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Sammanfattning

Vardnadshavare till barn med diabetes har idag inte ratt till tillfallig foraldrapenning (VAB) for
att medverka i introduktion av barnets behov i for- eller grundskola. Inte heller kan
vardnadshavarna fa ersdttning ndr de staller upp som resurser i skolan da det saknas utbildad
personal som kan ansvara for den kravande diabetesvarden. Bagge delar har allvarliga
negativa konsekvenser for savdl barn med diabetes som deras vardnadshavare, samtidigt ar
det kostsamt for samhallet. Det ar dags att atgdrda detta ordttvisa och kostsamma systemfel.

Barn med diabetes och deras vardnadshavare dar en grupp som hamnar i klam i dagens system.
Drygt 8 000 barn lever i dag med diabetes och 900 barn far sjukdomen varje ar. Antalet barn
som insjuknar har dkat over tid. Sjukdomen paverkar bade skolresultaten och barnens halsa
pa lang sikt. Forskning visar att skolresultat, men ocksa livsinkomster, dr lagre for personer
med diabetes. Samtidigt kan akuta, potentiellt livshotande tillstand uppsta hos barn med
diabetes om de inte far ratt stod.

Vardnadshavare till barn med diabetes behdver oftast sjdlva utbilda personalen om hur
sjukdomen paverkat just deras barn. Fér denna franvaro fran arbetet utgar inte VAB-
ersattning. Skulle VAB-ersattning utga skulle troligen fler barn slippa att drabbas av allvarliga
fysiska incidenter i skolan. Vardnadshavare kan utan ekonomisk stress lara ut om egenvard
vid diabetes till dess att trygghet i hanteringen finns for alla involverade. Har har manga
rektorer och huvudman en hemldxa att gora, sa att tillrackligt manga i personalen kan
diabetesbehandlingen tillrackligt bra sa att skolan blir en trygg plats for barn med diabetes
och deras fordldrar. Vardnadshavarna kan inte heller fa ersdttning nar de staller upp som
resurser i skolan da det saknas diabetesutbildad personal. Rapporten Med ratt stéd finns inga
hinder fran Svenska Diabetesfoérbundet visar att en av fem vardnadshavare har fatt vikariera
som resurs i skolan. €n del i flera manader. De tvingas da vara lediga utan I6n. Nya resultat
visar att:

- enav tre har fatt vikariera som diabetesresurs at sitt barn varterminen 2023

- sjuav tio har genomfort utbildningsinsatser for skolpersonalen varterminen 2023

- ndra en av fem har ljugit for att fa ut ersattning fran Férsakringskassan

- halften har gatt ner i arbetstid for att kunna skota sitt barns diabetes pa ett bra satt
- enav fem har varit sjukskriven pa grund av barnets diabetes

- enav tre svarar att deras barn har varit med om en allvarlig fysisk incident i skolan

Manga vardnadshavare till barn med diabetes anpassar alltsa sina liv till barnets sjukdom. De
gar ner i arbetstid eller byter bransch for att orka hantera barnets diabetes dygnet runt. Att
de star utan ersdttning ndr de behdver hjdlpa sina barn i skolan bidrar till att de far svarare att
jobba heltid eller blir sjukskrivna. Detta dr inte bra for vare sig hushalls- eller statskassan.
Darfor foreslar Svenska Diabetesférbundet:

- Att vardnadshavare till kroniskt sjuka barn far ratt till VAB vid introduktion pa férskola
och skola. Introduktionen handlar om att utbilda skolpersonalen om det enskilda
barnets behov.

- Att vardshavare till barn med diabetes far ratt till VAB nar de kliver in som resurser i
forskola eller skola ndr diabetesutbildad personal ar franvarande.

- Att VAB bor omfatta barn upp till 18 ar, om barnet har ett sarskilt tillsyns- eller
vardbehov.

