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Skolellv

Hvem tager ansvaret?

Hvordan har bgrn med type 1-diabetes det egentlig i skolen? Hvordan er samarbejdet mellem forzldre og

lerere? | dette temanummer sztter diabetes fokus pa skoleliv med udgangspunkt i en ny undersggelse
fra Diabetesforeningen. Laes med frem til side 27.
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“Det er ikke mit ansvar”, siger klasselarer
Birgitte Threnner. “Jo, det er”, siger skole-
ledelsen — “men bgrn med diabetes skal veere
selvhjulpne”. Men hvad sa nar ens barn ikke
kan klare det hele selv? Ikke kan huske det
hele. Og ndr barnet har brug for hjalp — uden
at kunne give udtryk for det? Magnus'’ for-
&ldre blev efterladt i et tomrum, da sgnnen
begyndte i 1. klasse sidste ar. Utrygheden
betgd, at hans far sagde sit job op.

Magnus mellem sin mor og far, Marlene og Kim Ibsen, samt klasseleerer

Birgitte Threnner, der i starten meldte helt fra over for Magnus’ diabetes.

Fotograf: Lars Maller

lasseleerer Birgitte Threnner og Magnus’ foraldre,
KMarlene og Kim Ibsen, har varet en del igennem i det
forlebne ir, hvor Magnus har giet i 1. klasse.

Vi er pa Skovboskolen i Bjeverskov pd Midtsjelland, hvor
Magnus og hans klassekammerater drgner ind og ud af klasse-
lokalet og senere suser ud pa legepladsen. Birgitte og Magnus’
foreldre er ikke bange for at tale lige ud af posen om de pro-
blemer, som Magnus’ diabetes har fort med sig pa skolen.

- Du var nerves, var du ikke Kim, sporger Birgitte.
- Jo, det var jeg virkelig, siger Kim Ibsen, far til ottedrige
Magnus, der netop nu begynder i 2. klasse.

I dag er der — forholdsvis — ro pa, men sadan var det ikke i
begyndelsen af sidste skoledr.

Magnus’ foreldre, Marlene og Kim Ibsen, havde bedt om
et mgde med Birgitte og viceinspektor Erling Gron-Jensen
for at finde ud af, hvordan de sammen skulle tackle Magnus’
diabetes i skoletiden. Alt var forlebet glat bade i bernehaven
og i bernchaveklassen, fordi padagoger og bernehaveklasse-
leerer havde taget ansvar for og hjulpet Magnus med blod-
sukkermailingerne.

Det ville Birgitte ikke vare med til.

- Jeg sagde til ledelsen og til foreldrene, at det ikke var mit
ansvar. Det er ikke med i min drsplanlegning, at jeg skal tage
mig af et barn med diabetes. Det er en ekstra opgave. Jeg vil
jo gerne have Magnus, men det er princippet i, at jeg skal
tage mig af hans diabetes, som jeg er uenig i, siger hun og
efterlyser nogle helt klare retningslinjer pi omradet.

- Hvad er helt ngjagtigt min opgave og ansvar? Hvad er ikke?

Opgav sit job

Det vidste Magnus’ foreldre heller ikke, sa hans mor, Mar-
lene, ringede pé det tidspunkt til Diabetesforeningen for at
here om familiens rettigheder — og har dermed veret med til,
at foreningen netop nu setter fokus pa skoleliv og diabetes.

Marlene og Kim Ibsen var mere end bekymrede over den

skarpe udmelding fra Birgitte.
- Al ansvaret ligger hos foreldrene, nér lererne melder fra, og
det er en kempe belastning. Vi kan jo ikke vare sammen med
Magnus, nar han er i skole. Jeg ville sidan enske, at nir et barn
fik diabetes, sd ville alle — kommune, lerere og foreldre — vide,
hvad de hver iszr skal. Blandt andet ber der sikres ressourcer til
undervisning af leererne i diabetes, siger Marlene Ibsen.

Men Magnus’ lerere tog ikke imod undervisning i diabetes
pd ambulatoriet pa Roskilde Sygehus. Det var der ikke timer
til. Det var derfor med stor @ngstelse, at hans far afleverede
ham om morgenen i begyndelsen af sidste skolear.
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Magnus er bidt af fodbold - her er det Laura, der bliver klemt inde mellem Magnus og William. Nafiso i baggrunden.

- Jeg var lige startet i et nyt job og var neermest ved at braekke
mig i bilen, nir jeg sad og skulle kore pé arbejde. Jeg folte, vi
var alt for langt vek fra Magnus og var virkelig utryg. Reelt
kunne jeg ikke passe mit job og endte med at sige det op for
sd at genoptage mit gamle som IT-salgschef.

Men Magnus’ foreldre stir ikke alene med at have et barn

med diabetes pa Skovboskolen. Faktisk begyndte i alt tre
elever med type 1-diabetes i indskolingen sidste ar.
- Flere af medarbejderne var i tvivl om, hvordan de skulle
handtere det, og jeg undersogte, hvad reglerne var. Og der er
ingen tvivl. Det er skolens ansvar, konstaterer viceinspekter
Erling Gren-Jensen.

Diabetes kom op pi et felles pedagogisk raidsmede, hvor
ogséd skolens sundhedsplejerske deltog. Men problemet burde
maske ikke vere kommet bag pa skolen, idet en elev i udsko-
lingen ogsa har diabetes.

- Men ham merker vi aldrig noget til, siger Erling Gron-
Jensen, der helt havde glemt ham.
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- Vi forventer ogsd, at bernene er si selvhjulpne som mu-
ligt, s& det kun er en kontrolfunktion, lererne skal udeve.
Barnet skal selv kunne male blodsukker, sa lereren blot skal
hore, hvad tallet er. Men far barnet insulinchok, skal vi selv-
folgelig handle som ved et almindeligt uheld og gribe ind,
siger han.

Vanvid

Idéen med, at Magnus skal vare selvhjulpen er ok, mener
Marlene og Kim Ibsen.

- Men vi folte jo slet ikke, at han var det. S& hvad sa?

De kobte et ur til ham, der bipper, nir der skal males blod-
sukker, og Birgitte Threnner viste sig at vere en storre stotte,
end de forst havde regnet med. Vendepunktet for familien
skete omkring efterarsferien ved en skole-hjem-samtale, hvor
Birgitte Threnner fortalte, at hun ganske enkelt havde veret
nerves ved tanken om, at Magnus kunne ga i insulinchok.

- Og det kan vi jo virkelig godt forsta, siger Marlene.

>> Vi fik at vide, at det var for darligt, at Magnus ikke selv havde husket sit maleapparat, da
klassen en dag var pa tur. Men det er jo ikke det samme, som nar et barn glemmer sine vanter

0g sa bare ma fryse om fingrene...

Samtidig hjalp Birgitte Threnner Magnus med at vurdere
sine blodsukre.

- Magnus maler selv, og sd konfererer vi om hans tal. Sa det er
en succeshistorie, for Magnus er jo netop blevet selvhjulpen,
siger hun.

Marlene Ibsen er enig.

- Birgitte hjalp ham til at tage et storre ansvar, end vi troede,
han var i stand til. Vi troede for eksempel ikke, at han kunne
handle pi et bestemt blodsukker, men det kan han faktisk
godg, siger hun.

Er der lerere, der ikke vil hjelpe bernene med at male
blodsukker, har skolen serget for, at en af SFO-padagogerne
treeder til.

- Hvis bornene ikke er selvhjulpne, skal klasselereren gore
ualmindelig meget mere, end man kan forlange. De skal
bade maile og skrive op i beger, og jeg ved ikke hvad. Det er
vanvid, og det er der altsa ikke plads til med 24 andre bern i
klassen, siger Birgitte Threnner, der efterlyser de fornedne
ressourcer, hvis lererne skal tage sig af born med diabetes.

- Er det en skoleopgave, ma kommunen serge for, at vi som
leerere fir tid til at tage os af bernenes diabetes, eventuelt ved
at vi er flere leerere pa i timerne. Alt andet er urimeligt.

Hjem for at give insulin
Skoleledelsen holder fast i, at det ikke er skolens opgave at
hjelpe med at give insulin.
- Det mener vi mi vere foreldrenes ansvar, siger Erling
Gron-Jensen.

Marlene Ibsen er kontorleder i Bolius under Realdania, og
begunstiget med meget fleksible arbejdstider. Hun tager der-
for fra sit fuldtidsarbejde omkring klokken 14 hver dag, si

Kim Ibsen, far til Magnus

Magnus kan blive hentet forholdsvis tidligt. Hjemme kan de
regulere med rapid.

