En introduktion till skolledare

Latt att ge ratt stod
till elever med
diabetes typ 1
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Den har foldern riktar sig till dig
som ska ta emot eller har en elev
med diabetes typ 1.

Vi som har tagit fram den har texten sitter i Svenska
Diabetesforbundets fordldrarad, och har sjdlva barn

med diabetes. Ett par av oss har. erfarenhet av att arbeta i
skolan, som rektor respektive specialpedagog.

Har lyfter vi fram saker som ar sarskilt viktiga att tanka pa,
och som ibland gléms bort, nar det handlar om att ge stod
till elever med diabetes.






Drygt 8 000 barn i Sverige lever med
den kroniska sjukdomen diabetes typ 1.
De behover hjalp dygnet runt for

att skota sin sjukdom.

Antalet barn som insjuknar har 6kat 6ver tid och dven mycket sma barn, un-
der ett ar, kan insjukna. Detta gor att sannolikheten att du som skolledare
kommer att ha en elev med diabetes ocksa har okat.

Nar barnen gar i forskolan eller skolan ar det medarbetarna i verksamheten,
och ytterst rektor, som har ansvar for att eleven har en saker, jamlik och ut-
vecklande larandemiljo. Det ar en viktig uppgift. Regelbundna atgdrder under
skoldagen for att hdlla blodsockret pa en jamn niva ar en férutsattning for att

ett barn med diabetes ska kunna delta i undervisningen fullt ut. Det dr ocksa

en forutsattning for att barnen inte ska hamna i akuta tillstand.

Manga skolor behdver forbattra sitt stdd. Svensk forskning visar att barn |

med diabetes presterar samre i skolan jamfort med friska barn. Att alla barn
inte far ett bra stod i skolan bekraftas i en aktuell undersokning fran Svenska
Diabetesférbundet (www.diabetes.se/ingahinder). Tre av tio fordldrar upple-
ver inte att deras barn far tillrackligt stdd i skolan. Manga har ocksa behovt
vara med sina barn i skolan, och manga har tvingats ha sina barn hemma.

Det positiva ar att det finns bra vdgledning och kunskapsstdd for forskolor |

och skolor som har elever med diabetes. Sist i den har foldern finner du en

|

enkel checklista som hjdlper dig steg for steg att sakerstalla basta méjliga stod |

i skolan for de har barnen.







Om diabetes typ 1 hos barn och unga

Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom som kraver en omfattande egenvard.
Framfor allt handlar det om att reglera blodsockret. Det anses vara den mest
avancerade vard som skéts utanfor sjukhus. Orsaken till egenvardens komplexi-
tet ar att det inte finns en ordinerad dos av insulin som kroppen behdéver for att
blodsockret ska vara pa ratt niva. Hur mycket insulin som ska ges paverkas av
ett 40-tal olika faktorer och kvoter, vilket gor berakningen mycket komplex och
omojlig for ett barn att skota pa egen hand.

Barn med diabetes kan ocksa ha svart att kdnna igen och férmedla symptom
pa hogt eller lagt blodsocker. Blodsockret varierar mer och snabbare hos barn
an hos vuxna med diabetes. Hur stora variationerna ar, och hur barnet paver-
kas, skiljer sig ocksa at mellan olika barn. Att barn ar fysiskt aktiva och inte all-
tid ater det som serveras staller ytterligare krav pa att f6lja blodsockerkurvan
under dagen.

Om blodsockret blir alltfor hogt eller for lagt sa behdver barnet akut sjuk-
vard. Ett hogt, Iagt och svangande blodsocker leder till trotthet och koncentra-
tionssvarigheter som paverkar skolarbetet negativt. Idag finns bra hjdlpmedel
for att ge barn stéd, men insulin eller socker maste tillforas i ratt mangder
under dagen beroende pa hur blodsockret utvecklas.



