Diabetes i skolan 2008

En nationell enkatstudie

Diabetes ar den nast vanligaste kroniska sjukdomen hos barn och ungdomar i Sverige och innebar
risk for allvarliga komplikationer senare i livet. Diabeteskomplikationer medfér stora kostnader for
samhallet och for individen sankt livskvalitet och risk for forkortat liv. Risken for framtida
komplikationer reduceras kraftigt om man genom optimal diabetesvard kan na en bra
blodsockerkontroll. For att nd detta mal krévs stora anstrangningar av familjen och barnen med
bland annat kontroll av blodsocker och insulininjektion fore varje maltid. Skolbarn med diabetes kan
oftast sjalva kontrollera blodsocker och ge sig insulininjektioner men behover stéd och hjalp for att
inte glomma injektioner och for att tolka resultaten av blodsocker kontrollerna. Forst vid tolv ars
alder rdknar man med att barnen ar kognitivt mogna for att ta ett storre egen ansvar for sin

diabetesbehandling.

Eftersom alla barn och ungdomar tillbringar en stor del av dagen i skolan ar det viktigt att kunskaper
om diabetes och nédvandiga resurser finns i skolan for att mojliggéra en optimal diabetesbehandling.
Skolverket publicerade hosten 2007 riktlinjer for egenvard i skolan vid kronisk sjukdom dar det
framgar att tillsynsansvaret for barnens egenvard overgar fran féraldrarna till kommunen under
skoldagen. | dokumentet klargors ocksa att det i verksamheten bor finnas rutiner for de uppgifter
som hoér samman med egenvarden och att verksamheten ska samarbeta med berérd
vardnadshavare. (1)

| ett internationellt perspektiv har Sverige nyligen framhallits som ett foregangsland eftersom
skolorna har har en skyldighet att ansvara for att barn och ungdomar med diabetes far ett alders- och
utvecklingsanpassat stod i sin egenvard. (2)

Trots det sa far barndiabetesmottagningarna och Svenska Diabetesforbundet manga rapporter om
att omhandertagandet i skolan brister fér barn med diabetes. Sannolikt dr det sa att situationen

varierar kraftigt mellan olika kommuner och skolor vilket dven skolverket tidigare noterat(9)

| en pilotstudie som presenterades 14 november 2007 i samband med Varldsdiabetesdagen uppgav
barndiabetesteamen att ca 50 % av alla barn i Iag- och mellanstadiet inte far ett tillrackligt stod.
Bristande kunskap om diabetes hos de vuxna i skolan och problem i samband med matsituationer

uppmarksammades speciellt. (3)

| slutet av november 2007 fick utbildningsminister Jan Bjorklund en skriftlig fraga i riksdagen om han

tankte ta nagra initiativ for att forbattra stodet i skolan fér barn med diabetes. Han hénvisade da till



Skolverkets tidigare namnda regelverk angaende egenvard vilket alltsa far anses vara ett starkt

styrande dokument. (4)

Metod

Skolsituationen for barn med diabetes har hittills varit bristfalligt studerat i Sverige och en nationell
inventering har darfér genomforts under 2008 for att belysa situationen battre. Inventeringen
genomfordes i regi av Nationella Diabetes teamet som en enkatundersokning till ett urval av landets
barn med diabetes och deras foraldrar. Totalt 311 barn, 309 foréldrar och 42 av 45
barndiabetesteam i Sverige besvarade enkaten vilket resulterade i ett representativt urval av

Sveriges barn med diabetes.

Lagstadium Mellanstadium Hogstadium Totalt

Antal (antal) 87 105 119 311
Alder (medel+SD) 80+1,1 11,0+ 1,0 14,1+1,0 11,4+2,7
Andel flickor 42% 59% 54% 52%
HbA1lc (%)(medel£SD) 6,5+0,8 7,0+1,2 7,2+13 6,9+1,2
Duration (&r) (medel£SD) 3,4+2,2 4,2+t2,9 6,41+3,7 4,813,3
Andel coeliaki 8% 6% 14 % 9,8%
Pumpfrekvens 26 % 39% 42 % 36,5%
Funktionshinder 7% 4% 6% 5,5%

Huvudfynden i undersokning ar

A. Svar fran barndiabetesteamen:

® Manga mottagningar uppgav att situationen i skolan varierar stort mellan olika skolor.

® 94 % av mottagningarna tyckte att kontakten med skolan fungerade tillfredstallande eller
bra.

® 62 % av mottagningarna uppgav att omhandertagandet i skolan for barn med diabetes har
forbattrats.

Hur upplever barndiabetesteamen att barnens skolsituation ar?



Lagstadiet Mellanstadiet Hogstadiet

Bra 40 % 27 % 14 %
Tillfredstallande 60 % 65 % 65 %
Daligt 0% 8% 21%

B. Svar fran barnens och foridldrarna enkét:

Strukturella faktorer

® Endast 58 % av barnen hade en individuell skriftlig plan for behandling av hypoglykemi.