- Og det er meget tydeligt for mig, at har han veret hgj i
lgbet af dagen og ligget pa mellem 15 og 20, sa er de mate-
matik-stykker, han for eksempel har regnet, helt forkerte. S&
visker jeg det hele ud, sikrer mig, at han har et almindeligt
blodsukker — og sa kan han regne det hele uden problemer.
- Jeg arbejder ogsé hjemme en gang om ugen. Ellers kunne
vi slet ikke fa det her til at fungere, hvor han skal reguleres
med rapid om eftermiddagen. Vi héber virkelig, at han selv
vil blive i stand til selv at gore det senere hen.

- Men jeg vil altsa ikke veere tryg ved, at han selv skal sidde
og fedte med det, siger Kim Ibsen.

For dét at méle blodsukker er én ting. Noget andet er alle
de andre ting, der skal huskes og serges for, ndr man er et
barn, der har diabetes.

At Magnus har flere lerere, gor det endnu vanskeligere.

- For nylig var klassen pé tur, og Magnus havde hverken
maleapparat, sukker, juice eller mad med. Vi fik at vide, at
det var for darligt, at Magnus ikke selv havde husket det.
Men det er jo ikke det samme, som nér et barn glemmer sine
vanter og si bare ma fryse om fingrene, siger Kim Ibsen.

- I idret er det heller ikke lenge siden, at de lgb helt ud til
travbanen og hjem igen. Der er tre kilometer hver vej. Og
havde Magnus sukker med, eller havde de taget andre for-
holdsregler? Na! Det er sidan noget, der gor mig virkelig
nerves. Jeg tenker tit pd, om de en dag ringer fra skolen for
at fortelle os, at Magnus ligger et eller andet sted og er gaet
i insulinchok. Det er en uudholdelig tanke. [

>> Af Helen H. Heidemann | Journalist i Diabetesforeningen
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83 pct. har ingen kontaktperson

. Har fast kontaktperson

Har ingen fast kontaktperson

Otte ud af ti barn har ikke en fast kontaktperson i
skolen, som kan hjeelpe med regulering af deres
blodsukker.

Andelen af bgrn, som har en fast kontaktperson,
falder i takt med, at barnet bliver zldre:

6-9 ar: 43 pct. har fast kontaktperson
10-12 &r: 13 pct. har fast kontaktperson

13-15 ar: 7 pct. har fast kontaktperson

Fotograf: Lars Maller

Selv om det er skolernes ansvar at tage vare pa bern med diabetes i skoletiden, har bgrnene

som regel ingen fast voksen pa skolen at ty til. | stedet fjernstyres de af mor og far pa mobilen.
Det viser en ny undersggelse fra Diabetesforeningen. Konsekvensen er, at mange selv helt sma
bgrn baerer et stort ansvar i skoletiden — som kan fa konsekvenser for indleeringen pa sigt.
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Barnet har selv ansvaret for at regulere sit blodsukker Barnet er nervegs for at fa lavt blodsukker i skoletiden

5 0,
57 pct. af bernene har
selv ansvaret for at 2 O/O
regulere deres blodsukker
I skoletiden.

22 pct. af bgrnene er
nervgse for at fa lavt
blodsukker i skoletiden.

1 0
12 %

13 9% 33 %

. Enig
. Helt enig

29 O/O Hver.ken/e\ler
Uenig

17 %

Helt uenig
Ved ikke
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et er tilsyneladende helt vilkérligt, om Danmarks fol-

keskoler lever op til deres ansvar, nir det gelder elever

med diabetes. Selv om den enkelte skole har pligt til
at sikre, at eleverne trygt kan vere pa skolen og deltage i
undervisningen, har kun de ferreste skoler tilstrekkeligt fokus
pa de flere end tusinde bern med diabetes, som hver dag sid-
der i klasseverelserne.

Det viser en ny undersogelse fra Diabetesforeningen, der
dokumenterer, at kun omkring hvert sjette barn med diabetes
har en fast kontaktperson i skoletiden. Jo yngre bernene er,
jo mere behov for stotte har de. Derfor er det serligt iojne-
faldende, at under halvdelen af de helt sma bern under ni ar
har en fast kontaktperson i de forste skoledr. Hvert fjerde
barn i den aldersgruppe har selv ansvaret for at regulere sit
blodsukker.

Sundhedsfaglig kandidat Kathrine Rayce fra Diabetesfor-

eningen har varet projektleder pa undersogelsen, der omfatter
svar fra 512 familier med bern med diabetes i alderen seks til
15 ar. Hun siger:
- Omfanget har overrasket os. Vi vidste godt, det ikke fungerede
sd godt pa alle skoler rundt om i landet, men at det er si fa
born, der har en kontaktperson til at hjelpe sig, er virkelig
kommet bag p4 os.

En gennemgang af de seneste ars videnskabelig litteratur, som
Diabetesforeningens seniorforsker, lege, ph.d. Kjeld Bruun-Jen-
sen har foretaget, viser, at en darligt reguleret diabetes svaekker de
kognitive evner og dermed giver en forringet indleringsevne.

Derfor er det et problem, at en fjerdedel af forzldrene i
Diabetesforeningens underseggelse angiver, at deres son eller

datter ikke er velreguleret i skoletiden, og lidt flere end halv-
delen kan spore den darlige regulering af barnets diabetes pa
barnets faglige prastation.

Et tungt ansvar
Bekymringen for bernenes velbefindende og faglige indlering
har konsekvenser:

Neasten hvert flerde barn med diabetes er bange for at fa

for lavt blodsukker i lobet af skoledagen, forteller foraldrene.
Halvdelen af foreldrene forsoger desuden bevidst at regulere
deres barns blodsukker for hgjt i skoletiden.
- Det, at barnets blodsukker ligger hojt og lavt nogle gange i
lgbet af en uge, er ikke i sig selv kontroversielt. Det bliver
forst problematisk, nir den manglende opbakning fra skolerne
gor foreldre og bern bange, for undersogelsen tyder pa, at
frygten for det lave blodsukker fir foreldrene til at regulere
barnet for hejt. Det er bestemt ikke hensigtsmessigt, forklarer
projektleder, sundhedsfaglig kandidat Kathrine Rayce.

For hgjt blodsukker kan give koncentrationsbesver og pa
lang sigt oge barnets risiko for senkomplikationer. Diabetes-
foreningens undersegelse viser en tendens til, at bern med
en fast kontaktperson er mere velregulerede end bern uden
stotte i skoletiden.

Born med diabetes kan klare sig pa nojagtig samme vilkar
som andre bern, hvis de blot far hjelp til at styre deres syg-
dom i skoletiden, mener Diabetesforeningen.

Og béde bern og unge med diabetes har brug for et net-
vark, hvis de skal have en velreguleret sygdom. Det ses ogsa
i et endnu uudgivet pilotprojekt fra Arhus. Her deltog knap

Regulerer for hgjt

Hver dag
Et par gange om ugen
Et par gange om maneden

Sjeeldnere 48 %

0% 20 % 40 %

52 pct. af foreeldrene regulerer bevidst barnets blodsukker for hojt |
skoletiden for at undga lavt blodsukker. For 16 pct. er dette hver dag.

Nyt arbejdsliv

Barnets diabetes
har medfert
a&ndringer |
arbejdslivet

Barnets diabetes
har ikke med-
fort @ndringer |
arbejdslivet

For 47 pct. af foraeldrenes
vedkommende har barnets
diabetes fordrsaget
andringer | arbejdslivet.
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50 diabetikere i alderen 11 til 18 ar sammen med deres for-
#ldre, og projektet, der ogsa omtales pa side 26, viser en klar
sammenhang: Jo mere eneansvar den unge oplever at have
for sin diabetes, jo darligere overholder den unge behandlin-
gen. Ifolge psykolog Anne Hvarregaard Mose, Arhus Universi-
tetshospital Skejby, understreger pilotprojektet betydningen af
at tenke pa netverk og stotte for at give den unge med diabe-
tes de bedste muligheder for at leve godt med sygdommen:

- Vores pilotprojekt og andre studier tyder p4, at der er mange
andre faktorer end de rent fysiske, der har betydning for den
enkeltes behandling, herunder ogsd barnets eget ansvar for
behandlingen, siger Anne Hvarregaard Mose.