Rektors och skolans ansvar

Alla férskolor och skolor oavsett driftsform har ett ansvar for att ge alla elever
en utvecklande och trygg larandemiljo. Nar det gdller barn med en funktions-
nedsdttning, i detta fall diabetes som raknas som en medicinsk funktionsned-
sattning, sa ska verksamheten se till att éverbrygga funktionsnedsattningens
inverkan, sa langt det ar mojligt.

Ldngst bak i foldern finns Idnkar
till lagstiftningen om skolans ansvar.

Satt in stod direkt

Ndr en elev i skolan far diabetes eller ndr en elev som redan har diabetes ska
borja i skolan ar det viktigt att atgarder satts in direkt. Om ratt stod inte finns
pa plats ar risken stor att eleven hamnar efter i skolarbetet. Otryggheten det
innebdr att inte fa hjalp att hantera sin sjukdom riskerar att paverka skolgangen
negativt. Se darfor till att skapa en fungerande organisation innan barnet borjar.

Bemdtande spelar stor roll, bade i relation till eleven och till férdldrarna.
Diabetes ar en sjukdom som paverkar alla delar av livet och hela familjen. Darfor
ar det viktigt att skolan, i samarbete med varden, fullgér sina skyldigheter och
inte lagger Over ytterligare ansvar pa foraldrarna eller barnet.

Egenvardsplan

Grunden for skolans stod ar egenvardsplanen. Svenska Barnlakarféreningen
har tagit fram en egenvardsplan for forskola och en for skola som du kan utga
ifran. Den fylls i gemensamt av foraldrar, skolpersonal och vardgivare for att
beskriva vad barnet behdver hjdlp med under skoldagen. Det ar viktigt att det
finns utrymme for flexibilitet i planerna. Det finns ingen standarddos eller far-
digt recept for att behandla diabetes. Blodsockret kan variera mycket, och det
ar viktigt att kunna anpassa varden.



»Barnets diabetesmottagning utbildar
den personal som ska sttdja eleven

i genomférandet av egenvarden.«

Organisation och utbildning

For att kunna ge ett bra stéd dr utbildning avgdérande. Rektor och de medarbe-
tare som finns ndra barnet behdver fa utbildning om sjukdomen och behoven,
och alla medarbetare bor ga en grundldggande utbildning. Barnets diabetes-
mottagning utbildar den personal som ska stddja eleven i genomférandet av
egenvarden. Foraldrarna har ocksa en viktig roll i att utbilda, da de har god
kunskap om hur sjukdomen paverkar just deras barn.

Att skapa en fungerande organisation kring barnets diabetes i skolan sparar
tid och kraft pa langre sikt. En del i detta ar att informera alla medarbetare pa
skolan, men ocksa att sdkerstdlla att flera personer har kunskap om sjukdomen
och det enskilda barnets behov.

Huvudansvarig

| férskolan och skolan behdver barnet en person som hjdlper till med egenvar-
den. Det ar viktigt att valja en person som bade barnet och féraldrarna kanner
tillit till, och att det ar en person som kan folja barnet en langre tid. Nar tilliten
brister leder det ofta till att féraldrarna underdoserar insulin for att minska ris-
ken for laga varden (men som far andra negativa konsekvenser), och att mycket
tid behover laggas pa kontakter mellan medarbetare och foraldrar.

Nar eleven blir dldre kan hen skota en stérre del av egenvarden sjdlv, men
det ar viktigt att det inte ar aldern, utan de individuella behoven, som avgor vil-
ket stod barnet behdver. Barnet har laglig ratt att fa det stdd hen behdver oav-
sett alder eller vad som ar orsaken till behovet av stod. Det ar ocksa viktigt att
det finns medarbetare som kan ersdtta den huvudansvariga. Idag forekommer
tyvarr alltfor ofta att foraldrar far rycka ut som vikarier i skolan da diabetes-
kunnig personal ar sjuk eller franvarande pa annat sétt.



»Det ar extra viktigt for barn med diabetes
att fa del av idrottslektionerna.

