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Diabeteskonsulent — ett utvecklingsprojekt for att ge barn med
diabetes en trygg och jamlik skolgang

1. Bakgrund till projektet

Typ 1 diabetes 6kar bland barn och unga

Typ 1 diabetes &r den néast vanligaste kroniska sjukdomen hos barn och ungdomar i Sverige.
Omkring 800 barn och unga under 18 & insjuknar i typ 1 diabetes varje &r. Tendensen &r att
alt yngre barn inguknar i diabetes. Tidigare fick de flesta sin diabetesi samband med
puberteten men det & nu lika vanligt att barn insjuknar fore skolaldern. Enligt uppgifter fran
svenska diabetesregistret for barn, Swediabkids, & det idag dubbelt sd manga barn som
ing/uknar jamfort med for tjugo ar sedan. Det innebar darmed att det idag finns dubbelt sa
manga barn med diabetesi den svenska barnomsorgen och skolan som for tjugo ar sedan.

Typ 1 diabetes &r en autoimmun sjukdom som innebér att de insulinproducerande cellernai
bukspottkorteln successivt dor ut och leder till en livslang brist painsulin. Kroppen maste
standigt tillforas insulin med hjélp av injektioner eller insulinpump.

For att na ett bra behandlingsmal vid diabetes, dvs en blodsockerniva si néra den normala
som majligt, kravs kunskap, bramat pa nagorlunda regelbundnatider och sjavkontroll av
blodsockernivan sa att de dagligainsulindoserna kan anpassas efter personlig livsforing. Det
krévs stora anstrangningar med bland annat frekventa kontroller av blodsocker och
insulininjektioner till varje maltid for att nd en god blodsockerkontroll. Att blodsockret ligger
inom vissariktvarden & av vasentlig betydelse for barnen, det kan annars ge komplikationer
med ett flertal organsjukdomar.

| skolan kan elever med diabetes hamnai situationer som gor det svart for dem att genomféra
behandlingen pa ett tillfredsstallande sétt. Skolmat, fysisk aktivitet, begransade kunskaper hos
larare, annan skolpersonal samt kamrater kan komplicera diabetesbehandlingen. For att ge det
stod som behovs ar det nodvandigt att barnen har ndgon resursperson i skolan under dagen.
Det kan vara en extra fritidpedagog eller assistent som finnstill hands, en person som har de



kunskaper om sjukdomen som behovs, for att hjé patill med blodsockertester och
insulindoser och som kan "kannaav” hur barnet méar. Storre barn kan sjavaforsta
"spelreglerna’ i diabetesvarden, men ju mindre barnet & desto mer hjalp behdver det i sin
behandling. For mindre barn ligger ansvaret helt hos de vuxna. Forst vid tolv ars alder réknar
man med att barnen & kognitivt mogna for att ta ett storre eget ansvar for sin
diabetesbehandling.

En insulinkanning (for |3gt blodsocker), eller i varstafall ett insulinkoma (medvetslGshet), pa
ett litet barn kan komma fort och kraver altid nagon form av insats. D& & det viktigt att
vuxnai skolan finns till hands och vet vad som krévs.

Barn med diabetes har simre studieresultat an friska jamnariga

Studier har visat att barn med diabetes har samre studieresultat &n friskajamnériga. Den
svenska skolans uthildningsmdl sager att alla barn ska ges samma méjlighet att ldra och
utvecklasi skolan. Resultaten fran de aktuella studierna visar tydligt att barn med diabetes har
svarare att tatill sig kunskap. Anledningen &r att ett forhojt och svangande blodsocker ger
koncentrationssvarigheter och inlarningsproblem vilket ar en mojlig forklaring till
skillnadernai studieresultat och avgangsbetyg. Med ett bra stod under skoldagen och att det
finns vuxnai barnets omgivning som har kunskap om diabetes kan ontdigt svéngande varden
undvikas.

Egenvard i skolan

| ett PM fran Skolverket 2007-10-23 " Egenvard av barn och elever” finnsrad for hur barn
med behov av egenvard skatas omhand under skoldagen. Tillsynsansvaret for barnet dvergar
fran forddrar till kommunen under den tid da barnet befinner sig i skolan. Dokumentet om
"Egenvard” beskriver vilkalagrum som reglerar egenvarden for barn och elever i skolan. Det
& enbart rédgivande och &r inte forknippat med négra bindande krav eller sanktioner.
Innehdllet bygger paatt féraldrar, skolaoch vardpersonal diskuterar sig fram till vad som
passar bast i det enskildafallet.

