ytterligare
en enorm pafrestning pa familjen dven skapar onddiga
samhallskostnader i form av exempelvis sjukskrivning-
ar och minskade skatteintdkter.

Dessutom visar analysen, att barn med diabetes inte
far en skolgang i likhet med sina friska skolkamrater,
vilket ar orimligt. Enligt dessa resultat ar det dven
uppenbart att vardnadshavarna skulle behéva mer
stod for att sakerstdlla en rimlig aterhamtning.
Gruppen glomts ofta bort i den behandlingsregim, som
pressat ner barnens malvarden.

Nedan finns nagra centrala resultat fran de fem huvud-
omraden som finns med i analysen via enkatsvaren:

Vardnadshavarnas roll
i relation till skola/forskola

av vardnadshavarna i en-
katen har vikarierat som
resurs at sitt barn under
varterminen.

9/10

uppger att de kontrollerar
barnets blodsocker via
sin egen mobiltelefon pa
distans.

1/3 000

far inte hjélp av barndiabetesmottagningen i att
utbilda personalen i forskola/skola om diabetes.
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Markant negativ stress
hos vardnadshavare till barn med diabetes

paverkas “negativt” eller
"mycket negativt” av att
fa barnet att ligga inom

malomradet.

86%

paverkas “negativt”
eller “mycket negativt”
av barnets diabetes nar
det gdller somn.

46%

ungefar hidlften (46 procent)
terna anger att relationen
med partnern har paverkats
negativt eller mycket nega-
tivt av barnets diabetes.



Utmaningar med hanteringen
av diabetes i forskolan/skolan

Vv

29%

bland vardnadshavarna uppger
att barnet “i liten utstrackning”
eller “inte alls” far tillrackligt med stéd
av personalen for att hantera
sin diabetes i forskolan/skolan

3/10

av vardnadshavarna i undersoékningen svarar,
att skolan “i liten utstrackning” eller “inte alls”
arbetar aktivt med inkludering och att 6ka
forstaelsen av olikheter.

Allvarligt kunskapsglapp om
diabetes i forskolan/skolan

® 50%

hdlften av respondenterna anser att kunskapen hos
ledningen (bitrddande rektor/rektor pa den férskola/

2 1

skola som barnet gar i) dr “lag” eller “mycket lag".

upplever attdei
"stor” eller “mycket
stor” utstrackning har

behovt kimpa med

skolledningen for att
barnet ska fa det stod
som hen har ratt till.

34% A5

1 av 3 av respondenterna svarar att den
barndiabetesmottagning som barnet

tillhor inte har utbildat personalen

i den forskola/skola som barnet gar pa! Q.
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Barn med diabetes
och fritidsaktiviteter

vardnadshavare (19 procent) har
antingen avstatt fran att
anmadla barnet till lager
efter kontakt med
lagerarrangoren, eller
i liten utstriackning” fatt
nodvandigt stod
att hantera
barnets diabetes.



Metod

Undersdkningen genomférdes som en webbenkadt
som skickades ut till medlemmar som dr registrerade
som ndrstaende i Svenska Diabetesférbundet med-
lemsregister och som hade tillganglig mejladress.
Utover detta lades enkdten ut pa Svenska Diabetes-
forbundets hemsida, Facebooksida, Instagram och
LinkedIn. Ut6ver dessa kanaler sa fick de barndia-
betesmottagningar som dr med i Larande natverk?®
tillgang till enkaten med en QR-kod som kunde hangas
upp i vantrummen.

Frageformularet skickades ut mandagen den 29 au-
gusti och enkaten avslutades mandagen den 19 sep-
tember 2022. Tva paminnelser har gatt ut under denna
period. Vid bearbetning av den aktuella statistiken
hade 545 svar inkommit. Det finns i storleksordning
16 000 vardnadshavare till barn med diabetes i Sverige

givet att det finns cirka 8 000 barn med diabetes typ 1
under 18 &r. Aven om antalet respondenter sett till an-
talet ar relativt litet, s motsvarar gruppen dock drygt
3 procent av den samlade populationen av vardnads-
havare till barn med diabetes i Sverige vilket ar ett bra
urval.

Av respondenterna dr 84 procent kvinnor, och
andelen man uppgar till 15 procent.? Majoriteten (79
procent) av respondenterna har barn som ar 7-16 ar.
Nagot fler vardnadshavare till pojkar har svarat (53
procent). Ungefar halften (46 procent) av responden-
terna bor i regionerna Skane, Vastra Gotaland eller
Stockholm. Samtliga av respondenterna hade barn med
diabetes typ 1. Resultaten som redovisas i diagram-
men uppges alltid i andelar i procent, om inget annat
anges.

