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Hvilke utfordringer mgter foreldre med barn med diabetes?

_Plutselig heyt bls uten at man aner hvorfor.. .

Den starste utfordringen er helt klar de
humersvingninger som felger blodsukkersvingningene. De andre
barna forstar ikke hvorfor hun plutelig ikke orker leke, vikarlzerene
forstar ikke hvorfor hun ikke for kensentrert seg nar hun er lav. Eller
hvorfor h... See More
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Siv Persen Helsepersonell helsesestre,sykepleiere og leger som
ikke kan nok om diabetes type 1. De blir gjennomskuet raskt og
trygger ikke akkurat barnet. Har opplevd det mange ganger opp
gjennom arene. De har heldigvis fatt mere informasjon og oppleering
i utdanningene na enn for bare noen ar tilbake. Burde vaert jevnlig
oppleering pa de som tar imot diapasienter.
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Det er jo mange utfordringer, men siden jeg ma
velge. & blir det mangel pa sevn og jobbe fullt. Harer kollegaene
snakke pa morgenmete hvor trette og slitne de er. Og jeg har hatt
alarmen pa hver 2 time gjennom natten. Fatt kun noen timers sevn.
Det er selvfelgelig kun i perieder na. Men det a kunne sove uten &
vaere bekymret.
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I D¢t andre VANSELIGE tingen er den & forklare 7
aringen at nei du kan ikke dra pa besek, i bursdag +++ alene
Foreldrene til xx kan ikke diaen. Det & se at det ikke gar, a se ensket
om & veere selvstendig uten a kunne det enda. Det er vont.
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Enig med alle i tradden her | Det &
fa hjelp i skolehverdagen er den sterste frustrasjonen var na
Fagstab, PPT og skolen synes jo dette er noe barnet selv skal
kunne for han skal jo ha diabetes resten av livet.

Og det med a fa stattet og trygget bamn... See More
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Hvordan det pavirker psyken nar en far dia 1
nar en er 16 ar og ma legge nye planer for fremtiden, nar det
ungdommen har lyst til 2 utdanne seg til kan ikke forenes med dia 1.
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Ofte vanskelig a fa justert det ned hvis det er over 14-15.
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1)Lite savn =&
2) Det blir ikke lettere og mer stabilt, jeg vil si det har blitt mer
utfordrende pga alder og mindre egenproduksjon
3) Bekymring for hvilke skader han far pa lang sikt
.. See More
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Savn, bekymringer om plutselige felinger,
hvordan han skal klare alt selv i fremtiden uten meg, hvordan det blir
na han er voksen, vanskligere a slippe kontrollen, maser mer om bs
enn lekser , utdanning, det har innvirkning pa meg og mannen sitt
forhol... See More
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*D ma vaere demminga enn fe fra andre voksne a
barn. A hare dag ut & dag inn att sjukdommen e sjelforskylt pga att
ho he spist for mykkje sokker, e sjelsakt teff 4 here for en 4 aring
(hatt dia i 4 mana). & barn i barnehagealder fortelle na sjelsakt rett
fra levra, men barna he jo hert d fra voksne folk & d jeer d nesten litt
enda tristare.
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I - folk flest ikke vet hvor farlig og alvorlig denne
sykdommen er.
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At datteren var ikke ble bedt med pa
overnattingsbursdager lenger. Foreldre ville ikke ha med seg det
ekstra ansvaret..
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Personlig er sevn i perioder den
sterste utfordringa i tillegg fil & skulle fungere optimalt pa jobb. A
alltid veere i backup og i neerheten ved behov. A terre a gi 7 aringen
mer sefvstendighet i fht diabetesen, i bursdager osv. Overnatting
hos venner er... See More

_Del aller verste er nar jentungen pa & blir mett med

uvettige og uriktige kommentarer. "Hun har fait Diabetes pga hun
har spist for mye sukker”, "ja ja, du vokser det vel av deg”, "Nei, du
kan ikke fa kake siden du har diabetes og ikke taler sukker”

.- See More
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Det aller veste er den 1. tiden (1-2 arene)
og manglende kunnskap om diagnosen i befolkningen. F.eks
gymlzereren som sendte ungen alene til garderoben da han fikk
kraftig feling i gymtimen
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I t det ikke automatisk felger ckonomiske midler med
diagnosen er et stort problem med assistent i skolen. Har vi
opplevd.