Fysisk aktivitet sanker blodsockret i upp till flera dygn
och ar en central del i all diabetesbehandling..«

Anpassning av undervisningen

Natter med stord somn dr vanligt for barn som lever med diabetes, och leder
ofta till hdg franvaro och att eleven riskerar att hamna efter i skolarbetet. Ett
blodsocker som svanger mycket leder ocksa till koncentrationssvarigheter. Har
ar det viktigt att skolan gor anpassningar sa att barnet far bra forutsattningar
att ldra. Ett tydligt exempel ar att prov behover genomféras da barnet har bra
blodsocker och har haft en bra nattsémn.

Ett annat dr att schemalagga idrottslektioner och fysisk aktivitet vid tid-
punkter pa dagen som passar det aktuella barnet med diabetes, i férhallande
till maltider m.m.

Det dr angeldget att podngtera att det ar extra viktigt for barn med diabetes
att fa del av idrottslektionerna. Fysisk aktivitet sanker blodsockret i upp till flera
dygn och dr en central del i all diabetesbehandling.

En annan viktig del av behandlingen dar mat. Matintag, och i synnerhet mat
som innehdller kolhydrater, ar en férutsattning for att kunna tillféra insulin.
Insulin dr i sin tur livsnodvdndigt for ett barn med diabetes. Barn med diabetes
behover darfor erbjudas alternativ om de inte vill ata den serverade maten.
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Att kunna delta pa samma villkor

Att inte behandlas annorlunda och att kunna vara med pa alla aktiviteter ar
viktigt for alla elever, och det kan ofta bli an viktigare nar barnet blir dldre. Att
behandlas annorlunda kan satta djupa spar. Ett exempel pa detta har vi fatt av
en medlem. Han berdttar att skolan alltid bjod pa jordgubbstarta da nagon elev
fyllde &r, men han fick ingenting eftersom han hade diabetes. An idag, tjugo &r
senare, blir hans égon tarfyllda nar han ser en jordgubbstarta.

Darfor dar det viktigt att skolan sdkerstaller att exempelvis firande av hog-
tider, utflykter och klassresor organiseras pa ett satt som gor att barnet kan
delta pa samma villkor som alla andra. Mojligheten att delta maste galla hela
skoldagen, dven fritids. Att leva med diabetes ar manga ganger pafrestande,
och det galler inte minst i tonaren. Elevhalsan har en viktig roll i att folja upp
hur elever med diabetes mar.

For de yngre barnen har Svenska Diabetesférbundet tagit fram inkluderings-
material i form av till exempel spel, tidning och gosedjur som kan anvandas for
att forklara och avdramatisera sjukdomen for klasskamrater. Se Idnk Idngst bak
i foldern.
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Hjalpmedel

Blodsockersensor

FOr att kunna ge en elev ett bra
stdd kravs framfor allt kunskap

och lyhoérdhet. Den utrustning som
behdvs ar i forsta hand en app som
gor att blodsockret gar att folja via
en mobiltelefon. En blodsockersen-
sor som mater barnets blodsocker
sitter fast pa kroppen, och har en
liten sensortrad som sitter under
huden. Denna byts av fordldrarna
ungefar var 10:e dag.

Druvsocker

Den som ansvarar for stodet
behover ha tillgang till druvsocker.

Insulinpump

Majoriteten av barnen med diabetes
har insulinpump. Det finns olika slags
pumpar, men gemensamt dr att de
inte ar sjalvgaende, utan behdver
handpalaggning och berdkning for att
kunna ge barnet ratt dos insulin. Det
dar av yttersta vikt att endast de som
fatt ratt utbildning hanterar barnets
insulinpump. Den dr liksom blodsock-
ersensorn fast pa kroppen och har en
kateter under huden. Insulinpumpen
byts av foraldrarna cirka var tredje dag.
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Blodsockermatare

Ibland behéver blodsockret kontrolleras med ett "stick i fingret”. Det ar innehallet
i egenvardsplanen som avgdr om och/eller nar detta ar aktuellt. Utrustningen
bestar av blodsockertagare, lansetter samt blodsockermatare och tillhandahalls
av barndiabetesmottagningen.

under tiden barnet dr i férskolan/skolan. Har behover fordldrar,
vardgivare och skolpersonal géra en bedomning utifran barnets
och familjens bdsta, om personalen ska byta eller foraldrar
kontaktas och komma och byta.