2. Larande ndtverk https://sydostrasjukvardsregionen.se/samverkansgrupper/kvalitetsregister/registercentrum-sydost/larande-natverk/ [Anvdnd 2022-11-29]

3. Nagra enstaka respondenter har inte 6nskat att uppge sitt kon.
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1. Vardnadshavarnas roll i relation till skola-/forskola

Vardnadshavarna och skolan, har ett stort ansvar
dagligen for barn med diabetes egenvard och alltefter
som barnet utvecklas och mognar klarar den unge
sjdlv att skota sin egenvard, med stdd av de vuxna i
sin narhet. Det ar dock viktigt att vara tydlig med att
det synliga med sjukdomen, exempelvis att ge insulin
vid maltid och kontrollera blodsockernivaer, dr bara en
liten del av egenvarden vid diabetes.

En stor utmaning med egenvarden ar att insulin ar
(livs)-farligt i for hdga och for Iaga nivaer. Det finns
ingen lakarordination pa vilken mangd insulin som ar
ratt. Den mangd som ar ratt férandras manga ganger
under en dag, samtidigt som en mangd olika faktorer in-
verkar pa blodsockret och darmed den mangden insulin
som ska ges. Yngre barn behdver darfor hjdlp med allt
kring sin diabetes och ar helt beroende av vuxna i dess
narhet for detta andamal. Darfor ar det helt avgorande
for barnets trivsel och halsa att barnet ges detta stod i
forskolan/skolan/fritidshemmet pa dagarna.

Vikariera som diabetesresurs

Vi har mot den bakgrunden stallt fragor till vardnads-
havarna om i vilken utstrackning de behover agera
aktivt stod i vardagen nar deras barn med diabetes
vistas i skolmiljoer. Tyvarr visar resultaten att vard-
nadshavarna alltfor ofta far ta det ansvar som
egentligen vilar pa forskolan/skolan.

Diagram 1.
Hur ofta under varterminen 2022 har du vikarierat
som diabetesresurs?
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Som det framgar av diagram 1, sa har 22 procent av
vardnadshavare till barn med diabetes vikarierat som
resurs at sitt barn under varterminen 2022.1/3 i
denna grupp har gjort det 6 ganger eller mer, vissa sa
mycket som i en hel termin. De flesta férsoker sjalva
I6sa ekonomin med semesterdagar, distansarbete fran
forskola/skola eller ledighet utan ersattning. Endast
ett fatal uppger att de far ersattning fran forskola/
skola da de vikarierar som diabetesresurs.
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Tvingas ha barnet hemma

Pa samma tema har det kartlagts i vilken utstrackning
barnet med diabetes ibland har varit hemma fran for-
skola/skola pa grund av att det saknats diabeteskun-
nig personal - se diagram 2. Detta gar forstas stick
stav med barns ratt till skolgang, och utgor ytterligare
en belastning pa en redan hart belastad foraldragrupp.
Fritextsvaren visar att detta oftast férekommer under
lov, studiedagar, friluftsdagar och perioder da manga i
personalen ar sjuka samtidigt. Ett annat skal att halla
barnet hemma ar oron éver att lamna barnet hos vika-
rierande resurs.

Diagram 2.

Hur ofta under varterminen 2022 har du behévt ha barnet
hemma till foljd av att det saknas diabeteskunnig personal
pa skolan/forskolan?
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Som det framgar ar det 1 av 3 i undersékningen som
under varterminen 2022 har behovt ha sitt barn
hemma, eftersom det inte var diabeteskunnig perso-
nal pa plats i skolan/férskolan. En férdlder uttrycker
det pa foljande satt: "For att visa allvaret vagrade jag
vara backup-stod till slut, och jag holl hen hemma och
jobbade hemifran.”

Lag kunskapsniva om diabetes i forskolan/skolan
Det faktum att kunskapsnivan inte alltid ar tillracklig
hos exempelvis vikarier, bidrar ocksa till att manga av
vardnadshavarna kdnner sig otrygga och fdljer bar-
nets blodsocker dven da barnet ar pa forskolan eller

i skolan. Vi har darfor forsokt att analysera, i vilken
utstrackning detta sker.