Med dessa atgdrder kommer vi at det systemfelet som idag drabbar bade barn med diabetes
och deras fordldrar i onddan - det ar bade rimligt och rattvist.
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Redovisning av resultat fran enkat till vardnadshavare till
barn med diabetes hosten 2023

| januari 2023 slappte Svenska Diabetesforbundet en rapport med titeln "Med ratt stdd finns
inga hinder.” Den dr baserad pa en omfattande enkdt (34 fragor) dar 545 vardnadshavare till
barn med diabetes svarade. For att kunna fa mer underlag kring den specifika situationen nar
fordldrar hjdlper sina barn i forskolan/skolan sa genomfdrdes hésten 2023 en ny och lite
mindre enkdt (10 fragor) till vardnadshavare till barn med diabetes.

Enkaten skickades ut via bade epost och via Svenska Diabetesférbundets 6vriga sociala
kanaler samt hemsida torsdagen den 12 oktober och stangdes onsdagen den 8 november
2023.630 av de i storleksordning 18 000 vardnadshavare till barn med diabetes i Sverige har
besvarat hela enkaten. Det motsvarar runt tre-fyra procent av den samlade populationen av
vardnadshavare till barn med diabetes i Sverige. Nedan foljer en kortfattat redovisning av
enkdtresultaten som belyser situationen for barn med diabetes och deras vardnadshavare.

Resultaten understryker behoven av att atgarda det systemfel som idag drabbar dessa
grupper, eftersom det inte ar mojligt att fa tillfallig foraldrapenning (VAB) ndr de antingen
utbildar skolpersonalen om diabetes, eller far kliva in som resurs i skolan nar det inte finns
personal pa plats som kan ansvara for diabetesvarden.

Behov av VAB, exempel att vikariera som resurs

Ibland finns det inte diabeteskunnig personal som kan ta hand om barnet med diabetes. Till
exempel da franvaro uppstar samtidigt hos diabeteskunnig personal. Da far foérdldrarna ibland
hoppa in som barnets diabetesresurs for att barnet ska kunna ta del av den skolgang hen har
ratt till. | enkaten svarar drygt en tredjedel av respondenterna att de vikarierat som
diabetesresurs at sitt barn. Nara en av fem har gjort det mer dn en vecka.

Diagram 1. | vilken omfattning vikarierade du under varterminen 2023 som
diabetesresurs i skolan?
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Behovet av VAB, exempel att utbilda personal om barnets diabetes

Diabetes ar en individuell sjukdom och féraldrar kanner sina barn bast och kan darfér beskriva
hur sjukdomen yttrar sig hos sitt barn. Blir hen Iag i blodsocker av en infektion eller hog, blir
hen hog eller Iag av kanslor kan vara nagra saker som skiljer at mellan barn.

Pa fragan om foraldrar behovt utbilda personal i forskolan/skolan under varterminen 2023 sa
svarar en klar majoritet att sa var fallet. Av dessa ar det en dryg fjardedel som behdvt géra
det mer dn under en veckas tid.

Diagram 2. | vilken omfattning har du utbildat personal om ditt barns diabetes under
varterminen 2023?
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Forutom detta sa ar det vanligt att fordldrar ger stdd via telefon till skolans personal da det
gdller diabeteshanteringen. | "Med ratt stdd finns inga hinder” framkom det att den vanligaste
frekvensen av samtal var varannan dag, men att ha dagliga samtal, dven flera ganger per dag
ar vanligt.

Foraldrar hittar pa osakliga skal for att fa ut VAB- ersattning i dagens system

Eftersom det kan bli manga dagar som fordldrar behdvs i skolan och dar de varken far VAB
eller annan ersattning sa finns det risk att ndden kraver I6gner for att fa ut VAB-ersattning i
alla fall. Av respondenterna svarar ndarmare en av fem att de har ljugit for att fa ersattning for
VAB vid de tillfallen som ar beskrivna ovan. Men siffran kan vara hogre an sa da vissa inte
velat svara pa fragan. Resultaten framgar av diagram tre pa sidan sex.
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Diagram 3. Har du uppgett andra skal dn att du har vikarierat som resurs, utbildat
personal eller pa annat satt gett stod till skolan om ditt barns diabetes till
Forsakringskassan for att fa ratt till VAB-ersattning?
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Deltidsarbete och sjukskrivningar ar nagra av konsekvenserna av
dagens socialforsakringssystem for foraldrar till barn med diabetes

