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VAB for vardatgarder i skolan SOU 2021:41

Diabetesorganisationen i Sverige, DiOS, ér en nationell patientorganisation for de med diabetes,
anhoriga och andra med engagemang kring diabetes. Organisationen bildades 2010 och vart mal &r att
forbattra situationen for alla personer med diabetes. Vi ér en stark rost i samtal med politiker och
vardenheter kring diabetes. Vi vill se vard pa lika villkor och ge personer med diabetes storre
medbestimmande kring sin sjukdom. Vi ger verktyg till anhoriga sé att man kan stdtta sin narstaende.
Vi slar hél pa myter och fordomar, ger stod ét forskning och engagerar oss for alla som lever med
diabetes. DiOS vill véxa sé att vi med storre kraft och bredare kunskap kunna driva fragor for att
forbattra diabetesvérden i landet.

Vart uppdrag ér att bedriva verksambhet i syfte att forandra samhéllet pa omraden viktiga for barn och
vuxna med diabetes och frimja och stérka den livsviktiga egenvarden och skapa goda
livsforutsittningar for berdrda familjer.

Bakgrund

Livet och vardagen blir aldrig densamma for familjer som drabbas av diabetes. Vi vet av erfarenhet att
diabetes ar ndgot som verkligen berdr en hel familj inte bara barnet som fétt diagnosen. Samtidigt &r
det viktigt att vardagen, rutiner, skola och fritid kan aterga till det normala i den omfattning som ar
mdjligt. Det kan skilja sig oerhort mycket mellan olika barn om hur “14tt” eller svarinstélld
behandlingen &r. Dérfor dr en individuellt anpassad véard och egenvard verkligen a och o.

Det finns undersdkningar som visar att livsvillkoren for familjer dér ett barn har diabetes &r alltfor
tuffa. Barndiabetesfonden (2019) visade till exempel att 74 procent av barn med typ 1 diabetes inte
har en dedikerad resurs i skolan. Att diabetesmammors tuffa vardag stéller sa hoga krav att 44 procent
av dem 4r utbridnda (studie fran 2017) Eller att unga vuxna med typ 1 diabetes uppger att det tdnker pa
sin diabetes 1-10 ggr i timmen enligt en undersokning fran Ung diabetes (2015). For att stotta och
hjélpa dessa barn och familjer behdvs insatser fran méanga olika hall i samhéllet. En bra start i livet ska
gélla alla barn i Sverige. Det inkluderar dven barn med diabetes.

Vi fran Diabetesorganisationen i Sverige ser mycket positivt pa att det antligen kommer férslag som
hanterar en av alla pusselbitar som maste pa plats, nimligen forutséttningarna for vardnadshavare att
kunna medverka och stott egenvarden i forskolan och skolan. Barndiabetesvarden i Sverige ar en av
varldens basta och det &dr fantastiskt. Men den storsta delen av tiden spenderar barn med diabetes inte i
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varden utan i det vanliga livet med allt vad det innebar. Skolan och livet runt den &r forstas central for
dessa barn som for alla andra. De forslag som nu lyfts i utredningen, att vardnadshavare ska kunna fa
tillfallig fordldrapenning for att instruera personal i forskola, skola, fritidshem och pedagogisk omsorg
om egenvard for ett barn med kronisk sjukdom, ser vi givetvis som mycket positivt.

DiOS har foljande kommentarer och tankar kring utredningen, VAB for vardatgirder i skolan
SOU 2021:41

4.1

For barn med diabetes dr behovet av stdd i skolan sjilvklart vildigt olika. Alla barn behover stod
kopplat till egenvarden men dven for att kunna delta pa lika villkor som alla andra barn i skolans olika
aktiviteter under dagen. Till viss del ar stodet till egenvarden livsviktigt darfor att diabetes ar en
valdigt allvarlig sjukdom om négot gér fel. Men samtidigt dr stodet som barnet behdver dven till for
att mojliggora att barnet blir inkluderat fullt ut i forskolan och skolans verksamheter. Nér allt fungerar
val dr barn med diabetes som vilket annat barn som helst.