Diagram 3.
Hur manga ganger under en vanlig skoldag kontrollerar du
barnets blodsocker via din egen telefon?
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Hela 9 av 10 uppger att de kontrollerar barnets blod-
socker via sin egen mobiltelefon pa distans. Mer dn
halften (55 procent) kollar barnets blodsocker 6 gang-
er eller mer per dag. Sa dven ndr inte vardnadshavar-
nas fysiska ndrvaro krdvs i férskolan/skolan sa upptar
barnets diabetes en stor del av vardagen. En annan
fraga i undersokningen ror om barndiabetesmottag-
ningen som barnet tillhor har utbildat férskolan/skolan
om diabetes. 1 av 3 av respondenterna svarar att
sjukhuset inte har gjort detta - se diagram 4.
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Diagram 4.
Har sjukhuset informerat personalen
i skolan/férskolan om barnets diabetes?
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Nar inte detta sker, sa leder det till att utbildnings-
ansvaret faller pa vardnadshavarna sjdlva vilket gér
att vardnadshavarna behdver avsatta ytterligare tid
for detta: "Vi fick ingen ersattning - det var under
upplarning av resurs, men dessa var borta mycket pa
grund av covid. Vi var ca 3 manader i skolan. Vi vaxlade
mellan mig och min man, som kunde jobba fran skolan.”



2. Markant negativ stress
hos vardnadshavare till barn med diabetes

Barndomen ar en tid av beroende och anknytning
till vardnadshavare och andra vuxna i barnens narhet.
Barn med diabetes ar annu mer beroende av vuxna dn
andra barn. Dessa vardnadshavare/foraldrar har darfor
ett mycket stort ansvar som vilar pa dem.

Som det redan har beskrivits i kapitel 1, sa behover
foraldrar till barn med diabetes valdigt ofta ta ansvar
for barnets hdlsa dven ndr de egentligen inte ska ha
det. Det finns forskning som pekar pa en markant 6kad
forekomst av utmattningssymptom hos foraldrar till
barn med kroniskt sjuka barn. Detta galler framst bland
maodrar.* Mot den bakgrunden foljer en redovisning om
hur vardnadshavare till barn med diabetes mar.

Bristande stod och stress

Som det framgar av diagram 5, pa denna sida, sa ar det
1 av 5 vardnadshavare till barn med diabetes som bara
i "liten utstrackning” eller "inte alls” kanner sig trygga
nar barnet ar i férskolan/skolan.

Har framkommer det en skillnad mellan man och kvin-
nor, eftersom sistnamnda grupp i storre utstrackning
upplever otrygghet. Den andelen ar 22 procent bland
kvinnorna, medan den utgor 15 procent bland mannen.

Diagram 5.
I vilken utstrackning kan du kdnna dig trygg
ndr barnet ar i skolan/férskolan?
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Orsakerna till otryggheten bland vardnadshavarna

ar bland annat att det skett incidenter tidigare, att bar-
net sjalv ska hantera sitt blodsocker eller att resursen
ar ny eller fortfarande ar osdker pa diabetesbehand-

lingen. Generellt kan det vara svart for fordldrarna att
vaga slappa taget da konsekvenserna for barnet ar
allvarliga om det gar fel.

Malvarde och stress
Vi har tidigare konstaterat, att manga vardnadshava-
re ofta kollar sitt barns blodsocker via mobilen under
dagen, ndr barnet vistas i forskolan/skolan. Det finns
ocksa en stress som kommer sig av det laga malmedel-
blodsocker som varden har bestamt for barn med dia-
betes typ 1. Denna laga grdns ar satt for att barn som
drabbas tidigt i livet av diabetes typ 1 ska leva manga
ar med sjukdomen utan att fa foljdsjukdomar. Men
2021 nadde knappt 35 procent av barnen malvardet.>
Detta innebar att de flesta av vardnadshavarna inte
klarar att leva upp till vardens malvarden. Det skapar
stress, radsla for senkomplikationer hos barnet samt
kansla av misslyckande. Det visar ocksa tydligt att for
att fler barn ska na malvardet behdver stodet till barn
och deras vardnadshavare utokas och forbattras. |
diagram 6 visas resultatet av upplevd stress till f6ljd
av att halla barnets blodsocker inom malomradet.

4. Lindstrém, C. (2016). Burnout in parents with chronically ill children. Doktorsavhandling, Orebro universitet, Orebro. Tillgdnglig: https://www.divaportal.org/smash/get/diva2:893756/FULLTEXTO1.pdf [2021-09-28].
5. Nationella Diabetesregistret, www.ndr.nu, Arsrapport 2021, https://www.ndr.nu/#/arsrapport
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Diagram 6.
Hur paverkas du av att halla ditt barns blodsocker
inom malomradet?
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3 av 4 i enkdten anger att de paverkas "negativt” eller
"mycket negativt” av att forsoka fa barnet att ligga
inom malomradet. Exempel som lyfts fram ar den
stdndiga oron dygnet runt, och att blodsockret alltid
finns i tankarna. €En del anger att de oroas 6ver mojliga
komplikationer hos barnet, bade akuta och framtida.