Hun forventer, at pilotprojektet, som var et samarbejde
mellem Psykologisk Institut pd Aarhus Universitet og berne-
afdelingen pé Skejby, giver anledning til en landsdekkende
undersogelse, hvor alle danske bern og unge med diabetes i
Danmark deltager.

Med hatten i handen

Den nye sporgeundersogelse fra Diabetesforeningen tyder
pa, at tilfeldigheder afger, hvordan skolerne tackler udfor-
dringen at have en elev med en kronisk sygdom som diabe-

En fjerdedel af forzldrene mener, at skolen ikke er tilstraek-
keligt engageret i den udfordring, det er at have et barn med
diabetes, og halvdelen af foreldrene er som konsekvens heraf
i kontakt med barnet hver dag i skoletiden via mobilen. 47
procent af foreldrene forteller da ogsd, at barnets diabetes
har medfert 2ndringer i deres arbejdsliv.

Kathrine Rayce forteller, at Diabetesforeningen fir mange

henvendelser fra foreldre om forhold i skolen:
- De seneste par ar har vi fiet et stigende antal henvendelser
fra foreldre, som har veret bekymrede over at skulle sende
deres bern i skole. De kontakter os, nir tingene er giet i
hardknude, fordi lererne og skolen ikke har villet tage det
ansvar, som har kunnet gore foreldrene tilfredse. Nar alt an-
det er provet, og de foler sig magteslose, kontakter de os med
deres frustration. Derfor besluttede vi at f4 omridet under-
segt, siger hun.

Det tyder pa, at det i meget hoj grad er op til den enkelte
leerer eller skole, om et barn med diabetes bliver et problem
i en klasse eller ¢j. De mange forskellige historier, som familier
har kontaktet Diabetesforeningen med, gor det klare, at det
i mange tilfelde er et spil i lotteriet, om barnet med diabetes
fir en god og tryg hverdag med madpakker, matematik og

tes: Stotten, bernene far, er nogle steder sa god, at forzldrene udflugter.
i arbejdstiden nasten glemmer deres datter eller sons syg-
dom.
Andre steder oplever familierne store vanskeligheder og er
bange for at stille krav til skolen om at ggre plads til deres
barn. Flere giver udtryk for, at de foler, de ma std med hatten
i handen over for en modvillig skole.
Kontakt med mor og far Pa mobilen
3 gange 5% Via laereren
4 gange eller flere 2% Andet 5%
0% 20 % 40 % 0% 20 % 40 % 60 %

50 pct. af foreeldrene er i kontakt med deres barn hver
dag, heraf er 16 pct. i kontakt med deres barn to til fire
gange | lebet af skoledagen.

Foraeldrene har primaert kontakt med deres barn via sms
og/eller telefonopkald.
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Folte sig presset ud af folkeskolen

Familien Wassileffsky hgrer til dem, der har haft darlige erfa-
ringer med folkeskolen, som de matte vende ryggen. Foraldrene
forstar ikke, hvorfor den ikke kunne rumme deres syvarige datter
Zenia, der har diabetes.

havde problemer med at rumme Zenia og hendes diabetes.
Derfor forventede foraldrene Line og Michael Wassileffsky
ikke nevnevardige problemer, da de flyttede til Nyborg. Fami-

Zenia havde sit forste skolear i Kebenhavn, hvor skolen ikke

lien kontaktede pa forhind Birkhovedskolen pr. mail og telefon
og var til et mede med skolelederen, der forsikrede, at Zenia
var hjerteligt velkommen bade pa skolen og i SFO.

- Vi gik derfra med en god mavefornemmelse, forteller Michael
Wassileffsky. Mavefornemmelsen viste sig ikke at holde.

Den forste uge var Michael Wassileffsky med datteren i
skole for at serge for en god start. Han har barselsorlov fra sit
leererstudium og kunne derfor sztte nogle dage af til at serge
for en god overgang for Zenia.

Ligesom omkring syv ud af ti foreldre til bern med diabetes
havde ogsd familien Wassileffsky p& forhiand udarbejdet
skriftligt materiale til skolen om sygdommen og om, hvilke
konkrete ting der kraver opmarksomhed i hverdagen.

- Men det gik hurtigt op for mig, at indskolingsteamet kun
havde faet sporadisk information om Zenias diabetes. Vi for-
venter ikke, at folk har den samme viden om diabetes som
os, men det ville vere rart, hvis de primere lerere og pada-
goger havde spurgt “nd, du har diabetes, er der noget, vi ber
vide”, forteller Michael Wassileffsky og herer dermed il de

Zenia sammen med sine foreeldre, Line og Michael, og lillesaster Victoria.

Barnet har oplevet for hejt blodsukkerniveau i skolen

%

7%
Ja

Nej

91 % B ved e

Ni ud af ti bern har pa et eller andet tidspunkt oplevet for hajt eller for lavt blodsukker i skolen.

Barnet har oplevet for lavt blodsukkerniveau i skolen
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15 procent af foreldrene til born med diabetes, som er util-
fredse med kommunikationen mellem skole og hjem. Util-
fredsheden skyldes ofte, at skolen ikke selv tager kontake til
foreldrene i tvivistilfzlde eller frasiger sig ansvaret.

Sygeliggjorde Zenia

Efter et par dage i skolen blev det klart for Zenias foreldre,
at den nye skole netop ikke var parat til at tage ansvaret pa
sig. Flere meder i de forste uger mellem forazldrene, skolens
ledelse og personale laste ikke problemerne:

Personalet kunne til nod gi med til at hjelpe med Zenias
blodsukkermiling, men ville under ingen omstendigheder
notere i en lille notesbog, hvad Zenia spiste, eller deltage i
insulingivning. Det er ofte ngdvendigt med hjzlp, da Zenia
har en sikaldt insuflon, et lille plastikkateter i lenden, som
insulinen gives i, og som kan vere sver for Zenia selv at na.

Skolen krevede ogsa, at foreldrene skulle med pé samtlige
udflugter uden for kommunegrensen, ligesom de skulle std
stand by til alle tvivlssituationer.

Et forslag fra Nyborg Kommune om, at skolen kunne ansztte
en social- og sundhedsmedarbejder pa fuld tid til at tage sig af
Zenia, kunne Michael og Line Wassilefsky ikke acceptere:

- Vi manglede en pzdagogisk forstdelse for, at Zenia ville
have en storre risiko for at blive mobbeoffer, hvis hun blev
mandsopdzkket hele tiden. Vi folte, at skolen sygeliggjorde
Zenia helt ud af proportioner. Skolen sammenlignede hende
med en fysisk handicappet eller et barn med indleringsvan-
skeligheder, hvilket er en unuanceret made at forholde sig til
et barn med diabetes pa. Det var ikke et samarbejde, men en

fraleggelse af ansvaret, er forzldrenes oplevelse af kommuni-
kationen med skolen.

Line og Michael Wassileffsky folte sig ikke trygge ved den

nye skole, og de fandt et alternativ; Nyborg Private Real-
skole. Her var Michael Wassileffsky ogsi med datteren de
forste dage:
- Klasselereren havde den indstilling, at alle bern har serlige
behov, sa det er en lille ting, at de skulle holde gje med Zenias
blodsukker og hjzlpe med at give insulin. P4 et mode pa den
nye skole, hvor vi gav ngjagtig samme information som pa
den ddligere, fik vi ros for at vere velforberedte. Det var
dejligt at f3 bekraftet, at det ikke var os, der stillede urimelige
krav. Den rummelige folkeskole kunne altsd ikke rumme det
her. Det er ikke rimeligt, mener Line og Michael Wassilefsky,
som indgav en officiel klage til kommunen.

Netop ved redaktionens deadline fik familien svar pi sin

klage. Kommunen oplyser, at skolen beklager, at der ikke
meget tidligt havde varet en ordentlig snak med foraldrene,
som kunne afklare bidde skolens og Line og Michaels for-
ventninger. Skole- og kulturchef Jan Hermansen understreger,
at der i kommunens folkeskoler ogsé skal vare plads til bern
med diabetes, men at det springende punkt var omkring in-
sulingivning, som ikke kan palegges lererne.
- Generelt prover vi at finde ud af, hvordan vi kan hjelpe
born med sarlige behov, men det er ikke en lereropgave at
give injektioner, udlevere medicin eller vurdere behovet her-
for. Ofte vil den enkelte lerer sti i et dilemmea, hvor man som
menneske gerne vil hjelpe, men nogle gange er opgaverne af
en sddan karakter, at der skal ekstern stotte til.