Vi ser det som viktigt att utredningen tydligt talar om att diabetes ar en av de kroniska sjukdomar som
stéller stora krav pa kontinuerliga vardatgérder. Diabetes dr en allvarlig sjukdom om den inte
behandlas noga. Det finns ett konstant behov av att 6vervaka barnet eller sdkerstélla att ndgon med
kunskap om sjukdomen och behandlingen gor det. Barns blodsockernivéer paverkas av en rad
faktorer, inte bara mat och dryck, utan dven av till exempel aktivitetsniva, somn, temperatur och
hormoner. Fortfarande finns stor okunskap och fordomar bland allménheten om diabetes. Darfor ar
det av storsta vikt att det stod som barnet behdver fa i skolan ar anpassat till det egna behovet.

4.2

Helt klart dr det sé att vdrdnadshavarna far rollen som bérare av information om egenvard. Inte bara
information om egenvarden utan de uppfattas ofta som att vara ”stand by” ifall nagot intraffar med
barnet eller att stodet till barnet inte fungerar pa grund av sjukdom eller liknande. Det leder till en
otrygg och ofdrutsigbar situation for manga fordldrar som har barn med diabetes och som i sin tur
skapar stress och oro.

Trots att det finns ett antal system i lagstiftningen pa detta omréade sé& saknas konkret stod vid
inskolning vilket ar just detta utredningens forslag vill atgiarda. Utredningen visar ocksa pa just det
och att i ren desperation anvédnds andra system pa felaktig grund, den framsta orsaken torde vara att
forédldrar i denna situation upplever att det saknas ett fungerande system som medger att de far
ersittning nir de gatt miste om arbetsinkomst. Att situation dr sddan fordndrar inte det faktum att
egenvarden maste
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utfors pa ett tryggt och sikert sitt — vilket ménga ganger innebir att virdnadshavaren behover vara
med barnet i vardagen oavsett mdjlighet till erséttning.

5.2

Det ér verkligen pé tiden att en rétt till tillfallig fordldrapenning infors. Helt klart har situationen for
manga fordldrar varit hart pressad. Vi kan dessutom inte vara ndjda med ett system som indirekt
uppmuntrar till en anvéndning av erséttning pa felaktig grund. Vi stéller oss bakom forslaget att infora
en tillféllig fordldrapenning for en forélder till ett barn med sjukdom eller funktionsnedsittning, som
inte har fyllt 12 ar, nér vardnadshavaren behover avsta fran forvérvsarbete i samband med medverkan
i introduktion av barnets behov av hjidlp med vard- eller behandlingsatgirder i barnets vardag. Vi
anser dven att antalet dagar med tillfallig férdldrapenning pa sammanlagt hogst 120 dagar per barn
och ar ar tillfyllest. Att det finns en flexibilitet nér det géller antal dagar 4r ocksa véldigt bra.

Det dr dven klokt att inte vara alltfor specifik angaende vilka insatser som asyftas. Som det star i
utredningen, att variationen saledes ar stor ndr det géller vilka insatser som en vardnadshavare kan och
behdver bidra med for att personal ska kunna hjélpa barnet. Forslaget om tillféllig forédldrapenning
syftar till att framfor allt underlétta for virdnadshavare att bistd vid introduktion. Att tydliggora i
lagstiftningen att behovet kan uppsta vid flera olika tillfdllen &r av storsta vikt. Det dr en trygghet for
vardnadshavare att inte behova kdnna sig lasta i att det bara ar nér barnet borjar i en ny verksamhet
som de kan nyttja den tillfdlliga fordldrapenningen. Det dr dven helt ritt tdnkt anser vi att
fordldrapenningen och tillimpningen inte léses till barn med vissa funktionsnedséttningar eller
sjukdomstillstand och att inte heller 14sa fast vad det &r for egenvardsatgirder som maste gélla,
eftersom det kan variera stort. Vi vialkomnar att, forskola, skola, fritidshem och pedagogisk omsorg
omfattas av utredningens forslag. Att forhalla sig flexibel nér det géller 6ppen fritidsverksamhet ar bra
eftersom det i vissa fall kan finnas behov att vardnadshavares insatser vad géller egenvard kravs dven
hér.

Aven vid organiserade, vuxenledda verksamheter utanfor skolan kan behov finnas for forildrar att
vara nirvarande for att ge stod i egenvard. Vi noterar att direktiven enbart omfattade verksamheter
som omfattas av skollagen och dterkommer darfor i denna del nedan.