Manga beskriver dven att de har varit, ar eller haller
pa att bli utbranda och det ar vanligt med daligt sam-
vete de ganger da de inte lyckas fa barnet att ligga bra
i blodsocker.

En respondent uttrycker det sa har "Standig stress
att halla bra varden. Kanns som ett misslyckande vid
varje hogt och lagt blodsockervarde.”

Bristande somn och stress
S6mn ar mycket centralt for aterhamtningen, men
paverkas samtidigt behovet av att halla koll pa barnets

blodsocker. Det &r ytterligare en hart belastande faktor.

Hela 86 procent av respondenterna anger att deras
somn paverkas "negativt” eller "mycket negativt”,
vilket framgar av diagram 7. Igen tenderar kvinnorna
att drabbas hardare, givet att andelen som svarar

"ganska” eller "mycket” negativt uppgar till 87 procent.

Motsvarande andel bland mannen ar 81 procent.

Diagram 7.
Hur paverkas du av ditt barns
diabetes avseende somn?

%
50

Il ToTAL

. Man
¥ Kvinna

40

30

20

10

Mycket
negativt

Ganska Varken
negativt  eller

Ganska Mycket Vet ej/vill e
positivt  positivt  svara/inte
aktuell for

mig

Manga anger att de inte har sovit en hel natt sedan
diabetesdebuten, for vissa dr denna tidsperiod 10 ar:
"Vi har inte sovit pa natten pa nastan 10 ar nu. Det ar
extremt pafrestande pa oss som individer, som ett par
och som en famil}.”
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Den storda somnen paverkar vardnadshavares psykis-
ka och fysiska hadlsa och leder till exempel till glomska,
nedstamdhet och utmattning. Men dven infektions-
kanslighet, eksem och irritation anges som foljder av
sémnbristen. Dessutom leder somnstérningarna for
vissa till ytterligare somnproblem och svarigheter att
sova aven da tillfalle ges.

Pafrestning i relationen och stress

Ungefar hdlften (46 procent) av respondenterna ang-
er samtidigt att relationen med partnern har paverkats
negativt eller mycket negativt. Det kan exempelvis
vara svart att fa barnvakt och pa sa satt kunna varda
relationen. Resultaten finns i diagram 8.

Diagram 8.
Hur paverkas du av ditt barns diabetes
avseende relationen med din partner?
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Trottheten som kommer av diabetesbehandlingen i sig,
eller att det finns olika syn pa behandlingen, leder till
irritationer i relationen. Det kan finnas upplevelser av
att eni paret tar mindre eller mer ansvar for barnets
diabetes, vilket tdr pa relationen. En del respondenter
har separerat efter barnets diagnos och konflikter i
samband med barnets diabetes dr en av forklaringarna.

82 procent av respondenterna upplever stress till
foljd av barnets diabetes. Andelen bland man ar 75
procent, medan denna bland kvinnorna ar 9 procenten-
heter stdrre och nar 84 procent. Férklaringarna ar flera
men det framkommer en bild av oro éver blodsockret,
och att normaltillstandet ar att vara standigt pakopp-
lad. Stressen tycks aven bli sjalvgenererande, vilket
forsvarar avkoppling aven nar tillfalle ges: "Aldrig burit
en sa stor och obehaglig inre stress forut, att vara pa
alerten dygnet runt och aldrig kunna slappna av ger
enorm inre stress.”

Diagram 9.
Hur paverkas du av ditt barns diabetes
avseende stress?

%
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I TotAL
Man

50

B Kvinna

40

30

Mycket Ganska Varken Ganska Mycket Vet ej/vill
negativt negativt eller positivt positivt ejsvara/
inte aktuell
for mig
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3. Utmaningar med hanteringen av diabetes i forskolan/skolan

Som vi redan var inne pa i kapitel 1, sa ar sarskilt barn
i yngre alder utldamnade till att vuxna i dess narhet tar
ansvar for diabetesbehandlingen. Det finns tyvarr idag
stora skillnader i kommunernas prioriteringar avseende
stod till barn med diabetes i férskolan/skolan.

| detta sammanhang ar det viktigt att betona att
alla barn ar unika och hur stédet kan se ut ska utga
fran barnets behov, viket faststalls i den egenvardplan
som ska tas fram tillsammans med vardgivare, vard-
nadshavarna och ansvarig i forskolan/skolan.

Stodet i forskolan/skolan

| det som foljer analyseras hur fordldrarna upplever
stddet som ges nar barnet vistas i skolmiljoer i bred be-
madrkelse. Stodet dr helt avgdrande for att barn som lever
med diabetes ska fa rimliga forutsattningar for att fa en
fullgod skolgang trots en pafrestande kronisk sjukdom.

Diagram 10.