Barnet maler selv blodsukker

95 pct. af bernene maler selv deres blodsukker.

blodsukker, hvis de har en fast kontaktperson:
Fast kontaktperson: 85 pct.

Total (512) Der er markant faerre bgrn, som selv maler deres

Barn 6-9 ar (107)

Barn 10-12 ar (187)

Barn 13-15 ar (218)

0% 20% 40 % 60 %

87 % Ingen kontaktperson: 96 pct

Blandt de 6-9-arige er der feerrest, der selv maler
blodsukker. Det er dog fortsat ni ud af ti blandt
bernene i denne aldersgruppe, der selv gor det.

97 %

100 %

| diabetes | august 2008 | 13 |



tema | skoleliv

Styr pa tingene fra farste dag

Sgstrene Emilie og Frederikke er blandt de bgrn, der altid har
faet den ngdvendige stegtte i folkeskolen. Derfor har deres mor
aldrig veeret nervgs for dem i skoletiden.

orthe Mathiesen fra Haderslev er mor til to piger med

diabetes, og hun passer sit job i et rejsebureau uden at

bekymre sig om dotrene Emilie og Frederikke, nir de
leerer matematik og dansk i den lokale folkeskole.

Allerede i bernehaven gjorde padagogerne en stor indsats

for at skaffe hjelp til storesgster Emilie med en serlig peda-
gogmedhjelper. Den ordning fortsatte i den lokale Favrdal
Skole:
- Der var styr pa tingene fra den forste skoledag. Emilie kun-
ne godt male sit blodsukker, men hun var altsd kun seks ar,
sd hun kunne ikke klokken og havde svart ved at huske at
male i hvert frikvarter. Hun var ikke altid sa samarbejdsvillig
med hensyn til at spise, sd det var rart, at stottepersonen holdt
gje med udsving, ogsd nar hun legede for vildt i fritteren, for-
teller Dorthe Mathiesen.

Da lillesoster Frederikke ogsa fik diabetes, mens hun gik i

bernehave, var skolen forberedt. Den stotteperson, storesaster
havde haft — en padagogmedhjelper fra skolens SFO — tog
simpelthen over:
- Jeg kan faktisk ikke huske sa meget om det, for stotten var
der, da Frederikke begyndte i 0. klasse. Nar det bare kerer,
som det skal, glemmer man det jo. Jeg har hele tiden haft
fuldstendig tillid til skolens handtering af pigernes sygdom,
siger Dorthe Mathiesen.

Det er som regel klasselereren, der er kontaktperson for
det fital af bern med diabetes, der har en. Om kontakeper-
sonerne siges det langt overvejende, at de har et kvalificeret
kendskab til barnets diabetes. Det vurderer 86 procent af
foreldrene i Diabetesforeningens undersegelse. Langt stor-
stedelen af forzldrene er ogsé enige i, at kontaktpersonen
handterer barnets lave eller hoje blodsukker tilfredsstillende.

Tre fjerdedele af forzldrene oplever, at kontaktpersonen er
opmarksom pé barnets blodsukker i lobet af dagen, hvilket
er med til at forklare, at foraldre, hvis born har en fast kon-
takeperson, er mere trygge ved skolegangen end i de tilfzlde,
hvor der ingen kontaktperson er.

Ingen klynk

Det billede genkender Dorte Mathiesen. Stotten har ifelge
hende ogsd gjort, at pigerne har kunnet koncentrere sig om
at ga i skole frem for at passe sygdommen.

- Der er aldrig nogen, som har sagt “det kan vi ikke” og “det
ma I selv bevle med”. Det ville ogsa veere en lidt hird besked,
hvis skolen sagde, at den ikke kunne tage ansvar for det, synes
Dorthe Mathiesen.

Skoleinspekter Poul Skriver, Favrdalskolen, pointerer, at
det er en erklaret politik, at skolen skal have plads til ander-
ledes elever — ogsd bern med diabetes:

- Alle skal kunne gi i skolen, tage del i undervisningen og
samtidig vere en del af fellesskabet. Det gzlder uanset, om du
har diabetes, er blind, har anden etnisk baggrund end dansk
eller har muskelsvind. Vi bliver selvfelgelig nedt til at have de
midler, der skal til, og der har vi god opbakning fra vores kom-

Kontaktpersonen har et godt kendskab til diabetes

Ved ikke

86 pct. af de foraeldre, hvis barn har en kontaktperson,
oplyser, at kontaktpersonen har et godt kendskab eller
kender noget til barnets diabetes.

. Har et godt kendskab til mit barns diabetes 13 pct. af de foraeldre, hvis barn har en kontaktperson,
. Kender noget til mit barns diabetes

Kender lidt til mit barns diabetes

oplyser, at kontaktpersonen kun kender lidt eller intet til
barnets diabetes.

Kender ikke noget til mit barns diabetes
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T el e

A

Emilie og Frederikke, der i dag begge har insulinpumpe, leger pd Favrdalskolen i Haderslev, hvor bdde de og deres mor fra starten har folt sig trygge.

mune, lyder det fra skolelederen, som understreger, at rum-
meligheden har omkostninger:

- Men der skal vi vere meget konkrete og vurdere, om vi har
midlerne il at klare opgaven. Omvendt skal den enkelte elev

med et anderledes behov si ogsd kunne indgd i fellesskabet
uden at forvente medlidenhed eller klynk, siger Poul Skriver. W

>> Af Michael Korsbzk | Journalist i Diabetesforeningen

Sa opmarksomme er skolerne

Total (512 personer)
Nar barnet har en kontaktperson (86 barn)

Nar barnet ikke har en kontaktperson (426 barn)

0%

23 % 3% 9% . | meget hgj grad
B o grad
Hverken/eller
| mindre grad
25% 15% 9% Slet ikke

100 % Ved ikke

Kun 1/3 af foraeldrene mener, at skolen i meget hgj grad/hej grad er opmaerksom pa barnets diabetes i lobet af skoledagen. 36 pct. af foreeldrene mener,
at skolen i mindre grad/slet ikke er opmaerksom pa barnets diabetes i lobet af dagen. Dette afhanger dog af, hvorvidt barnet har en fast kontaktperson.

Der opleves bedre opmaerksomhed fra skolen, hvis barnet har en fast kontaktperson.
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Koler far flere barn
med diabetes

Antallet af bgrn, der far type 1-diabetes, er starkt stigende. Lererne vil have professionel hjalp
til at tackle udfordringen, men det afviser Kommunernes Landsforening. Diabetesforeningen
opfordrer til samarbejde og har hjzlp klar til usikre forzldre og lzrere.

nden for ganske fa ar bliver det nedvendigt for alle skoler i

Danmark at tage stilling til elever med diabetes. Antallet af

born med diabetes er nemlig si voldsomt stigende, at der
snart vil veere born med sygdommen pa samtlige skoler.

Der er ca. 2.250 bern mellem 0-18 ar med type 1-diabetes
herhjemme. 1 2006 fik flere end 250 bern konstateret den
kroniske og insulinkrevende sygdom, og tallet har veret stot
stigende, siden man begyndte at registrere antallet i 1999,
viser opgerelsen fra Dansk Beornediabetes Database. P4 bare
otte ar er antallet steget med hele 25 procent. I gennemsnit
far 3,5 procent flere born diagnosen ar efter ar.

Derfor er det sterkt pakrevet, at skolerne er deres ansvar
bevidst og samarbejder med forzldrene om at gere plads til
born med diabetes i klasserne, mener formanden for Diabetes-
foreningen, professor, overlege, dr.med. Allan Flyvbjerg, der

papeger, at Diabetesforeningens undersegelse viser, at det
ikke sker alle steder i dag.

- De fleste born er ladt alene med deres diabetes i skoletiden
og sorger selv for at male blodsukker og tage insulin. Selv om
bernene ofte er utroligt hurtige til at klare deres diabetes pa
egen hind og med mobilkontake til foreldrene, er det ogsd
et meget stort ansvar at tage som barn. Bide bernene og deres
foreldre skal kunne vare trygge i skoletiden, men det er
mange ikke i dag, siger Allan Flyvbjerg.

Derfor mener Diabetesforeningen, at alle born med diabetes
skal have tilbud om at fa en kontaktperson pé skolen, som i
nedvendigt omfang kan hjelpe barnet.