® 54 % av barnen hade ingen vuxen i skolan som var huvudansvarig for att hjalpa
honom/henne med egenvarden av diabetes. Under lagstadiet hade inte 27 % av barnen en
huvudansvarig vuxen.

o ”En otydlig ansvarsférdelning genererar en otrygghet hos bdde férdldrar och personal
pa skolan. Det borde finnas klara och tydliga riktlinjer om vem som bestdmmer och
ansvarar fér diabetes under skoltid och fritid. Gérna skriftliga beslut som krav
gdllande detta.”

e Tillgangen till extra resurser ar hogst i lagstadiet (43 % av barnen har extra resurs) och

darefter har endast ett fatal barn med diabetes extra resurs.
Underdosering av insulin

® 20 % av foradldrarna uppgav att de underdoserar insulin minst en gang i veckan pga av radsla

for att barnen ska fa lagt blodsocker under skoldagen.
Féraldraengagemang

e Y% av foraldrarna hade telefon kontakt med sitt barn eller skolans personal minst en gang i
veckan under skoltid.
o ”Ndstan ingen vet eller har ndgon kunskap. Otroligt stressande. Tur att jag sjélv ér pd
skolan 2 dagar/vecka.”
o ”Har férsékt att informera men métts av mycket ljumt alternativt inget intresse. Tolkar
det som att man inte férstatt allvaret. Dérfér valt att sjdlv halla kontakt med barnet

via telefon/mobil.”

Upplevelse av fungerande stod i skolan



® Drygt 40 % av foréldrarna, oavsett barnens alder, var oroliga att deras barn inte fick ett bra
stod i skolan.

® 16 % av foradldrarna, oavsett barnen alder, uppgav att de hallit barnen hemma fran skolan vid
nagot tillfdlle pga att de inte ansett att barnet varit sékert omhandertaget i skolan.

e 42 % av foraldrarna var inte néjda med skolans stod i egenvarden, ffa géllde detta mellan och
hogstadium.

e 49 % av foraldrarna upplevda att klassldraren hade tillrdckliga kunskaper om diabetes. |
hogstadiet (36%) var upplevelsen av kunskapsniva lagre dn pa lag och mellan stadiet.

o ”Ldrarna behéver mer utbildning angdende diabetes. Dom férstdr inte innebérden och
allvaret om det inte skéts som det ska.”

o ”Bedrévliga kunskaper gdllande diabetes hos personalen. Ddliga rutiner gdllande bland
annat 6verldmning av info till vikarier. Daligt engagemang och ovilja att ldra sig mer
om denna vanliga sjukdom. Idrottsdagar sa ddligt planerade att fordldrarna mdste
félja med.

Noll koll. Pa tok fér mycket ansvar vilar pa barnet sjdlv att I6sa och hdlla koll pa sin
diabetes.”

o ”Ldrarna har ingen férstdelse for att studieresultaten ibland kan pdverkas av
blodsockernivd.”

® 12 %av barnenilagstadiet och 52 % av mellanstadiebarnen anger att de far tolka sina

blodsocker varden utan hjalp fran nagon vuxen i skolan.
Sarbehandling
”"Dom koper saker men inget till mig, bullar, Coca Cola mm.”
Kostfragor

o 35 % av fordldrarna kdnner sig inte trygga med att maten fungerar i samband med skolresor
och idrottsdagar. Hela 86 % av barnen uppgav att de kdnde sig trygga med att
matsituationen fungerar vid klassresor eller idrottsdagar.

o “Upplever det som skolans personal har stor okunskap om diabetes. Framférallt
gdllande matbehov. Fdr tjata mycket om skollunch och behov av mellanmdal vid
utflykter.”

® 92 % av barnen uppgav att de hade tillgang till extra mat vid laga blodsockervarden.



Diskussion
Var under sokning har visat att skolsituationen for barn med diabetes inte ar optimal trots

skolverkets intentioner. | manga skolor far barn med diabetes ett bra stéd i sin diabetesbehandling
men situationen varierar kraftigt mellan olika skolor. Barnens behov av stdd i egenvarden varierar
beroende pa barnens alder och utvecklingsniva. Detta avspeglar sig i undersékningen dar man ser att
barn i lagstadiet har tillgang till betydligt mer extra resurser an pa mellan - och hogstadiet. |
forlangningen till detta ar foraldrarna till barn i Iagstadiet mera néjda med omhandertagandet under
skoltid an foraldrar till dldre barn. Trots detta har vi funnit uppenbara brister i skolans stod pa alla
aldersnivaer i grundskolan. Sannolikt ar det sa att resurser och engagemang ar ojamnt fordelat
mellan olika skolor och kommuner samt att kinnedomen om skolverkets riktlinjer inte alltid finns i

skolorna.