Upplever du att barnet far det stéd som hen

behdver for att hantera sin diabetes i forskolan/skolan
avseende personella resurser?

| storut- |liten ut- Inte alls

strackning strackning

| mycket
stor ut-
strackning

Vet ej/vill
ej svara

Av diagram 10 framgar det att 3 av 10 (29 procent)
bland vardnadshavarna i undersékningen uppger att
barnet "i liten utstrackning” eller “inte alls” far tillrack-
ligt med stdd av personalen for att hantera sin diabe-
tes i forskolan/skolan. Har upplever kvinnorna i mindre
utstrackning an mannen, att stddet ar tillrackligt. 6
procentenheter skiljer de tva grupperna at (30 procent
versus 24 procent), nar det galler personella resurser.
Bilden ar att det valdigt ofta saknas ett systema-
tiskt arbete med stddet och mycket blir hangande i
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luften. Darmed blir det for ofta avgérande att det finns
engagerade och padrivande vardnadshavare samt pe-
dagoger, men att de grundlaggande strukturerna runt
barnet inte finns pa plats. Rektorernas engagemang
och forstaelse i fragan paverkar ocksa vilket stéd som
barnen med diabetes far.

Anpassningar i forskolan/skolan

Av svaren framgar det ocksa att det upplevs som att
kunskapen om sjukdomen ar Iag och att barn sa tidigt
som i mellanstadiet forvdntas kunna hantera sin diabe-
tes sjalva. Det finns inte alltid en resurs per barn utan
det kan finnas en resurs for flera barn med diabetes.
Andra ganger ligger ansvaret hos flera resurser och
det skapar oro hos barn och vardnadshavare. Nedan re-
dovisas, i kortform, resultaten runt vilka anpassningar
som gors/inte gors i skolmiljon for barn med diabetes:

e 39 procent av respondenterna svarar att deras barn
"i liten utstrackning” eller "inte alls” far kostanpass-
ningar. Motsatt uppger 57 procent att det sker i
"stor/mycket stor utstrackning.”

e 1 av 2 svarar att barnet "i liten utstrackning” eller
"inte alls” fatt anpassning av schema utifran sjukdo-
men. Motsatt uppger 31 procent att det sker i “stor/
mycket stor utstrackning.”

1 av 3 av respondenterna svarar att barnet “i liten
utstrackning” eller "inte alls” far provtillfalle anpas-
sat efter blodsockervarde. Motsatt uppger 18 pro-
cent att det sker i "stor/mycket stor utstrackning.”

1e



| fritextsvaren uppenbaras det att vardnadshavarna
inte alltid vill ha specialanpassningar med kost och
schema. Man anser att det inte behovs for att fa en
bra diabetesbehandling. Andra vill garna ha anpass-
ningar med anpassad kost eller idrott en speciell tid
pa dagen. Som resultatet visar sa far vissa gehor for
detta och andra inte.

Den mest problematiska uteblivna anpassningen ar
att provtillfallen inte alltid anpassas efter blodsocker-
vardet. Ett hogt, lagt eller kraftigt svangande blod-
socker paverkar kognitionen och speglar darfor inte
den faktiska kunskapen hos barnet vid dessa tillfal-
len.? Det innebadr att dessa barn inte far den likvardiga
skolgang de har ratt till. Den samlade bilden utifran
fritextsvaren dr att det varierar kraftigt om provtillfal-
lena anpassas efter blodsockervardet.

Insulindosering styrd av radsla

eller en behandlingsstrategi?

En av de viktigaste aspekterna av diabetesbehand-
lingen dr som redan beskrivits att dosera och berdkna
insulin. Om insulindosen blir for lag blir blodsockret for
hogt och blir dosen for hég blir blodsockret for lagt.
Inget av detta ar bra, utan karnan i behandlingen ar en
sa lagom dos som mgjligt. Vi har mot den bakgrunden
fragat om vardnadshavarna respektive skolpersonalen
underdoserar insulin for att undvika laga blodsock-
ervdrden - se resultaten i diagram 11 och diagram

12. Bland vardnadshavarna uppger 35 procent att de
"ibland”, "ofta” eller “mycket ofta” underdoserar insulin
till frukost. Nar det galler vardnadshavarnas upplevel-
se av skolpersonalen pa omradet, sa anger de att 30
procent av skolans personal gor detta.

Diagram 11.
Underdoserar du insulin till frukost for att undvika lagt
blodsocker hos barnet i forskolan/skolan?
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B «vinna

70
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40
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Vet ej/vill Aldrig Ibland Ofta
ej svara

Mycket ofta

Diagram 12.

Upplever du att skolans personal underdoserar insulin
vid maltider for att undvika lagt blodsocker hos barnet i
forskolan/skolan?