- S& diabetes kommer til at fylde mindre i hovedet pd de her
bern, og der i stedet bliver plads til at koncentrere sig mere

om undervisning og det sociale liv med kammeraterne, siger

Praestationer pavirkes

10 %
9 %

. I meget hgj grad
B 1 hoj grad
Hverken/eller
I'lav grad
14 O/O | meget lav grad
Ved ikke

15%

52 pct. af foreeldrene oplever, at deres barns faglige
praestation i skolen pavirkes i meget hgj grad eller i
hoj grad, ndr barnet ikke er velreguleret.

Kilde til grafer side 8-16: Diabetesforeningens
rapport "Bern med diabetes og deres trivsel |
skolen” (maj 2008) baseret pa 512 besvarelser af
en online-undersggelse blandt familier til born med
diabetes i alderen 6-15 ar. Undersggelsen er
foretaget af Tranberg Marketing for Diabetes-
foreningen.

Kan downloades pa www.diabetes.dk under Skoleliv.
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Allan Flyvbjerg og understreger, at tilbuddet skal gelde uanset
om barnet er syv, ti eller 14 4r, da behovene er individuelle.

Skolens ansvar

Det er oftest klasselereren, som bliver kontaktperson for en
elev med diabetes. Men der er faktisk ingen faste regler for,
hvem der skal tage opgaven pa sig.

Loven fastslar, at det er skolens ansvar, at en given elev kan
deltage i undervisning og aktiviteter i skolen — ogsé nar eleven
skal have hjelp til at regulere sin diabetes. Forzldrene over-
drager nemlig ansvaret for barnet til skolen i skoletiden.

>> Det er tit, at jeg glemmer, at hun
har diabetes...

Selv om Undervisningsministeriet anbefaler, at en lerer
patager sig ansvaret efter den nedvendige instruktion, kan
opgaven ikke palegges leereren. Paradokset afspejles i de svar,
lererne giver i den del af Diabetesforeningens undersogelse,

hvor lerere, der har erfaring med bern med diabetes, er blevet
interviewet. Over halvdelen mener klart, det er deres ansvar,

mens hver tredje siger det modsatte.

“Alarmerende”

Danmarks Lererforening kalder hovedresultaterne i Diabetes-
foreningens undersogelse for “alarmerende”.

- Tallet fra undersegelsen, som viser, at kun 17 procent har
en kontaktperson, er alarmerende, og det er ikke i orden.
Skolen har tilsynet med eleverne og skal kunne sikre den
enkelte elevs velferd. Dog mener jeg ikke, at hele ansvaret
kan palegges den enkelte leerer. Skoleledelsen skal derimod
sikre sig, at lereren har den fornedne opbakning fra sund-
hedsuddannet personale, siger Dorte Lange, medlem af
Danmarks Lererforenings politiske ledelse og formand for
skole- og uddannelsespolitisk udvalg.

Nar det gelder insulingivning, er det ubetinget barnets lege,
som har ansvaret. Leegen kan dog uddelegere sin kompetence
efter instrukdion til for eksempel en lerer eller en anden person
pa skolen. Dorte Lange mener, det er skolelederen, som skal

Det mener Diabetesforeningen om pumper og skoler

75 pct. af de bgrn, der har deltaget i Diabetesforeningens
undersggelse, er pa penbehandling. 25 pct. bruger insulin-
pumpe. Diabetesforeningen anbefaler insulinpumper, specielt
til bgrn, idet der opnds bedre regulering og risikoen for falge-
sygdomme dermed mindskes. Ud fra den betragtning kan
pumpen ogsa anvendes ud fra et indlaeringsmassigt hensyn
— denne vinkel kraver dog yderligere forskning.

En fordel ved pumpen er ogsa, at leererne ikke behgver tage
stilling til, om de vil give insulin eller ej. Til gengeeld skal
blodsukkeret vurderes oftere. Og pumpebrugere kan stadig fa

bade hgje og lave blodsukre. Derfor erstatter pumpen ikke
behovet for en kontaktperson. En pumpe kombineret med en
kontinuerlig glukosemaler (se artikel side 48) vil imidlertid
kunne advare barnet om bade hgje og lave blodsukre. Ogsa
her vil forskningen i neermeste fremtid fortzlle os, om denne
I@sning er optimal for skolebgrn.
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- Birgitte hjeelper mig ikke sG@ meget, men det er godt nok. Jeg kan selv, siger Magnus ( i sort bluse) — her sammen med sin klasselerer

Birgitte Threnner og kammeraterne Mikkel, Ceciilie og Maria pd Skovboskolen i Bjeverskov.

sorge for, at kommunen stiller de nedvendige ressourcer til ra-
dighed i form af stottetimer, sundhedsplejerske eller lignende.

- Selvfolgelig skal lereren vide, hvad der skal gores i en given
situation, da det er lereren, der er teettest pé eleven, og det er
ikke nok, at det er klasselereren, der far den nedvendige in-
formation. Der er jo flere lerere omkring barnet i lobet af en
skoledag, siger Dorte Lange, som opfordrer foraldre, der er
i tvivl dl at kontakte skolelederen — gerne med materiale fra
Diabetesforeningen, som kan hjzlpe dialogen pa vej:

- Vejen til en god dialog md gi gennem skolelederen, som
ma ga til kommunen, hvis der kreves ressourcer udover de

padagogiske, skolen rader over. Det ville ogsa vere gavnligt,

at skolebestyrelsen fik lavet principper for skolens hindtering
af bern med sarlige behov som for eksempel bern med en
kronisk medicinsk sygdom som diabetes.

Usikkerhed forsvinder
Diabetesforeningens undersegelse viser, at lererne i vid ud-
strekning er parate til frivilligt at patage sig ansvaret for born
med diabetes. De 15 lerere, som deltog i interviewunderse-
gelsen, er alle klasselerere for et barn med diabetes, og flere
fortaller, at de pa forhind var meget usikre pd opgaven.
Men information fra foreldrene — bdde munddlig og skrift-
lig — og et mode med en kompetent sundhedsperson som for

Her kan du hente hjzlp

Pa www.diabetes.dk under Skoleliv kan du downloade
felgende dokumenter, der kan vaere en hjelp i samarbejdet
mellem forzldre, skole og lzrere.

Forslag til individuel samarbejdsaftale

for skolebarnet med diabetes

Skemaet kan hjzlpe det gode samarbejde pa vej mellem
forzeldre, lzerere og barn i hverdagen. En individuel aftale,
som netop fokuserer pa det enkelte barns szrlige behov.

Ansvarsfordeling — forzldre, skole, kommune
Hvad bgr | ggre som foraeldre? Hvad er skolens ansvar?
Kommunens? Her ridses den formelle ansvarsfordeling
op, og Diabetesforeningen kommer med forslag til
handling for foraeldre, skoler og kommuner.

Det mener Diabetesforeningen

Her kan du finde Diabetesforeningens holdning til, hvordan

barnet med diabetes far de bedste betingelser for et godt

skoleliv. Bl.a. bgr alle bgrn have et tilbud om en kontaktper-
son, der kan hjzlpe med regulering af blodsukkeret.
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cksempel en diabetessygeplejerske har i nasten alle tilfzlde
fjernet usikkerheden. Ogsé si nogle lerere tor give insulin.
En lerer forteller:

“[ princippet synes jeg ikke, at det er min opgave at give insulin,
men jeg gor det gerne.”

Undersogelsen viser ogsa, at foreldrene fortsetter med at
std stand by via mobiltelefonen. Det faktum sammen med
en hgj grad af dbenhed og lobende kommunikation er de
ting, lererne peger pd som nedvendige i samarbejdet med
forzldrene om barnet med diabetes: Usikkerheden forsvinder,
nir hverdagen fungerer:

“Det er ikke et problem nu. Det troede jeg i starten, men det
korer jo bare”, forteller en lerer.

Mens en anden siger:

“Det er ikke nodvendigr at satte sarlige ressourcer af. Nu er det
en naturlig del af hverdagen.”

Mange foreldre kan vere bekymrede for, om deres son eller
datter bliver opfattet som anderledes, som handicappet eller
som en patient pd grund af diabetes. Ifplge interviewene
med lererne er det ikke tilfelder: Nasten alle lererne be-
demmer eleven med diabetes som “helt almindelig”.

Problemerne viser sig altsi mindre end forventet, og to
tredjedele af lererne i interviewundersogelsen mener slet
ikke, at barnets diabetes har betydning for elevens trivsel
eller hverdagen i klassen.

>> Det er nemt at have en elev med
diabetes 1 klassen...

