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Diabetesforbundets synpunkter pd VAB-utredningen

1. Beskriv de situationer nar era medlemmar har behov av att avsta fran
forvarvsarbete med anledning av
barnets kroniska sjukdom eller funktionsnedsattning?

1) Vid upplarning av resurser till exempel vid 6évergang fran forskola/skola/ nytt stadium. Eller da
resurser slutat, detta hander ganska ofta eftersom det ar osakra anstallningsvillkor och en lag l6n
som elevassistent. En viktig aspekt som vi vill poangtera ar att typ 1 diabetes ar en individuell
sjukdom pa alla satt. Nagra aspekter pa olikheter ar hur snabbt blodsockret svanger (och darmed
hur snabbt Iaget blir akut), hur latt en hamnar i koma av &gt blodsocker, hur latt en kanner av laga
eller hdoga blodsocker (vissa k&nner inte av det 6verhuvudtaget). Detta innebar att det tar olika
lang tid att lara sig hantera sjukdomen. Vad som daremot ar lika for alla med typ 1 diabetes ar att
blodsockret kan bli jamnt, utan blodsockret aker upp och ner dygnet runt och att olika faktorer
samverkar och ger olika mycket fall och ras.

2) Dadet tar tid att anstalla resurs, ibland kan det ta manader for skolan/férskolan att anstalla en
resurs. Ibland kanner sig personal tvungen att ta pa sig uppdraget vilket kan sluta i att resursen
byts ut efter en tid. Och en ny upplarningstid paborjas.

3) Regelbunden uppdatering av egenvardsplanen med skol/férskolepersonal. Utdver andring med
regelbundenhet maste den ses dver da nya lakemedel/nya tekniska hjalpmedel introduceras.

4) Vid akut byte av blodsockersensor eller akut byte av insulinpump. (varden rekommenderar inte att
forskole/skolpersonal byter). Dessa hjalpmedel kan latt &ka av vid lek och det blir akut utan denna

utrustning.

5) Nar barnets blodsocker &ar ovanligt svangigt och barnets resurs ringer och ber om rad. Eftersom
blodsockret ofta svanger pa grund av exempelvis hormoner, tillvaxt, livsmedel, rorelse, kallt eller

varmt vader, infektion eller stress, s& gor det att resursen kan ringa flera ganger per dag.

6) Besok hos diabeteslakare/diabetessjukskoterska/kurator/dietist p& sjukhuset.
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7) Varje natt 6vervakas blodsockret av en foralder, och alarm géar av vid for hoga eller for laga
blodsocker. Vid alarm kravs en aktiv respons fran foraldern exempelvis stanga av
insulintillférsel, ge socker till barnet eller ge mer insulin. Detta goér att féraldrar sover valdigt lite och

har svart att orka arbeta dagen efter.

8) Nar resursen/resurserna ar frdnvarande av nagot skal och ber foraldern stanna hemma med

barnet eller sjalv agera resurs, med eller utan ersattning pa skolan.

9) Magsjuka vid diabetes typ 1 ar valdigt allvarligt och slutar ganska ofta pa sjukhus. Detta gor att om
det gar magsjuka pa forskolan/skolan ar det ibland befogat att ha barnet hemma i férebyggande

syfte.

10) Ldsningar med deltidsarbete, studier och andra ekonomiskt katastrofala I6sningar gors i familjer

for att dverleva. Vid studier och arbete som inhoppare ges inte mdgjlighet att anséka om VAB.

11) Hjalpa barn med skolarbetet eftersom skolan inte anpassa tillrackligt eftersom svangande
blodsocker paverkar prestation. Det finns flera studier som visar pa typ 1 diabetes och samre
studieresultat sdval som lagre utbildningsniva och lagre livsinkomst (se till exempel Persson,
2017).

12) Vid utflykter med skolan dar skolan ger vardnadshavare valet att barnet antingen lamnas kvar pa

skolan eller att vardnadshavare maste félja med.

13) | hogre aldrar dar barnets mognad och ansvar for sjukdomen inte motsvarar de férvantningar
skolan har pa detta. | hogstadiet utgdr i princip inget stod alls, trots behov. Da maste

vardnadshavare hjalpa till.

14) Da skolan har distansundervisning pa grund av smittspridning och resursen inte ar i hemmet med

barnet.