Vet ej/vill Aldrig Ibland Ofta
ej svara

Mycket ofta

Orsakerna till att vardnadshavarna underdoserar
insulin varierar. Ibland handlar det om ett medvetet val
for att kompensera for idrottslektion eller annan fysisk
aktivitet som ligger direkt pa morgonen. Detta ar helt i
linje med en vadlfungerande diabetesbehandling.

Andra orsaker till underdosering dr inte i linje med
den bdsta behandlingen utan handlar om bristen pa
stod i forskolan/skolan. Nagra exempel ar osakerhet
om det finns personal som tar hand om barnets laga
blodsocker. Ett annat exempel ar att resvagen till
skolan kan vara lang och att barnet sjalv ska halla koll
pa sitt blodsocker under resan. | nagra fall rér det sig

6. Specialpedagogiska skolmyndigheten, https://www.spsm.se/funktionsnedsattningar/medicinska-funktionsnedsattningar/diabetes/ (anvdand 2022-10-18)
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om att vardnadshavaren vill undvika att ett stérande
larm gar av under lektionstid, da pedagoger och elever
papekat detta.

Orsakerna till att skolpersonalen underdoserar insulin
ar antingen en medveten behandlingsstrategi eller en
foljd av radsla for lagt blodsocker. Da det galler behand-
lingsstrategin sa ar underdosering ett medvetet val
infor aktiviteter med mycket rorelse, men som gor att
barnet far ett for hogt blodsocker i stallet. Medan orsa-
ken till det andra exemplet ar radsla for lagt blodsocker
och att ovana resurser tenderar att underdosera oftare
an mer erfarna till f6ljd av denna radsla.

Inkludering i forskola/skola

Det ar en djupt mansklig drivkraft att fa vara en del av
en gemenskap. Upplever vi oss annorlunda, till exem-
pel for att vi har diabetes, i kombination med att miljon
vi vistas i inte arbetar aktivt med inkludering, finns det
stor risk att vi inte upplever oss vara en del av denna
gemenskap. Detta kan ha en stor negativ inverkan pa
var identitet och hur vi i en férlangning tar hand om
var diabetes.

Diagram 13.
Upplever du att skolan arbetar aktivt for att inkludera
barnet och oka forstaelsen for olikheter?

[ TotAL

. Man

Inte alls Vet ej/
vill inte

svara

| mycket stor | storut- |liten ut-
utstrackning strackning strackning

Som det framgar ovan svarar 3 av 10 av vardnads-
havare, att skolan "i liten utstrackning” eller “inte alls”
arbetar aktivt med inkludering och att dka forstaelsen
for olikheter. Vidare uppger 13 procent av responden-
terna, att de upplever att deras barn blivit exkluderade
pa grund av sin diabetes vid exempelvis skolutflykter
och skolresor: "Ja, hen fick inte folja med pa en skolut-
flykt till djurparken - men resurserna var sa fina att de
tog med barnen med diabetes pa restaurang for att
kompensera.”
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| fritextsvaren framkommer att bristande arbete
med inkludering lett till att vardnadshavare tillfragas
om de kan félja med pa skolutflykter eller att barn med
diabetes nekats att folja med for att det blir merarbete
for personalen att hantera barnets blodsocker vid
dessa tillfallen. | vissa fall leder det bristfalliga arbetet
for inkludering att barn med diabetes kanner sig utpe-
kade och exkluderade.
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4, Allvarligt kunskapsglapp om diabetes i forskolan/skolan

"De tycker att de vet och kan, men tyvarr ar kunska-
pen katastrofalt Iag”, konstaterar en vardnadshavare
som har besvarat enkdten. Hen dr inte ensam om den
bilden. Resultaten visar tyvarr pa en valdigt stor brist
pa kunskap om diabetes typ 1 i forskola/skola. Det ar
alarmerande da barnets vdlmaende och sakerhet ar
direkt beroende av den samlade kunskapen som finns
hos personalen. Det bor vara sjalvklart att all personal
pa en skola dar det finns barn med diabetes vet hur de
ska agera vid lagt eller hégt blodsocker. Har har 1 av 3
i undersdkning uppgett att pedagogerna/ldararna “inte
alls” eller "i liten utstrackning” vet hur de ska agera vid
laga och hoga blodsockernivaer. Samtidigt svarar 1 av
5 att de en gang per dag i en vanlig manad far ge rad
om hanteringen av barnets diabetes till en resurs/lara-
re i forskolan/skolan.

respondenterna upplever att sa inte ar fallet. Kunska-
pen dr ibland inaktuell eller direkt felaktig. Att tro sig
veta bidrar till att personen i fraga inte soker kunskap
och leder till att vardnadshavarna méts av fordomar
om sjukdomen som i sin tur skapar frustration och en
kansla av att inte bli férstadd.