- Derfor synes jeg, at lererne skal droppe bereringsangsten
og tage opgaven pa sig, nar de har fiet den nedvendige ud-
dannelse fra ambulatorierne. Forudsatningen er naturligvis,
at de som kontakepersoner far ekstra timer til det. Det er
klart. Og det kraever, at kommunerne ser med velvilje pa sagen,

nar skolerne soger ekstra ressourcer til kontaktpersonerne,
siger Allan Flyvbjerg.

Diabetesforeningen haber derfor at indlede et godt samar-
bejde med Danmarks Larerforening og Kommunernes
Landsforening, s alle skoleledere og lerere fremover far de
bedste rammer og forstéelse for bern med diabetes.

Sundhedspersonale ungdvendigt
Formanden for berne- og kulturudvalget i Kommunernes
Landsforening, Henrik Larsen (Rad.) er enig i, at skolerne
ber have et beredskab og procedurer til at tage sig af elever
med serlige behov — herunder ogsa bern med diabetes.
- Og jeg mé vere @rlig og sige, at vi ikke har haft specielt
fokus pa disse born fra politisk hold, siger Henrik Larsen,
som anerkender, at elevens velbefindende er skolens ansvar.
- Men i forste omgang synes jeg, det er relevant at f3 et sam-
arbejde med klasselereren, der kunne fungere som kontakt-
person, siger han, der samtidig afviser konstant tilstedeverelse
af sundhedsfagligt personale pa skolerne.
- Det har ingen gang pé jord, sidan som den kommunale
okonomi ser ud, siger Henrik Larsen, der selv som lerer pa
en handelsskole har provet at std ved katederet, da en elev
med diabetes pludselig fik akut behov for hjelp.
Situationen blev lost med hjzlp fra kammeraterne, der
vidste, hvad der skulle gores - og viser ifelge Henrik Larsen,
at der meget sjeldent vil veere brug for en sundhedsuddannet
person pa skolen. |

>> Af Michael Korsbzk | Journalist i Diabetesforeningen

Kilde — herunder citatuddrag: Diabetesforeningens rapport “Kvalitativ
undersagelse af bern med diabetes — laerernes perspektiv’ (maj-juni 2008)
baseret pa 15 dybdegdende telefoninterviews med leerere, der har et barn
med diabetes i klassen. Unders@gelsen er foretaget af Tranberg Marketing
for Diabetesforeningen. Kan downloades pa www.diabetes.dk under Skoleliv.

Deltag i debatten

Hvad er dine erfaringer med at fa skoledagen til at fungere
for dit barn med diabetes? Far dit barn stgttetimer i skolen?
Stgder | som foraeldre pa skolens regler om ingen mohil-
telefoner, nar | skal holde kontakt? Har jeres skole en god
forstdelse for de ekstra ting, et barn med diabetes kraver?
Er det overhovedet ngdvendigt med kontaktpersoner i

skoletiden? Diabetesforeningen abner i forbindelse med
temaet her i bladet et selvstaendigt rum pa nettet for debat
om skolen og diabetes.

Bland dig i debatten og fa gode rad fra andre pa
www.diabeteschat.dk
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God regulering 1 skolen er altafgarende

De fleste foreldre vil na-
turligvis gerne have, at
deres barn opfattes som
velfungerende. Derfor er
det folsomt at kede bar-
nets kognitive muligheder
for indlering sammen
med diabetes. Inden bern
med diabetes og deres for-
®ldre rynker panden og bliver
bekymrede, skal det derfor un-
derstreges, at de problemer, som
forskningen beskriver, typisk herer til
i den lette og milde ende af skalaen.

Diabetesforeningen har gennemgget de sidste fem érs kog-
nitionsforskning p& omradet'. Selvom undersagelserne ikke
direkte maler pd evnerne i klassevarelset, men tester barnene
kognitivt, er resultaterne spendende. Vi har at ggre med en ny
indsigt, som vi skal forholde os til og forsege at gore anvendelig.
Forskningen er dog ikke helt entydig, men overordnet be-
tragtet, er tendensen alligevel klar med hensyn til betydningen

af det hgje og lave blodsukker samt ketonstofferne.

lukose dekker cirka 90 procent af hjernens behov for
G energi, og enhver reduktion i tilferslen vil derfor pavirke
hjernen. Born har pé grund af hjernens vakst og udvikling en
ekstra hoj omsetning af glukose, hvilket gor dem tilsvarende
felsomme. En tidligt debuterende diabetes (for fem-syvarsal-
deren) udger derfor en speciel situation, og der er siledes kon-
sensus i litteraturen om, at denne gruppe har sterst risiko for
pavirkninger.

I forbindelse med det akutte lave blodsukker under tre, er
der pavist nedsat reaktionsevne og evne til at planlegge samt
en faldende mental fleksibilitet. Umiddelbart giver den akut-
te hypoglykami kun en forbigiende kognitiv forringelse, men
der kan alligevel vare en forsinkelse pid 30 minutter eller

mere, inden barnet igen er klar i hjernen.
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Et barn, der oplever gentagne insulinchok eller vedvarende ligger for hgjt eller lavt i blodsukker,
kan fa problemer med de kognitive evner, der er grundlaget for god indlaring. Det viser en
gennemgang af forskning pa omradet foretaget af seniorforsker, lz2ge og ph.d. Kjeld Bruun-
Jensen, Diabetesforeningen. Det er derfor essentielt, at barnet — ogsa i skoletiden — har
de bedste betingelser for at opna en god regulering.

P4 den lange bane kan gentagne alvorlige og svere episoder
med lavt blodsukker give kroniske problemer. Studier af
voksne med diabetes peger pd, at efter fem eller flere episoder
med alvorlig hypoglykemi (defineret som behov for hjelp,
kramper og koma) er der tendens til at score darligere i kog-
nitive tests.

Undersogelser af born viser, at antallet af fortidens alvor-
lige episoder med lavt blodsukker kan forbindes til et fald i
rummelig langtidshukommelse. Men som nazvnt er forsk-
ningen ikke entydig, s vi ma vere forsigtige med at konklu-
dere i forhold til permanente forandringer i hjernen.

os rotter, der blev udsat for hejt blodsukker gennem laen-
H gere tid, fandt man en pévirkning af cellerne i hjernebar-
ken. Andre undersogelser har ved hjelp af MR-spektroskopi
(en undersogelse af hjernens kemi), fokuseret pa forandringer
i hjernen hos bern med en darligt kontrolleret type 1-diabe-
tes. Disse studier konkluderer, at der kan optrade tab af eller
skade pa hjernecellerne.

En ting er, hvad dyreforsag og scanninger fortzller, men
hvordan oplever personen med diabetes selv situationen? Vi
horer oftest om oget vandladningstrang, terst osv., men en
undersogelse papeger, at symptom-menstret er langt mere
omfattende. Siledes beskrives det, at anspazndthed, irritabilitet,
rastloshed og darlig koncentration ogsi herer il oplevelserne
ved hgjt blodsukker. Symptomer der, hvis de viser sig hos et
barn, kan have betydning for prastationerne i klassevarelset.

i ved, at hjernen bruger ketoner som energikilde under

faste, et forhold, der is@r gelder bern. Man har ogsé un-
dersegt ketoner hos bern med diabetes, der er i akut behand-
ling for syreforgiftning.

Undersogelsen konkluderede, at hjernens indhold af ketoner
folger blodets indhold. Potentielt kan ketonstoffer altsd for-
bigdende ophobes i hjernen. Da ketonstoffer tilsyneladende
har samme effekt pa hjernecellerne, som den man finder hos
bedgvende stoffer, dbner det for en mulig teori i forhold til

\| Seniorforsker, leege og ph.d.
Kjeld Bruun-Jensen, Diabetesforeningen

at forklare nogle af de problemer, der kan optrade ved hejt
blodsukker og ketonstofdannelse.

venstiende bygger som nzvnt pa kognitiv forskning, det
Ovil sige forklaringer baseret pa hjernens funktion. Men
betyder det sd, at indleringsvanskeligheder hos born med
diabetes overvejende er betinget af fysiske forandringer? Nej
selvfolgelig ikke — nar nogle born klarer sig darligere, kan det
ogsa vare en konsekvens af, at de ikke har haft samme ind-
leeringsvilkdr som andre bern. I et tidligere og langt bredere
licteraturstudie om skolebern og diabetes udfert i Diabetes-
foreningens regi kan der hentes mere information”.

orskningsresultaterne ber pa sigt bruges til at forbedre
I:vilkérene for born med diabetes, idet en god regulering
kan vere af afgorende betydning. Ikke bare for det fysiske hel-
bred, men ogsa for barnets evne til at lere. Man nar saledes
langt med en god diabeteskontrol. Og den ber understattes
af fokus pa barnets vilkar i skolen. Ogsd her viser en gen-
nemgang af den internationale litteratur maske vejen. I andre
lande stiller man skarpt pa skolens personale, som bar have
en basal viden om diabetes. Man nér siledes langt med ud-
dannelse og trening af skolepersonalet. Derudover er der
brug for handlingsplaner bade overordnet, men ogsa i for-
hold til det enkelte barn med diabetes®.