Laga blodsocker nivaer(hypoglykemi = kdnning) ger obehagliga symtom och kan i enstaka fall vara
mycket allvarliga. Snabb och adekvat behandling ar helt nédvandig for att hava situationen.
Fordldrarnas radsla for att barnen ska fa laga blodsockervarden kan vara pataglig och ar relaterad till
tidigare episoder med svara symtom vid lagt blodsocker. Det finns ocksa en relation mellan
foraldrarnas upplevelse av om barnen/ungdomarna ska klara av att hantera en kdnning pa egen hand
eller ej och radsla for lagt blodsocker. (5) Eftersom drygt 40 procent av foraldrarna upplevde att
stodet i skolan var otillrackligt kan detta leda till strategier for att undvika risken for lagt blodsocker.
Underdosering minskar markant denna risk men pa bekostnad av att blodsockerniva istallet blir

forhojd timmarna efter insulindosen.

Svenska skolbarn med diabetes har i en nyligen publicerad studie visade sig ha lagre medelbetyg i
arskurs 9 i jamforelse med friska jamnariga ungdomar. (6) Forhéjda blodsockernivaer ger
koncentrationssvarigheter och inldarningsproblem vilket skulle kunna vara en majlig férklaring till de

observerade skillnaderna i betyg. (7)

| Svenska barndiabetesregistret (NDRbarn/Swediabkids) har man i flera ar kunnat observera att
medelblodsocker (HbA1lc) stiger ndr barnen nar 7 ars alder utan att nagon saker medicinsk forklaring
finns till detta. (8) Eftersom en femte del av barnen i undersdkningen fick mindre insulin an vad de

skulle behova ar detta en tankbar forklaring till den férsamrade blodsockerkontrollen.

Aven om Sverige i ett internationellt perspektiv har goda férutsattningar for en god egenvard under
skoltid for barn med diabetes sa finns fortfarande uppenbara brister. | en nyligen publicerad dansk
undersokning avseende skolsituationen for barn med diabetes fann man att 57 % av barnen sjalva

hade ansvaret for att reglera blodsockret. Trots skolverkets riktlinjer kunde vi i var undersokning se



att hela 42 % av de svenska skolbarnen tolkade sina blodsockervarden helt sjalva, en siffra i nivda med

den danska undersdkningen.

Krav pa forbattringsatgirder
1. Skolverkets regelverk ar lovvart men uppféljning ar nédvandig for att alla barn med diabetes

ska fa det stod som ar nodvandigt.
Uppfoljningen ska:

a. Tillse nationell likvardighet avseende skolsituationen for elever med diabetes

b. Skapa underlag for bedémningar av om elevernas ratt till stod tillgodoses.

Skolverket har sedan regleringsbrevet 2003 i uppdrag att ge en nationell bild av
skolsituationen for elever med funktionshinder. Sedan 1999 redovisas endast antalet barn
som mottagits i sarskolan. Skolverket skriver: “Det inkluderande synsatt som Skolverket
havdar ar en bakomliggande forklaring till den avsaknad av systematisk kunskap, som
Riksrevisionen kritiserat. Synsattet har kommit att delvis skymma de elever situation vars

svarigheter paverkas av t.ex. funktionsnedsattning” (9)

2. Landstingens utatriktade verksamhet mot skolor och férskolor behdver sakerstallas och i
manga fall utékas. Vi féreslar att en tjanst som Diabeteskonsulent inrattas i alla landsting
med uppgift att ansvara for utbildning och information omkring barn - och ungdoms diabetes
till skolor och forskolor.

3. Alla barn och ungdomar med diabetes ska ha en individuell skriftlig vardplan i skolan.

4. For alla barn och ungdomar med diabetes ska det utses en huvudansvarig person som

ansvarar for att barnet far det nédvandiga stodet for sin egenvard.

Ekonomiskt stod
Studien &r delfinansierad av Diabetesféreningen i Orebros forskningsfond.
Ekonomiskt stéd har dessutom erhallits av ett konsortium bestaende av Sanofi-aventis, Medtronic,

GSK, Novo nordisk, AstraZeneca, Novartis, MSD, Lilly, Roche och Pfizer.

Nationella Diabetesteamet, NDT, &r en ekonomiskt och politiskt obunden sammanslutning
som samlar profession och patientféretradare i fragor om diabetes. NDT arbetar for att sprida
information och kunskap om diabetes, samt verka for god vard och 6kad livskvalitet hos personer
med diabetes. | NDT ingar Barnldkarféreningens sektion for Endokrinologi och diabetes (BLFed),
Dietisternas Riksforbund (DRF), Svenska Diabetesforbundet (SDF), Svensk Forening for Diabetologi
(SFD) och Svensk Forening for Sjukskoterskor i Diabetesvard (SFSD).
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