Bristande kunskap och forstaelse fran ledningen

Diagram 14.

Hur upplever du att kunskapsnivan avseende diabetes
ar hos ledningen (rektor/bitridande rektor) pa barnets
forskola/skola?

Diagram 15.

I vilken utstrickning maste du kimpa med skolledningen
(i stdllet for att den nédvandiga anpassningen sker auto-
matiskt) for att barnet ska fa det stod hen har ritt till?

Mycket god God Lag

Mycket lag
kunskap

Vet ej/
vill inte
svara

—_

kunskap kunskap kunskap

—_

5
0
5
0

Som det framgar i diagram 14 svarar halften av res-
pondenterna att kunskapen hos ledningen (bitrddande
rektor/rektor pa den forskola/skola som barnet gar i)

ar "lag” eller "mycket 1ag". | fritextsvaren framkommer
det att ledningen uppfattar att de kan diabetes medan

| mycket stor
utstrackning strackning strackning

Istorut- |litenut- Intealls-allt Vet ej/
har skett  vill inte

automatiskt svara
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Som diagram 15 pa sidan 15 visar, sa upplever 1 av

3 att de “i stor” eller "i mycket stor” utstrackning har
behdvt kampa med skolledningen for att barnet ska
fa det stdd som hen har ratt till. Det finns mdngder av
vittnesmal om att vardnadshavare har behovt kampa
sig helt utmattade for att fa stod och hjalp till barnet
med diabetes. Orsakerna till att de inte fatt hjdlp och
stod verkar vara okunskap om diabetes, att ledningen
inte forstar sitt ansvar gentemot barn med diabetes
eller att det ar ekonomin som styr och inte barnets
behov av stdd.

Diagram 16.
Hur upplever du att kunskapsnivan avseende diabetes ar
hos barnets resurs/resurser pa barnets forskola/skola?
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I ToTAL
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Vetej/ Barnet Mycketlag Lag God
villinte haringen kunskap  kunskap
svara egen

resurs

Mycket god
kunskap kunskap

Kunskapsnivan hos barnets resurser
Hos barnets resurs/resurser ar kunskapen markant ho-
gre an bland ledningen anser manga respondenter - se
diagram 16 - vilket ar gladjande. Samtidigt ar det anda
15 procent av respondenterna, som anser att kunska-
pen hos denna grupp ar "lag "eller "mycket lag".
Fritextsvaren visar dock att det oftast ar vardnads-
havarna som far utbilda resurserna, vilket kan ta mycket
lang tid eftersom det ar tidskravande for en resurs att
bli sjalvstandig i hanteringen av diabetes. Denna upp-
larningsperiod kan vara sa lang som ett helt ar. Detta
blir extra problematiskt da personalomsattningen bland
resurser ar mycket hog. | jamfoérelse med omdémet om
ledningen, sa ar resurserna i de flesta fall villiga att lara
sig samt forsta sjukdomen och behandlingen.
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Kunskapsnivan hos évrig personal

Diagram 17.

Hur upplever du att kunskapsnivan avseende diabetes ar
hos dvrig personal som jobbar med barnet (exempelvis Ia-
rare, fritidspersonal med flera) pa barnets forskola/skola?
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svara

Mycket god
kunskap

Den stérsta kunskapsluckan anser respondenterna lig-
ger hos "6vrig personal” pa den forskola/skola dar bar-
net gar, vilket inte kommer som en stor dverraskning.
Drygt haften (56 procent) anser att kunskapen om
diabetes dr "lag" eller "mycket 1ag" hos 6vrig personal.

| fritextsvaren sa framkommer det att upplevelsen
ar att manga ar villiga att forsoka forsta/lara sig mer.
Men denna vilja ar beroende av eget intresse hos

personen i fraga.
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Bristande kunskapsoverforing mellan
barndiabetesmottagningen och forskola/skola

Ett av skalen till den bristfalliga kunskapen om diabe-
tes kan vara att samordningen och kunskapséverfo-
ringen mellan barndiabetesmottagningen (regionen)
och forskolan/skolan inte fungerar tillrackligt bra.

Diagram 18.
Har sjukhuset informerat personalen i skolan/férskolan
om barnets diabetes?
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Total Man Kvinna

Ungefar 1 av 3 (34 procent) av respondenterna svarar
att den barndiabetesmottagning som barnet tillhor
inte har utbildat personalen i den forskola/skola som
barnet gar pa. Region Stockholm sticker ut som sarskilt
daligt pa detta. 60 procent av respondenterna i Stock-
holm anser att mottagningen inte har utbildat perso-
nalen om barnets diabetes.