Titler pa de to litteraturstudier

! Kjeld Bruun-Jensen.
Kognitive problemer hos bgrn med diabetes.
En litteraturbaseret afklaring.
Diabetesforeningen, juni 2008.

¢ Kjeld Bruun-Jensen.
Skolebgrn og diabetes. En litteraturbaseret afklaring.

Diabetesforeningen, oktober 2007.
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Alberte er |
sa selvkgrende

14-arige Alberte Kruse har siden 1. klasse selv skullet huske at male blodsukker og tage insulin.
Hendes klasselarer Bo Christensen har masser af god vilje, men det er ikke altid nok. To gange
har han oplevet hende gd i insulinchok — i 3. og senest i 8. klasse. “Det er uhyggeligt, enhver

lerers skraek”, siger han.

Iberte kan neje huske, hvordan det gik til forste gang,
Ahun gik i insulinchok. Det var i 3. klasse pa en lang
gatur.

- Jeg malte mig, inden vi skulle af sted. Jeg 13 pa tre, og sd
spiste jeg et stykke pazre. Senere malte jeg mig igen, og jeg
var stadig lav. I en pause pd turen fik de andre bern sukker-
saftevand, men jeg tog en danskvand, for jeg mitte jo ikke
drikke noget med sukker. Det hele var slgret, mens vi gik, og
jeg sd det hele for mig som en flue pa veggen. Jeg havde ikke
bundet mine snerebind, og jakken hang bare.

Pludselig satte Alberte sig ned pa fortovet og tissede, inden
hun besvimede.

Med pa turen var klasselerer Bo Christensen.
- Jeg spurgte Alberte flere gange undervejs: Har du det godt?
Er du ok? Og hun sagde bare: “Jeg har det fint”. I dag ved jeg
jo, at hun var s langt ude, at hun ikke selv kunne sige «il.
Hun blev helt fjern til sidst, og ja si besvimede hun. Vi ringede
til hendes far, og han kom fresende.

Gik i kramper

Der er god kemi mellem Alberte og hendes klasselerer pé
Neasby Skole i Odense. Hun synes altid, at Bo og de ovrige
leerere pd skolen har varet gode til at hjelpe hende, nar hun
har haft brug for det.

- Det er mere vikarerne, der er problemet. Jeg forklarede en
vikar pa et tidspunke, at jeg var lav, og sa sagde hun: “Sa skal
du bare ha’ noget spinat. S bliver du stor og sterk!”
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Hun og Bo griner. Vi er ved slutningen af skoledret i 8.
klasse, og det er ikke mere end et halvt ar siden, at Bo for
anden gang oplevede Alberte ga i insulinchok.

Klassen skulle overnatte pi skolen og havde forinden lobet
rundt i gymnastiksalen hele aftenen. Blodsukkeret viste fire, da
Alberte var klar il at legge sig dl at sove. Hun spurgte en
veninde, om hun gad gi med over i kekkenet og fi noget mad.
Det ville veninden gerne, men da hun ikke selv skulle have
noget at spise, endte Alberte med at sige, at det var lige meget.
- Jeg troede, jeg kunne klare mig igennem natten p4 fire, fordi
jeg glemte at tzenke pé, hvor meget vi havde lgbet rundt.

Da Bo skal vekke eleverne om morgenen, ligger flere af
dem og gasser sig i soveposerne. Ogsd Alberte.

- Jeg teenker, at hun nok bare ikke gider std op, men da jeg
endelig vekker hende, farer hun sammen, som om hun har
set et monster, hun er fuldstendig skrekslagen, og jeg kan
se, den er helt gal. Hun gér i kramper og ligger bare og ryster.
Jeg ringer 112, og si begynder vi at finde noget med sukker
i, som vi kan fi i hende.

- Det var uhyggeligt. Jeg blev bange. Det er jo enhver lerers
skraek, at der skal ske noget med bernene, nir de er i ens

Varetxgt.

Taknemmelige

Alberte er aldrig gaet i insulinchok uden for skoletiden, selv
om det ogsa “kikser for os herhjemme nogle gange”, som
Albertes far, John Kruse, siger. Bide han og Albertes mor,

Alberte og hendes klasselzrer Bo pG Nesby Skole i Odense. Alberte har insulinpumpe, “men det betyder jo ikke, at jeg ikke bdde

kan fd haje og lave blodsukre”, siger hun, der med pumpen har oplevet at gd i insulinchok pa skolen i 8. klasse. Fotograf: Nils Lund Pedersen

Marianne Kruse, har den helt bevidste indgang til samarbejdet
med skolen, at de er glade for, at lererne overhovedet stiller
op. Det kan vare svert at stille krav vel vidende, at lererne
har travlt og mange bern i klassen, synes de, og giver dermed
udtryk for en af de typiske foreldre-tilgange til det at have et
barn med diabetes i skolen: taknemmelighed og ydmyghed.
- Vi er hamrende taknemmelige for, at det keorer og takker
leererne for, at de vil gd med til at hjelpe Alberte — for at
undgd, at de kaster handklaedet i ringen og slet ikke vil tage
ansvar, siger Marianne Kruse.

For det er en stor opgave at serge for et barn med diabetes,

mener Albertes forzldre. Men omvendt skal foreldre passe
pa ikke at “skremme” lerere eller andre, der skal have med
ens barn at gere, mener John Kruse.
- Hvis man kommer med en hel A4-side eller mere, s bliver
det pludselig meget kompliceret, og lererne kan for eksem-
pel hefte sig ved, at blodsukkeret daler ved fysisk aktivitet,
og sd er det pludselig et problem at have barnet i idret.

Selv ansvarlig

Alberte har haft diabetes, siden hun var fire &r gammel, og
har siden 1. klasse selv haft ansvar for at male sit blodsukker
og senere tage insulin.

Laerere og pedagoger talte med en diabetessygeplejerske i

1. klasse, men da var Bo endnu ikke klasselerer, sa han har
kun talt med Albertes forzldre. Han kunne godt vare bedre
kledt pa og opdateret omkring diabetes, mener han, men
synes, at samarbejdet mellem ham, Alberte og hendes forldre
fungerer rigtig godt.
- Alberte er jo utrolig selvkorende hele vejen igennem, sa det er
ikke ret meget, jeg har gjort. Det er ogsa en balance, som jeg ser
det. Hun skal have hjalp, og man skal tage hensyn, men det skal
heller ikke fylde for meget, at hun har diabetes. Det skal ikke
udstilles. Der er jo sa mange pragtfulde ting ved Alberte, som er
dét, der skal veere fokus pa. Ikke hendes diabetes.

Men i og med at Alberte altid har klaret sig selv, har Bo haft
det svarere — og veret uforberedt — nar uheldet har varet ude.
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- Deter jo problemet, nir man ikke er sarlig involveret. Man
glemmer, hvad man har fiet at vide i sin tid. I 3. klasse, da
hun faldt om pa fortovet, ville jeg méile hendes blodsukker,
men puttede forst blod pé strippen og sd ind i apparatet, og
det duede jo ikke, men jeg kunne ikke huske, hvordan man
skulle gore.

Backup
Selv mener Albertes far, at et kursus for lererne hvert eller
hvert andet ér ville vere godt.

Efter Albertes sidste insulinchok er aftalen mellem hende
og foreldrene, at hun altid ringer hjem og forteller, hvad
hendes blodsukker ligger p&, nar hun overnatter hos andre.
- Vi har altid sagt til lerere og andre, der skulle have med
Alberte at gore, at hun selv har styr pé det, og at de nok ikke
fir noget med hendes diabetes at gore. Det er méske en lidt
defensiv holdning, men det er altsi meget at pilegge andre
folk. Omvendt kan bern som Alberte jo ogsa kere tret, fordi
de er udsat for selv at skulle tage s& meget ansvar, som de
miske fralegger sig senere, siger John Kruse.