Det har visat sig att Skolverkets Pm om Egenvard &r otillrackligt i mangafall och barnen har
inte fatt det stod de behover. Resultatet blir en skolsituation dar bade larare, elever och
forddrar kanner en stor oro 6ver barnens halsa och valbefinnande under skoldagen. Det rader
dessutom stora skillnader i landet for hur man agerar nér ett barn med diabetes bdrjar inom
barnomsorg och skola. Det beror i stor utstrackning pa beredskapen for och olikheter i
erfarenhet av barn med sérskilda behov.

Mot bakgrund av incidensokningen &r det ett klart Okat behov av resurser idag jamfér med for
ett antal ar sedan. Diabetesteamen har manga ganger svart att hinnamed att tréffaeleven i
skolmiljon. Teamen kan i stéllet bjudain skolpersonal till allménnainformationsdagar om
diabetes och egenvard. Detta & mycket vardefullainformationsdagar som ett komplement till
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introduktion i skolan, men kan inte ersétta den individuellt anpassade informationen for det
specifika barnet. Beredskapen for att ordna skolsituationen for barnet pa basta mojliga sétt blir
pa sa sétt lagre.

Egenvard &r till skillnad mot halso- och sjukvard inte reglerat i lagstiftning utan &r
sjukvardens bedomning av att viss vard, behandling och omsorg kan delegeras och utforas av
den egnaindividen eller av ndgon i dennes narhet. Har finns en uppenbar risk att det uppstar
en situation dér barnet hamnar ” mellan stolarna’. Det finns exempe!l da skolan nekat barnet
hjalp med hanvisning till att uppgifter om egenvard inte ingar i lararens arbetsbeskrivning.

Kartlaggning om diabetesi skolan

Med anledning av rapporter fran oroliga och fortvivliade forddrar till barn med diabetes, vilka
uttalat manga och allvarliga brister i skolan for barnen, genomférdes hosten 2008 en nationell
inventering av skolsituationen for dessa barn ” Diabetesi skolan - en nationell enkétstudie”.
Svenska Diabetesforbundet deltog i inventeringen tillsammans med representanter fran den
medicinska professionen. En enkét besvarades av 317 barn, 323 fordldrar och 41 av 44
barndiabetesmottagningar och spridningen var 6ver helalandet.

Resultatet av inventeringen presenterades i samband med V &rl dsdiabetesdagen den 14
november 2008 och blev mycket uppmarksammad av bade forddrar till barn med diabetes,
professionen och media.

Det framkom av rapporten att det finns stora brister i omhandertagandet i skolan som medfor
att barn med diabetes inte kan deltai skolarbetet pa lika villkor som friska barn. Genom
okunskap hos skolledning och larare sker idag i manga skolor en diskriminering av dessa
barn.

Det som framkom var bland annat att:

e Drygt 40 % av fordldrarna, oavsett barnens alder, var oroliga att deras barn inte
fick ett brastdd i skolan

e Sexton procent av foréldrarna, oavsett barnens alder, uppgav att de hallit barnen
hemma fran skolan vid négot tillfélle pga att de inte ansett att barnet varit sakert
omhéandertaget i skolan

e Varannan fordder (51%) upplevde att klasslararen inte hade tillréckliga kunskaper om
diabetes

e Tjugo procent av forddrarna uppgav att de underdoserar insulin minst en gang i
veckan pgaradslafor att barnen skafalagt blodsocker under skoldagen

e Fler an halften av barnen har intetillgang till stod av en extraresursi skolan

2. Projektidé

Projektet bygger pa de erfarenheter som gjortsi samband med den tidigare namnda rapporten
"Diabetesi skolan - en nationell enkétstudie.” Dar har bade barn, féraldrar och
barndiabetesteam tillfragats om hur skolsituationen upplevs fran respektive hall.

Skolverkets PM " Egenvard av barn och elever” har diskuterats med foretradare for Skolverket

Dokumentet om Egenvard, som tidigare namnts, & enbart radgivande och det & inte heller
var absoluta 6nskan att det ska varalagstadgat. Det finns bra exempel panér en god
samarbetsvilja har lett till braresultat bade for familjen och for skolan. Vi anser att man kan



komma langt med en modell for information och stod som baseras pa erfarenheter fran andra
liknande situationer.

