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Barn och unga med typ1l-
diabetes | forskola/skola

Forst och framst vill jag och Diabetesférbundet gratulera dig till det viktiga och
ansvarsfulla uppdraget som utbildningsminister.

Diabetesforbundet, som ar en rikstadckande intresseorganisation for personer
med diabetes oavsett typ och alder, har tagit fasta pa vad statsministern utta-
lade i regeringsforklaringen om att "ge vara barn nyckeln till den framtid som vi
vet att de ar varda". Var forhoppning ar att detta &ven omfattar barn och ungdo-
mar som har typ-1 diabetes. Med denna skrivelse vill jag uppméarksamma dig pa
hur vardagen for denna grupp kan se ut, men ocksa informera om ett lyckat pro-
jekt som genomforts i Jonkopings lan.

| Sverige finns idag cirka 8 000 barn och ungdomar med typ-1 diabetes, varav
merparten gar i forskola eller skola. Varje dag far tva nya barn diagnosen. Typ-1
diabetes ar en kronisk, livslang sjukdom som innebéar att personen varje dag
maste tillféra insulin, antingen genom upprepade injektioner eller med hjalp av
insulinpump. For att ma bra och fungera i vardagen kravs en standig medveten-
het och kontroll av blodsockernivan. Kost, rorelse och lek ar exempel pa saker
som paverkar. Ett for lagt blodsocker kan snabbt leda till ett akut tillstand, me-
dan ett for hogt varde kraftigt paverkar majligheten for barnet att prestera nor-
malt i skolarbetet. Till stor del bestar behandlingen av diabetes av kvalificerad
och individualiserad egenvard. Foraldrarna, inte sjukvarden, tar fullt ansvar for
barnets egenvard. Allt efter barnets alder, mognad och situation tar barnet sjalvt
Over mer och mer av ansvaret, men med stéd och hjalp av féraldrarna. Under tid
i forskola/skola ar det dock skolan som maste fylla upp och ge barnet det stod
och den hjélp det behbver.

Det finns manga goda exempel pa skolor dar ansvarsfoérdelningen fungerar, och
det finns flera olika lIésningar. Men allt for manga berattelser fran vara medlem-
mar vittnar om en annan verklighet ocksa. Det kan t.ex. handla om att barn upp-
manas att inte testa sitt blodsocker under lektionstid d& det stor andra elever, att
de uppmanas att stanna hemma fran friluftsdagar om inte nagon foralder foljer
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med eller att lektioner i idrott och halsa laggs pa tider som forsvarar blodsocker-
kontrollen. Andra exempel ar att vuxna i barnets omgivning inte vill - eller p.g.a.
bristande utbildning inte kan - hjalpa barnet i olika situationer som kan uppsta,
med stor otrygghet som féljd. Foraldrar berattar att de méts med misstro och
ifrdgaséattande fran skolpersonal och rektorer och att de standigt maste halla sig
"stand-by". | vissa fall kan en person i skolan ha utsetts till ansvarig. Om denna
ar franvarande p.g.a. sjukdom, semester eller utbildning kan foraldrarna med
kort varsel uppmanas att stanna hemma fran sina arbeten med vad det innebar i
form av missnoje fran arbetsgivare och arbetskamrater samt forlorad arbetsfor-
tjanst (ersatts inte heller av Forsakringskassan, da det inte ar barnet som ar
sjukt). Jag vill har ocksa understryka att forskning visar att barn med diabetes
riskerar samre maluppfyllelse i skolan som i sig kan leda till utanforskap och
samre inkomst i det vuxna livet.

Med stdd av Allménna arvsfonden genomférdes under 2010-2013 ett projekt i
Jonkopings lan, Diabeteskonsulent. Projektet innebar att en barndiabetessjuk-
skoterska pa halvtid besokte samtliga de forskolor/skolor dar ett barn diagnosti-
cerats for att informera all personal som kommer i kontakt med barnet om
sjukdomen och vad den innebar. Vid behov genomférdes ytterligare besdk och
skoterskan fanns ocksa som resurs att kontakta. Vidare uppréattades i samband
med besoken en s.k. egenvardsplan for barnet. Av utvarderingen fran projektet
framgar mycket tydligt att samtliga inblandade - barn, foraldrar, skola och sjuk-
vard - upplevde det som mycket positivt och att bade kunskapen och tryggheten
Okade. Trots detta beslutade landstinget efter projektets avslut att inte fortsatta
p.g.a. bristande resurser.

Diabetesforbundet vill garna fa mojlighet att traffa dig for att beratta mer om pro-
jektet. Vi ar évertygade att diabeteskonsulent som modell dver hela landet skulle
ha stor betydelse for barn och ungdomar med diabetes, och aven i forlang-
ningen vid andra allvarliga sjukdomar som drabbar ett storre antal. Vi ser fram
emot ett forslag pa en tid da du har mojlighet att traffa oss.

Sundbyberg den 3 november 2014
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