Diagram 19.
Har sjukhuset informerat personalen i skolan/forskolan
om barnets diabetes - Region Stockholm?

. Total

. Stockholm

Ja Nej Vet ej

1 av 5 av barnen i enkaten saknar en egenvardsplan
for diabetesbehandlingen i forskola/skola. | enlighet
med Socialstyrelsens féreskrifter (SOSFS 2009:6) om
bedémning av om en halso-och sjukvardsatgard kan
utféras som egenvard sa ska det finnas en sadan da
patienten, i detta fall barnet, behdver hjalp med sin
egenvard.”

Resultatet visar pa en vasentlig brist pa kunskap
om diabetes i de forskolor och skolor dar barn med
diabetes vistas pa dagarna. Samordningen och kun-
skapsoverforingen brister vasentligt mellan barndia-
betesmottagningen (regionen) och férskolan/skolan,
vilket gor att det valdigt ofta blir vardnadshavarna
som far samordna och utbilda personalen trots att det
ansvaret vilar pa varden.

7. Denna foreskrift kommer den 1/1- 2023 att ersattas av Lag (2022:1250) om egenvard.
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5. Barn med diabetes och fritidsaktiviteter

Den 1/1 2020 blev Barnkonventionen lag i Sverige.
Lagen utgar fran barnets basta och att barn ska
skyddas fran diskriminering samt har ratt till hdlsa och
utveckling. Situationen som denna rapport belyser gar
emot denna lagstadgade konvention bland annat nar
det galler fritidsaktiviteter.

Diagram 20.
1 vilken utstriackning har barnet fatt det nédvéandiga
stodet for sin diabetes vid ldgeraktiviteter pa fritiden?
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Diagram 20 visar att 1 av 5 av vardnadshavare (19
procent) till barn med typ 1-diabetes antingen avstatt
att anmala barnet till Iager efter kontakt med lagerar-

rangoren eller "i liten utstrackning” fatt nodvandigt
stdd att hantera barnets diabetes:

"Vi fick sjalva vara ansvariga och finnas till hands
under arets fotbollslager, efter att barnet hittats nas-
tan medvetslos pa forra drets lager.”

| diagrammet finns en stapel som anger att fragan
inte varit aktuell da barnets inte varit pa lager. 67
procent har svarat att deras barn inte varit pa lager. |
denna grupp kan det finnas ytterligare barn som velat
aka pa lager men att de inte fatt nodvandigt stod for

att kunna dka. Den egentliga siffran dver barn som inte

kunnat 3ka pa lager kan alltsa vara betydligt mycket
hogre an den som angetts.

De som valt att avsta fran att anmala barnet pa
Iager har gjort det antingen for att de nekats stéd
till barnet, detta galler saval offentliga aktérer som
privata aktorer. Andra skal till att avsta ar att vard-
nadshavarna forutsatt att de istallet for det skulle
bli nekade stdd till barnet. Vardnadshavarna har valt
olika lésningar for att avhjdlpa det bristande stddet.
Det tycks finnas tre olika alternativ foér att hantera
situationen. Ett satt ar att vardnadshavarna kompen-
serat stddet genom att de sjalva foljt med pa lager
som personal. Eller att barnen har fatt valja lager pa
samma ort (och darmed fatt vdlja bort 6nskade lager)
sa att vardnadshavarna har kunnat rycka ut om barnets
sjukdom kravt det.

Det andra sattet att hantera situationen ar att lata
barnet dka i alla fall trots bristande stéd och vetska-
pen om att ett livshotande tillstand kan intraffa. Det
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maste vara ett mycket svart val for en foralder att lata
barnet dka i vag under sadana omstandigheter. Men
att lata sitt barn vara som andra och ha roligt utan sina
foraldrar kan sakert vara ett starkt argument for detta
val. Vardnadshavarna har tagit till olika sakerhetsat-
garder som att Iata barnet ligga hogre dn optimalt i
blodsocker eller att hoppas pa att kompisar eller vuxna
marker om det uppstar akuta situationer.

Det tredje sdttet att hantera situationen pa ar att
vdlja att aka pa diabetsldger. Flera av respondenterna
menar att lager som anordnas av Svenska Diabetes-
forbundet och andra liknande aktérer ar det enda
Idger som barnet kunnat vara pa utan vardnadshavare.
Under 2022 anordnade Svenska Diabetesférbundet
11 barnlager runt om i Sverige dar 235 barn deltog.
Det ar saklart gladjande att de lager som vi arrangerar
ar till sa stor nytta men att barn med diabetes inte
kan aka pa lager utifran sina unika personligheter och
intressen kommer vi aldrig att acceptera.
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