Egenvarden vid diabetes ar omfattande, vilket vi redan beskrivit en del av. Det ar darfér inte
alltid majligt att delta i arbetslivet fullt ut, sarskilt da mojligheten att fa VAB-ersdttning
uteblir. Vi har darfor fragat om fordldrar till barn med diabetes frivilligt eller ofrivilligt
forandrat sin arbetssituation for att kunna skapa battre forutsattningar for att hjdlpa barnet
med sin diabetes.

Diagram 4. Har du eller din partner gjort nagot av foljande for att forbattra
férutsattningarna for att kunna skota ert barns diabetes pa ett bra sétt?
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Halften av fordldrarna anger att de eller medforaldern har gatt ner i arbetstid. Den icke
valbara och mest allvarliga foljden ar att en av fem har varit sjukskriven till f6ljd av barnets
diabetes.

Svenska Diabetesforbundet, Box 5098, 121 16 Johanneshov 5/6
info@diabetes.se | diabetes.se | Telefon: 08-564 821 00


mailto:info@diabetes.se
https://www.diabetes.se/

Svenska
Diabetesforbundet

Allvarliga incidenter som barn ar med om under forskole/skoldagen

"Mamma mina dgon ville somna nar vi tittade pa film fast jag visste jag ville se filmen”Det
berdttar ett barn i forskolan som fatt vatten av en pedagog i stdllet for socker vid akut lagt
blodsocker. Ett enda tillfdlle av detta slag dr oacceptabelt men enkdten visar pa en orimligt
hoég andel av barn med diabetes som utsatts for livsfara i skolmiljo: “Vikarierande resurs gav
fel dos till ett knackebrod. Blev ambulans in till sjukhus for dropp och évervakning ett dygn.”

Var tredje barn ar utsatta for allvarliga incidenter. Manga av dessa barn har utsatts for detta
vid upprepade tillfallen. Incidenterna handlar om att barnet med kritiskt laga och hoga
blodsockervdrden lamnat utan uppsikt och utan adekvat atgard: "Ldrare pa férra skolan
Skickade ut barnet pa promenad i skogen utan att ha med nagot att dta och utan att meddela
resurs som hen hade da, eller kontrollera blodsocker. Barnet blev akut lag. Vi hade mdjlighet
att slanga oss i bilen och dka till honom snabbt. Hande flera an en gang.”

Barnen har fatt ga hem sjdlva vid kritiskt laga blodsockervarden. Vid utflykter och idrott har
druvsocker lamnats kvar pa skolan och barnet hamnat kritiskt Iagt. Manga exempel visar att
barn blivit medvetsldsa pa grund av for laga blodsockervarden. Men daven mycket héga
blodsockervarden dar allvarliga komplikationer tillstott finns det flera vittnesmal om.

En Overgripande forklaring ar kunskapsbrister hos personalen vilket lett till att insulindosen i
vissa fall blivit tio ganger sa hog och ddarmed lett till livshotande lagt blodsocker som féljd.
Fordldrar vittnar om att de behovt i ilfart ta sig till skolan for att radda sitt barn fran att bli
medvetslost. Personal blandar ihop atgard vid hogt och lagt blodsocker. Och ger insulin vid
lagt blodsocker, i stdllet for socker.

Att kunskapsnivan ar sa lag hos skolpersonalen ar ocksa en tydlig indikator pa att foraldrar
behover utbilda personalen mer, och att VAB vid dessa tillfallen skulle underldtta bade for
foraldrar och samtidigt minska antalet allvarliga incidenter som barnen utsatts for.

Diagram 5. Har ditt barn varit med om ett allvarligt fysiskt tillstand i skolan/foérskolan
till foljd av sin diabetes?

Vill ej uppge I 1
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5-6 ganger (ge gdrna exempel) . 2
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