For att &garda de problem som inventeringen visade har ett flertal forslag diskuterats.

Ett forslag ar att forsoka skapa forutsattningar for en forbattrad niva pa egenvarden inom
skolan genom ett strukturerat och systematisk informationsarbete som samtligainom
skolan/férskolan kan ta del av. Hur det organiseras avgorsi det enskildafallet, men ett okat
erfarenhetsutbyte mellan skolor, diabetesteamet och barn/fordldrar & nddvandigt.

En konkret atgard &r att prova en funktion som diabeteskonsulent, i likhet med
exempelvis alergikonsulenter som finnsidag. Diabeteskonsulentens huvudsakliga uppgift
skulle vara att ge de kunskaper som skolan behéver for att ge varje barn med diabetes en
optimal skolgang palikavillkor som friska barn. Arbetsomrédet & en lank mellan skolan,
sjukvarden och barn/féraldrar med barnet och foraldrarnai fokus.

Jonkdpings lans landsting har tidigare haft funderingar kring en tjanst motsvarande den nu
foreslagna diabeteskonsulenten. Det har visat sig vara svart att fatill stand en sadan funktion
med motiveringen att den typen av tjanst inte finns definierad eller utvarderad inom
landstingets ansvarsomrade. Tjanstens verksamhetsfalt placerar sig i granslandet mellan den
huvudsakligen kommunal a skolverksamheten och landstingets hédl so- och sjukvardsomrade.
Det gor att det finns en inbyggd svérighet att hitta finansiering inom befintliga verksamheter
for funktionen innan den &r utvarderad. Det & darfor av stor vikt att fa mdjlighet att prova hur
en tjanst som diabeteskonsulent kan ge stdd och trygghet till dem som i olika sammanhang
har ansvar inom skolan for barnet med diabetes.

Svenska Diabetesf6érbundet ser det som en viktig uppgift for organisationen att férsoka l6sa
bidratill en 16sning pa detta organisatoriska problem. Funktionen &r enligt samtliga aktorer
inom diabetesomradet oerhort viktig for att faen jamlik skolgang. Genom att ta fram metoder
och arbetssétt for att arbeta enligt projektidén kan andra huvudman dverta ansvaret och infora
en sadan tjanst i ett langre perspektiv.

Metod

Metoden &r att utveckla och utvardera ett nytt arbetssétt som innebér en ndrmare samverkan
mellan landsting, kommuner och féraldrar kring barn och ungdomar med diabetes. Det
innebdr att en tjanst som diabeteskonsulent testas inom ett landsting i projektform.
Konsulentens uppgift blir att fungera som lank mellan foréldrar/barn, landstingets
barndiabetesmottagning och skolan/forskolan. Diabeteskonsulenten ska ha en centralt
placerad funktion i landstingets diabetesmottagning och ha medicinsk kompetens som
barndiabetessjukskdterska. Kunskap om skolans organisation och arbetssétt &r en fordel.

Diabeteskonsulenten ska upparbeta rutiner for samarbetet mellan intressenterna. En viktig
uppgift ar att samla erfarenheter om hur skolans méjligheter och forutsattningar kan
organiseras for att bast mota barnets behov av stdd. Diabeteskonsulenten ska pa sa sétt
fungera som en erfarenhetskélla och ett bollplank i olika uppkomna situationer.

| rollen ska @ven inga att stélla samman relevant material och information som skolpersonalen
behover da ett barn med diabetes borjar i skolan/forskolan samt vid byten av stadier eller
klass. | det nya Vardprogrammet for barn och ungdomar med diabetes, "Barn- och
ungdomsdiabetes, (red. Sture Sjoblad) & det rekommenderat att ” Diabeteskonsulenter skulle



(pa samma sétt som allergikonsulenter) vasentligen kunna bidratill information till ber6rd
personal och tillgodose behov av extra stdd, uppmuntran och praktisk hjélp i skolan for elever
med diabetes’.