Typ 1 diabetiker Idag ligger historiskt bra och lagt i blodsocker. Sedan 1975 foljs diabetiker upp med

ett matt p& medelblodsocker Gver tid. Mattet kallas hbalc. Viktigt att poangtera ar att diabetiker ligger
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hogre i blodsocker an de utan sjukdomen, det &r sa diabetes diagnostiseras utifran ett hogre
blodsocker an normalpopulationen. Ett hogre blodsocker &r en storre belastning pa hela kroppen. Till
folid av ett lagre medelblodsocker sa ar forhoppningen att i framtiden minska risken for allvarliga

langtidskomplikationer (exempelvis hjart- och kéarlsjukdomar, amputationer av tar, njurskador och

synpaverkan). Varden vill att barn ska ha ett hbalc pa (48 mml/l eller lagre). Men i manga fall ar
denna niva inte mojlig att n&. 2019 var det bara 36 procent av barn med typ 1 diabetes som klarar att
hamna pa eller under malvardet (Nationella diabetesregistret, 2020). Detta visar pa hur svart det ar att

hantera typ 1 diabetes.

Det kravs en massiv egenvardsinsats av foraldrar for att barnen ska na laga medelblodsocker. Till
exempel visar en avhandling fran Orebro universitet att mammor till barn med typ 1 diabetes l6per hog

risk att drabbas av utmattning, till féljd av den kravande egenvarden. (Lindstrom, 2016).

2. Vilka av dessa situationer ersatts idag med tillfallig foraldrapenning?
Vilka ersatts med andra statliga eller kommunala ersattningar? Vilka ersétts
inte alls?

Tillfallig foraldrapenning ersétts delvis vid 2 om det ar i samband med diagnosen och om en resurs
finns tillganglig inom en manad efter diagnos. Tillfallig foraldrapenning ersétter helt vid 6. Egentligen
vid 4 men detta anvands inte i den egentliga utstrackning pa grund av det akuta i situationen som gor
att en som foralder inte tanker pa att ansoka om VAB. Kunskapen om att det gar att f& VAB vid akut

byte av hjalpmedel varierar ocksa.

Ett stort problem for de foraldrar som valt att forandra sitt liv for att kunna orka med sjukdomen &r att

VAB inte utbetalas vid studier (med eller utan studiebidrag) och vid intermittent anstallning.

Nummer 7 tacks delvis med hanvisning till dygnsvila, Men har &r bedémningen valdigt olika utifrn
olika handlaggare pa Forsakringskassan. Sedan ar i princip alla natter praglade av vakenhet och det

lAga omvardnadsbidraget tacker inte arbete varje natt.

Omvardnadsbidraget ger ett generellt och 1&gt ekonomiskt bistand for 6kat behov av omvéardnad och
tillsyn. Bidraget ska ges utifran det specifika barnets behov av tillsyn men trots detta sa ser det ut
ungefar sa har for barn med typ 1 diabetes: For mycket sma barn med diabetes (under 3 &r) ges %

bidrag och fran ca 3 ars alder % och fran ca 10 ars alder ¥ upp till cirka 13 ars alder. Det tacker inte
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alls den insatsen som kravs. Foljden blir en stort ekonomisk utsatthet framst for kvinnor/médrar som
generellt tar ett storre foraldraansvar.
Detta tacks inte alls: 1, 3, 5, 8, 9, 11, 12, 13, 14.

3. Beddmer ni att det finns ett behov av ersattning i samband med
egenvard i skola eller férskola? Och i sa fall i vilkken omfattning?

Ja men det finns storre delar som inte tacks av nagon ersattning se forsta fragan. Det maste finnas
utrymme for individuell beddmning eftersom behov av egenvard foljer av att sjukdomen ar individuell

och foljer av skolans/férskolans organisation.

4. Hur beddmer ni att de aldersgranser som galler idag for tillfallig
foraldrapenning forhaller sig till de behov som finns? Finns det andra
aldersgranser som skulle vara mer andamalsenliga?