Vi forstér att flera av fordldrapenningformanerna till viss del kan ses ga i varandra. Rétt till erséttning
vid ledighet for introduktion i forskole- eller skolverksamhet finns for alla vardnadshavare under en
begrinsad tid. Att inte dverreglera i detalj den tillfdlliga fordldrapenningen i forhallande till andra
erséttningar dr valdigt bra och precis som det stér i utredningen &r det relativt fa barn dér
vardnadshavare i friga om fordldrapenningférméner kan fa en ndgot mer gynnsam situation &n andra

vardnadshavare.
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5.3

Flera av forslagen i utredningen har som mal att inte krangla till eller byrakratisera forslaget det
uppskattar vi. Till exempel att det inte bor inforas ndgon bestimmelse om krav pa intyg for att styrka
ratten till tillfallig foradldrapenning vid medverkan i introduktion av barnets behov av hjilp med vard-
eller behandlingsatgérder i skolan.

5.8

Forslagen i utredningen é&r ténkta att tridda ikraft den 1 juli 2022. Det ser vi verkligen fram emot. For
manga vardnadshavare och barn kommer detta datum kénnas som en stor littnad. Fér barn med
diabetes kan vardagen om allt fungerar vara lika alla andra barns, likasa kommer bérdan pa
vardnadshavarnas axlar litta det ser vi verkligen positivt pa.

Ovriga kommentarer

DiOS har genom éren sett att forskolor och skolor hanterar stodet till barn med diabetes vildigt olika.
Stodet till egenvarden i skolan varierar mellan olika kommuner och mellan skolor. For att ett barn ska
fa en sdker och trygg skolgang rekommenderas att barnet far en resurs i forskola och skola (upp till
12—13 &rs alder) som kan ansvara/medverka kring barnets egenvéird under skoldagen. Hur respektive
skola loser detta &dr upp till dem och ansvarig pé skolan dvs rektor. Hér finns manga goda exempel
som bade barn och vardnadshavare kénner sig trygga med men tyvérr ser vi ocksd motsatsen. DiOS
anser att huvudmannen for skolan maste fa ett tydligare uppdrag och regler som beskriver hur skolan

behover planera for egenvéarden och den resurs som barn med diabetes behover.

DiOS vill noga podngtera att utredningens forslag inte fér leda till att forskola/skola lagger ett storre
och tyngre ansvar pa vardnadshavaren. Utredningen ndmner detta sjdlv och vi instimmer 1 detta men
samtidigt kan det i vardagen bli en “enkel” l6sning for en pressad forskola/skola som sliter med att fa
ihop sin organisation och budget. Men kan man fran skolans sida se utredningens forslag som ett satt
att forbéttra villkoren for den enskilda eleven sa finns forutsittningar for att barn med diabetes for

béttre studievillkor.

Fran DiOS sida vill vi dven lyfta ett bredare perspektiv pa barn och ungdomar livsvillkor och hélsa.
Aven om férskolan och skolan ir en stor del av vardagen spelar ocks fritid och hobbyverksamhet
stor betydelse for barn och unga med diabetes precis som for andra barn. Barns ritt till lek lyfts fram i
Barnkonventionen likavél som barns rétt till hélsa och utbildning. For att barnet ska kunna delta i
fritidsaktiviteter kan behovet av vardnadshavarnas medverkan for att instruera om vardatgdrder vara
lika stort dr. Det kan handla om scouterna, idrott, eller annan typ av vuxenledd fritidsaktivitet. Aven
om inte direktiven till utredningen tar upp detta vill vi &nda belysa vikten av dessa verksamheter. Ska
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uppviéxtvillkoren vara jamlika méste barn och unga med diabetes dven fullt ut kunna vara med i dessa
verksamheter. Det kan i vissa fall medfora att tillfallig foréldrapeng skulle behdvas for att mojliggora
att virdnadshavarna ska kunna medverka utan att forlora arbetsinkomst. Aven om stor del av dessa
verksamheter sker utanfér normala kontorstider sa finns det manga foréldrar som har andra arbetstider
och da inte alltid mojlighet att styra forldggningen av sin arbetstid sé att det stimmer med barnets
fritidsaktiviteter. Inte séllan dr det svarare att styra sin arbetstid for personer som arbetar i
laginkomstyrken med oregelbundna arbetstider. Att mojliggora uttag av tillfallig fordldrapenning dven
i samband med vuxenledda fritidsaktiviteter skulle darfor sannolikt ha storst betydelse for de som
redan fran borjan har de minsta ekonomiska marginalerna.

Stockholm den 19 november 2021

Thomas Magnusson

Ordforande Diabetesorganisationen i Sverige
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