En nyskapande idé

Det har med stor enighet inom barndiabetesvarden uttryckts ett behov av en funktion lik den
som vi nu foreslar, en diabeteskonsulent. Féréldrarna kanner att de far ta ett stort ansvar for
att informera och lara upp skolans personal nar det galler egenvéard av barn med diabetes.
Maénga foraldrar kan inte arbeta heltid eller maste andra sina arbetsuppgifter for att kunna
ryckain i barnets vardag pa kort varsel. Det skulle inte behtvas i samma utstrackning om det
fanns en samlad resurs som lank mellan barn/foréldrar, skolan och barndiabetesvarden.

En diabeteskonsulent skulle snabbt kunna informera och ge det st6éd som behovs inom skolan
redan innan barnet borjar. Foraldrarna och barnet sjalv maste naturligtvis vara med,
forberedel searbetet kan inledas tidigare och pa sa sétt underl étta barnets skolstart och senare
skolgang.

| dag arbetar en del barnkliniker s att ndgon fran diabetesteamet pa barnkliniken kommer till
skolan eller bjuder in skolpersonal till ukhuset for information. Detta & en viktig del i
introduktionen och ska @ven fortséttningsvis finnas. Diabeteskonsulten ska ha en ndra och
fortl0pande kontakt med diabetesteamet, men konsulentens roll &r att stddja barnen och
skolpersonalen sa att de 5jalva kan hantera den dagliga omsorgen och egenvarden.

Mal

Syftet & 6kad kunskap och stod i egenvarden av barn med diabetesi skolan. Ett 6vergripande
mdl &r naturligtvis en béttre blodsockerkontroll som i sin tur leder till en béttre livskvalitet
bade under skoltiden men &ven i ett livstidsperspektiv. En god kontroll under de kritiska aren
under uppvéxten minskar risken for komplikationer senarei livet samt ger ett béttre
studieresultat. En god blodsockerkontroll underlattar ocksa for barn med diabetes att na
likvéardiga studieresultat som hos friska jamnériga.

3. Projektorganisation

Huvudman for projektet & Svenska Diabetesf érbundet.
Samarbetspartner & Barndiabetesteamet, Lanssukhuset Ryhov. Jonkopings Lans Landsting

Projektledar e-Diabeteskonsul ent
Representant fran aktuell barnklinik vid L anssjukhuset Ryhov.

Expertgrupp

Representant fran:

Svenska Diabetesf 6rbundet

Svensk forening for Sjukskoterskor i diabetesvard
Barnlakarforeningen for endokrinologi och diabetes
Dietisternariksférbund

Svensk forening for diabetol ogi



Referensgrupp
Projektkommunernas uthildningsforvaltningar, och eventuellt representant fran Skolverket.

4. Malgrupp
e Barn med diabetes och deras familjer
e Skolledning och skolpersonal
e Landets samtliga Barndiabeteskliniker
e Berdrda myndigheter och organisationer, exempelvis Skolverket, Skolinspektionen

och Socialstyrelsen, Sveriges kommuner och landsting, (SKL)

Malgruppen ska foretradas

Foraldrar och barn kommer att involveras under projektets gang eftersom informationen till
skolan bygger mycket pa den individuella situationen varje berord familj lever i. Barnen far
mojlighet att berétta om sina erfarenheter fran att ha diabetesi skolan/forskolan genom
planerade fokusgrupper.

Skolan och personalen dér blir ett arbetsfélt for diabeteskonsulenten och erfarenheter kommer
att kontinuerligt tas hérifran.

Nér det galler barnsjukvarden kommer diabeteskonsulenten att néra samarbeta med
Lanssukhuset Ryhov.

Diabeteskonsulenten kommer att fortlpande ha kontakter med och informera kommun och
landsting som en del av arbetsmetoden.

5. Utvardering

Utvéardering gors fortlépande genom uppfoljning av en extern forskare eller doktorand.
Projektet ska foljas upp dels mot bakgrund av resultaten fran DIS rapporten, dels mot nya
erfarenheter som framkommer under projekttiden.

Erfarenheterna dokumenteras

Som en del av projektet ska en forskare/doktorand dokumentera projektet utifran mal och
syfte och fdlja diabeteskonsulentens arbete. Slutsatserna fran DIS enké&ten kommer att utgora
utgangspunkten och en viktig del i utvarderingen av diabeteskonsulentens arbete.
Erfarenheterna ska stéllas sasmman i en utvérderingsrapport. Slutsatsernai rapporten ska
presenteras for berdrda parter som ett exempel pa arbetsmetoder for att tatill vara kunskaper
och erfarenheter i arbetet med egenvard av barn med diabetes. Centrala mottagare &r bland
annat Sveriges kommuner och landsting (SKL) och Skolverket, som &r viktiga
paverkansparter for kommunernas och landstingens arbetsformer.