Alberte tror, det har styrket hende, at hun meger tidligt
selv har skullet sorge for at mile og regulere sit blodsukker.
- Det kan vere hirdt, nir man er helt lille, men pa den made
leerer man hurtigere, hvad man skal gore for ikke at besvime
eller ligge for hojt.

P4 samme tid er det rart, nr voksne — mor og far — sikrer sig,
atalt er i orden. Ogsa selv om man er teenager, forsikrer hun.
- Det er dejligt, at mine foraldre sporger mig derhjemme,
om jeg har husket at male mig i lobet af dagen. Nogle gange
kan jeg godt glemme det. Det er godt med backup, si jeg
skal ikke selv skal styre alt. ]

>> Af Helen H. Heidemann | Journalist i Diabetesforeningen

Klummen er skrevet af 12-arige Mette
Sgrensen, der gar pa Tarm Hovedskole.
Mette begynder netop nu i 7. klasse.
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BErn kan —

kke alene

Forzeldre er ofte i tvivl om, hvor meget eller
hvor lidt ansvar deres barn med diabetes
kan handtere. Psykolog Anne Hvarregaard
Mose og familieterapeut Jesper Juul kommer
her med nogle bud. Netvarket pa skolen er
essentielt for begge eksperter.

Hvornér kan et barn selv male blodsukker? Tage insulin? Det
er nogle af de spergsmal, psykolog Anne Hvarregaard Mose,
Arhus Universitetshospital, Skejby, tit bliver stillet af foraldre
til bern med diabetes.

Men en bestemt alder er ikke ensbetydende med, at barnet
kan tage et bestemt ansvar, understreger hun. Det er helt
individuelt.

- Ansvar skal til enhver tid vare afstemt efter bade barnets
alder, modenhed og behov, siger Anne Hvarregaard Mose,
der ser cirka 60 procent af alle de born med diabetes og deres
foreldre, der gir pa berneambulatorierne i Skejby og Randers.

Psykologen papeger, at diabetes — iser hos born — adskiller

sig fra mange andre kroniske sygdomme, fordi den kraver
opmerksomhed fra time til time.
- Det er vigtigt at vide, nir vi taler om en kronisk sygdom
som diabetes, der krever megen egenomsorg fra barnet. At
mile blodsukker, vurdere malingen og tage insulin, tenke
over, hvad har jeg lavet, og hvad skal jeg lave, det er en meget
krevende og abstrake opgave, siger Anne Hvarregaard Mose.

Ansvar pa fuld tid

Familieterapeut Jesper Juul er iser kendt for bogen “Dit
kompetente barn” og har i mange ir varet fortaler for, at
barnet selv skal have ansvar pa4 mange forskellige fronter.

- Jeg har ikke arbejdet med bern med diabetes, men jeg ved
noget om, hvordan bern og unge tenker, uanset om de har
en kronisk sygdom eller ¢j. Det er godt for barnet at f& over-
draget ansvar si hurtigt som muligt. Hvis et barn har haft
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diabetes et par ar, er det et godt tidspunkt at sette sig ned og
tage en snak. Fortelle barnet, at nu skal det selv overtage
ansvaret, vel at marke pa fuld tid. Man kan ikke uddelegere
ansvar pa deltid. Men barnet skal selvfelgelig ikke bide kunne
selv og std alene, forklarer familieterapeuten og understreger,
at man som forzldre md holde gje med sit barn og tilbyde en
hjelpende hind, hvis noget er svert.

- For selv om man fir ansvar, er det ikke ensbetydende med,
at man ikke mé bede om hjlp. Netvark og stotte er vigtig
for barnet, det kan vare forzldre, familie, venner — og i skolen
en kontaktperson. De kan tage barnet i hinden, nar det er
nedvendigt. Enten nér barnet beder om hjelp, eller nir man

kan se, hjelpen er pakraevet, siger Jesper Juul.

Line uden sikkerhedsnet

Anne Hvarregaard Mose er helt enig i stotten til barnet.

- At lade en 10-12-drig have eneansvaret for sin diabetes i
skolen er som at lade barnet ga pé line uden sikkerhedsnet.
Det kan da godt vere, at barnet til hverdag er superdygtig og
sikker til at gd pé line, men hvad hvis der sker noget uventet?
Man kan méske ikke forvente, at lererne holder barnet i
handen hver dag, mens det gir pé line, men man kan for-
vente, at de er opmarksomme pd, at sikkerhedsnettet er der.

Som minimum skal de have opmarksomhed pa de sarlige
behov, et barn med diabetes har, nar der sker noget uforudset
i skolen som for eksempel @ndrede spisepauser, lengere ture,
fysisk aktivitet eller vikartimer.

- Born vokser ved ansvar — men man skal vere varsom, nir
det handler om en si kompleks storrelse som diabetes, siger
Anne Hvarregaard Mose.

En undersogelse pé Skejby blandt bern med diabetes mel-
lem 11 og 18 ar og deres forzldre har vist, at jo mere de unge
oplevede at have eneansvar for deres diabetes, jo ringere var
deres livskvalitet og jo darligere overholdt de behandlingen.
Samme undersogelse, der er omtalt i artiklen pa side 10, viste,
at mangel pd stotte fra forzldrenes side i forhold til diabetes
pavirkede savel livskvalitet som regulation — i negativ retning.
- En rekke andre undersogelser inden for omradet peger p4,
at barnet trives bedre og er bedre reguleret, nir foreldrene
involverer sig aktivt i barnets behandling, stetter og hjzlper,
nar der er brug for det. Og ikke mindst tilstreeber at undga
konflikter om diabetes, forteller Anne Hvarregaard Mose.

Hun pointerer, at hvis man som foreldre er i tvivl om,
hvordan barnet oplever sine opgaver eller ansvar, si skal man
tage en snak med barnet om det.

- Og lav aftaler. Ogsé sa ansvaret kan tages tilbage, uden det er
et nederlag for barnet, understreger Anne Hvarregaard Mose.

>> Af Gitte Didriksen | Journalist i Diabetesforeningen

Spergsmal til en snak om ansvar i skolen
Du har de og de opgaver med diabetes henne i skolen:

> Hvad gar godt?

> Er der noget, der gar mindre godt?

> Er der noget, du synes er svaert?

» Er der noget med diabetes, der kan ggre dig bange,
ked af det, sur?

» Er der noget, du ville gnske var anderledes?

> Er der noget, du har brug for mere hjzlp til?

> Hvem kan hjeelpe dig i skolen, og hvordan skal de gare det?

Anne Hvarregaard Mose,
psykolog

Skriv til hende pa:
brevkassen@diabetes.dk

Spergsmal, der viser barnet forstaelse

for alt det svaere

> Det ma veere hardt for dig at veere sa disciplineret hele
tiden. Har du nogle gange lyst til at give pokker i det hele?

» Jeg er imponeret over din ansvarlighed i forhold til din
diabetes, men taenker alligevel pa, om du ikke nogle
gange har lyst til at gare lige, hvad der passer dig uden
at taenke pa din sygdom?

Jesper Juul,
familieterapeut

Fra bogen Familier med kronisk syge barn (Apostrof,
2004). En bog, hvor Jesper Juul fokuserer pa det, som
er flles for alle familier med kronisk syge barn og giver
rad og vejledning om, hvordan de bedst kan tage vare pa
hele familiens trivsel og udvikling, nar sygdommen bliver
et nyt og uforudset medlem af familien.
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“Wow! Sikke en forandring!

Hvor er du bare leekker!”

I||||III-i. . linibondd

Du kender isis som det sede alternativ uden tilsat sukker og lav pa fedt og
kalorier. Det laver vi heller ikke om pa i fremtiden. Det glade smil vil stadig
made dig i butikkerne. Filosofien er ogsa den samme. Det skal ikke bare vaere
godt for dig. Det skal ogsa smage godt.

Nar du nu mader isis i en ny flot emballage, sa er det fordi, vi gerne vil gere
det endnu nemmere for dig at se, hvad du spiser.

isis vanille er til dig, der er vild med is. Den er sed og cremet med en skeon
smag af vanille. Og sa er den naturligvis ikke tilsat sukker, indeholder 66%
mindre fedt og 55% farre kalorier.

Du finder isis vanille, isis karamel og isis marcipan i alle sterre supermarkeder.
For nzrmeste forhandler — kontakt isis pa 70 20 24 55 eller wwuw.isisfoods.dk

“Th, altsa... oh, tak,
det erjo lige for, jeg smelter.”

Vanille
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Nu ser vi lige sa godt ud, som vi smager!
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