Idag galler VAB till 16 ars alder. Det behover provas mot barnets individuella behov och mognad inte
fasta aldersgranser. Men i atanke ska man ha att insulin &r livsfarligt i for hbga doser och att man med
gallande regler forvantar sig att ett barn ska ta ansvar for dosering av detta. En hjarna raknas vara

fardigutvecklad vid cirka 25 ars alder.

| tonaren gor puberteten och hormonutséndring att blodsockret svanger extra mycket. En normal
tonarsutveckling innebar att barnet testar sin sjalvstandighet och detta kan ha livsfarliga konsekvenser
for ett barn med typ 1 diabetes. Alkohol i kombination med ett 1&gt blodsocker &ar en sadan
kombination som kan leda till dodsfall. S& ska man séaga nagon aldersgrans sé ska den folja 19-
arsgransen som omvardnadsbidraget har som gréns, eller till dess barnet avslutar gymnasiet. Men vi

onskar en individuell bedémning av barnets mognad och hur sjukdomen yttrar sig hos just detta barn.

Det finns en kraftigt kad risk for atstdérningar sarskilt hos flickor med typ 1 diabetes. Denna debuterar
ofta i tondren (McCarvill & Weaver, 2014). Risken att utveckla atstérningar i kombination med typ 1
diabetes ar dubbelt s& hog i jamfort med barn utan diabetes (Whisting et. al. 2013). Kombinationen
atstorningar och diabetes typ 1 &r en livsfarlig kombination d& en del av problematiken innebér att
insulin inte ges och risken for en akut insulinbrist och ketoacidos ar éverhangande. Aven annan

psykisk ohélsa ar vanligare bland barn med typ 1 diabetes &n bland barn utan sjukdomen.

Tonaringars blodsockernivaer ar markant hogre @n yngre barns blodsocker (Nationella
diabetesregistret, 2020). Vilket ytterligare visar p& behovet av att kunna vabba hogre upp i &ldrarna.

Det kan alltsa finnas stora behov av vard av barn fér barn mellan 16-19 r.
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5. Beskriv andra brister med nuvarande regelverk for tillfallig
foraldrapenning for er organisationsmedlemmar (tex. mottagare,
ersattningsniva, krav pa intyg mm)?

Ersattningsnivaerna har liksom 6vriga socialforsakringar inte hangt med loneutvecklingen. S& gransen

for VAB borde sa klart folja den generella ekonomiska utveckligen.
VAB maste kunna ges vid de tillfallen dar de inte ges se fraga 2 langst ner, det maste réattas till.

Battre information om vad som géller vid vard av barn och diabetes. En brist &r att Information om vad
som géller ges i regel bara vid sjukdomsdebut da vardnadshavarna &r i chock. Darfor ar det upp till
varje vardnadshavare att lasa in sig pa regelverket. Detta ger en manga foraldrar inte tar del av de

rattigheter som ar kopplade till formanen.

6. Har ni ndgon 6vrig synpunkt pa nuvarande regelverk for tillfallig
foraldrapenning?

Den utgar fran att alla gor det de ska. Det ar 6nskvart, men fungerar inte i verkligheten. Forskolan och
skolan foljer inte alltid skollagen och barnet och vardnadshavarna hamnar i klam utbildningsmassigt,

sakerhetsmassigt och ekonomiskt.

Kommentarer till Diabetesforbundets tidigare forslag om att anvanda

kontaktdagar vid upplarning av personal pa skolan.

Vi ser att kontaktdagar inte ar den basta losningar for hur foraldrar ska fa ekonomisk ersattning for
upplarning av skolpersonal. Nagra av orsakerna till detta ar att kontaktdagar skulle vara en ny férman
som foraldrar till barn med diabetes inte tidigare har anvant sig av. Med tanke pa det som patalats
tidigare i detta dokument att kunskaper om nar vard av barn kan anvandas &r bristfallig, sa ar risken

att foraldrar inte kommer anvanda sig av denna forman.

En annan brist i det tidigare forslaget ar att antalet dagar (10 per ar) kan vara alltfor litet. Har ar det
aterigen viktigt att poangtera att diabetes typ 1 ar en mycket individuell sjukdom (som kraver olika
hantering). Skolpersonal har olika kompetens, forforstidelse och kapacitet. Detta gor att nagon kan lara
sig hantera sjukdomen pa 10 dagar medan en annan kan behoéva 30 dagars (eller annu mer)
upplarningstid.

Det finns till exempel studier som visar pa att hogskoleutbildade modrar till barn med diabetes typ 1

har battre medelblodsocker 4n barn med mddrar med kortare utbildning (Berhan, 2015). Manga
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elevassistenter saknar hégskoleutbildning och det skulle darmed kunna innebéra att det kravs en

langre upplarningstid for att kunna parera sjukdomen pa basta satt.
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