6. Hur projektet skadrivasvidare
Under projektet kommer kontakter att tas med berdrda myndigheter och organisationer. Efter

projektets slut kommer Svenska Diabetesforbundet tillsammans med expertgruppen och
referensgruppen att samréda med och informera om slutsatsernai projektet till viktiga parter.



Informationen kommer att spridas till nétverk inom bade barndiabetesklinikerna och inom
skolvérlden. Syftet ar att spridainformation om hur arbetsmetoden med en Diabeteskonsulent
kan underl&tta for barn med diabetes att fa en trygg och jamlik skolgang.

Hdsten 2009

Bygga upp verksamheten

Forbereda material, undervisningstillfalle.

Takontakt med forskolor/skolor via brev och personlig kontakt.
Besok paforskolor/skolor med nyinsjuknade diabetesbarn.
Informera pa barn och utbildningsnamnden inom respektive kommun

Véren 2010

Fortsétter besoksverksamhet till nyinguknande. Nybesok till de barn med diabetes som redan
finns inom skolverksamhet/barnomsorg.

Sammanstélla och utforma pedagogiskt utbildningsmaterial och informationsbroschyrer till
personal och barn.

Spridainformation till nérliggande barnkliniker om diabeteskonsulentens arbete.

Hdosten 2010
Fortsitta med ovanstéende
Forankring hos beslutsfattare och centrala aktérer.

Véren 2011

Sammanstélla erfarenheter av arbetet som diabeteskonsullt.

Enkét till larare och rektorer gentemot forskola/skola.

En uppfdljande enkatundersokning med fragestallningar fran DI S-undersokningen till
barn/ungdomar, forédrar och barnkliniker.

Extern utvérdering av hela projektet.

Spridainformationen till évriga barnkliniker i Sverige.

7. Projektbudget Ar1 Ar2
Projektledning 300 000:- 300 000:-
25000:-/manad inkl sociala avg.

Administration

Investeringar

Mobil 30 000:-
OH-projektor

Dator/internet

Resor
Hyraav bil samt milkostnad 43 000:- 43 000:-
12:-/mil, 5mil/dagx120 dgr=7200:-

L 6pande kostnader: 30 000:- 30 000:-
Telefon, skrivmaterial mm

Arvode revision
8 timmar a 600kr 3600:- 3600:-



Expertgrupp
Arvoden, resor mm 50 000:- 50 000:-

Produktion av material
Arvode for skribent/journalist 60 000:- 60 000:-
samt tryckning

I nformationsméten, utbildningar

Arvoden, resor, lokal 40 000:- 40 000:-
Summa; 556 600:- 526 600:-
Egen insats 39 600:- 39 600:-

Arbetsinsatsi projektet fran Svenska Diabetesférbundet

Svenska Diabetesforbundet kommer att medverkai projektet genom att en utredare finns med
i expertgruppen. Utredaren kommer att kontinuerligt att ha kontakt med projektledaren och
folja projektet pa 10 procent vilket ger eninsatsi projektet med ca 3 300:-/manad.
Framtagande av informationsmaterial kommer ocksa att ske i samarbete med Svenska
Diabetesférbundet. Projektledaren erbjuds lokal och administrativt stod fran Svenska
diabetesforbundets kansli.

Ett tredje &r planeras for att implementera arbetsmetoden i ytterligare fleralandsting. Svenska
Diabetesforbundet &terkommer med eventuell ansdkan om ytterligare finansiering.

8. SOkande organisation

Svenska Diabetesforbundet &r en partipolitiskt och religitst obunden rikstéckande
organisation med 30 000 medlemmar. Forbundet & en organisation vars syfte ar dels att
minimera konsekvenserna av diabetes, for sdval den enskilde som hans/hennes narstéende och
for samhéllet, dels att stodja vetenskaplig forskning rérande diabetes.

Margareta Nilsson
Ordférande
Svenska Diabetesf 6rbundet