' Ibland ramlar tyvdrr blodsockersensorer och insulinpumpar av
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Checklista

Som handlar om de férsta stegen som skolan behéver ta:

v/ Méte med forildrarna och varden. Infér métet med &r det viktigt att veta
att diabetes typ 1 ar en livshotande och svarbehandlad sjukdom.

v/ Utse en huvudansvarig. Rikna med att den personen behévs hela skolda-
gen. Att parera blodsockret under dagen dr bade svart och riskfyllt. Det ar
alltsad inte bara vid maltidsdosering som personen behdvs.

v/ Planera direkt for backup. Organisera egenvarden genom att skapa en
ansvarskedja. Om ansvarig resurs ar sjuk, vem ar da ansvarig? Om den per-
sonen ar sjuk, vem ar da ansvarig?

¢/ Ta fram en egenvardsplan. Ha alltid i minnet att jdmna blodsockernivaer
ar nodvandiga for att ma bra, for den kognitiva formagan och for att minska
risken for foljdsjukdomar.

v/ Utbilda ansvarig och backup. Tillsammans med varden och med hjélp och
information fran fordldrarna, utbildas ansvarig person. Ta hojd for att det
tar tid innan resursen ar fullard. Lyssna till och lita pa foraldrarnas kunskap.

¢/ Informera medarbetare pa skolan. Alla i barnets narhet behéver ha en
grundlaggande kunskap och veta hur de ska agera i akuta situationer.

v/ Stottning och omtanke ir en del av stédet. Ha respekt for att diabetes
ar en mycket kravande sjukdom dygnet runt. Det ar ocksa viktigt att kdanna
till att ungdomar med diabetes typ 1 l6per cirka 50% hogre risk an friska
ungdomar att drabbas av psykisk ohalsa och atstérningar.

Glom inte att stodet ska utga fran barnets basta. Barnets egna synpunkter pa
hur hen ser pa sitt behov av stdd ar mycket viktig information. Allt eftersom
barnen blir dldre, kan de i regel ta 6ver delar av egenvarden. Men aterigen ska
det ske pa ett tryggt satt dar barnets behov av sjdlvstandighet och valmaende
dar ledande for beslut.
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Mer information

Lagar och ansvar:

Skollagen (2010:800)

e Lag(2022:1250) om egenvard

e Barnkonventionen; Lag (2018:1197) om
Foérenta nationernas konvention
om barnets rdttigheter

e Diskrimineringslagen (2008:567)

¢ Svenska barnldkarféreningen
for att komma till Egenvardsplan
for forskola och skola

Om diabetes och diabetes i skolan:
Svenska Diabetesférbundet

om Diabetes i forskola och skola:
www.diabetes.se/skolan

Inkluderingsmaterial:
Bamse & Lill-Mickel, tidning, bradspel och gosedjur.
www.diabetes.se/butik

Lastips for sma barn:

Som ett myggbett, flera ganger om dagen:
Majken far typ 1 diabetes av Eva Ludvigsen
och Alina Ogger, Idus férlag, 2017.

Lastips for lite storre barn:
SOS Cross av Kim Olin, Argasso bokforlag, 2023.

Lastips om att vara fordlder
till ett barn med diabetes:

o .. P Nar livet
Nar livet svanger, for foraldrar svinger

till barn och unga med diabetes,
Isabel Petrini och Mimmie Willebrand,
Natur och kultur, 2020. =




Tillsammans
gor vi skillnad.

Svenska

Diabetesforbundet diabetes.se