Samsoving er plutselig nedvendig - med datter pa ti.
Glem & sove samt fungere 100 % pa jobb
.- See More

Like - Reply - 1w

_ﬂ farmor och farfar inte vill ha henne pa

overnatting. Men hennes 2 breder far...
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I Hvor og hvem skal du holde foredraget for?
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I i kom i en situasjon der guiten var pa 9,dia 24r, folte
seg uvel.men suften. Han fikk bredskive og insulin for maten. Han
begynte plutselig & kaste opp,a da var han tom for kh.a hadde
insulin aktiv i kroppen®# D endte med at bs falt,og han ble slapp
0g... See More
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Frustrasjon over 4 vite at vi kunne fatt mys
bedre hjelpemidler, men ma vente pa godkjenninger og st i
situasjoner som kunne veert unngatt om Norge hadde tatt inn det
nyeste og beste utsiyret. Detie kan ogsa fere til mindre
sannsynlighet for senskader,... See More

'Som mange andre er vi veldig frustrerte over at det
finnes nye og bedre hjelpemidler som Norge velger a ikke tilby
Dette gar utover tryggehetan og friheten til barna vare. Synes ogsa
det er ekstramt slitsomt med alle myter rundt diabstesen. At man far
det av & spise sukker, at man ikke kan spise sukker osv.

Ma bare legge til: SGVNMANGEL som en enorm utfordring!
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[Stor frustrasjon over at nettene er
sa fryktelig ustabile, med medfelgende alarmer pa pumpa og at man
aldri far sove mer enn 2-4 timer sammenhengende. Noen gang.. En
av 0ss ma sove sammen med 2-aringen hver natt. Alt annet i livet,
bade forholdet, jobbene. to sasken, venner og avrig familie blir
indirekte pavirka av at man er s innmari sliten og trett hele tiden.
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Utfordringen for meg som mamma til en med dia pa 11
ar er helt klart mangel pa sevn
1 tillegg er jeg rimiig lei av & hore alle sier: har dere ikke klart & fa
stabilisert blodsukkert enna da?? | tillegg er det mange som tror at
det bare handler om mat.
Utferdringen til barnet mitt er helt klart at ingen dag er lik selvom vi
gjer alt rett. | tillegg er det en utfordring for henne og stole pa at
andre kan nok om dia.
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|Akkurat na er det & fa timene pé jobb til & g4 opp.

]
Jobber heldigvis fleksitid. Gar ikke pa jobb fer mat og insulin er

inntati. Dvs ma jobbe lengre utover ettermiddagen- noe som ikke er
heldig i forhold til andre rutiner pa ettermiddagen. Kunne tenke
m... See More
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Jeg synes det er utfordrende med
mye natievak pga usiabilt blodsukker og jobb dagen etter. Vanskelig
og tidkrevends A f& nad hayt blodsukker 8 bruker flere timer ved
bytte av sensor for den er oppe og gar. ( men veldig bra
hjelpemiddel nér den er igan... See More
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Hvor mye felelser og generell
allmenntilstand spiller inn. Mangel pa nattesevn, bekymringer for her
og na og fremtiden (er hun alene, falger noen med, nar kan man
slippe litt, hva med farste fest, mensen, russetid, hybel alene
trening, kamper/cuper. Psyken deres. Jobbseking. Forhold.
Graviditet. Senskader.. Og igjen psykisk helse. Skolefraveer
Ensomhet?



Hvilke utfordringer mgter foreldre til barn med diabetes?

Lite/mangelfull sgvn

Det & matte veere pa vakt hele dagnet

Vanskelig & kombinere det & ha barn med diabetes med fulltidsjobb.

Lite forstdelse for sykdommen i befolkningen generelt, ogsa blant helsepersonell.

Utfordrende at folk ikke vet hvor alvorlig og farlig denne sykdommen kan veere.

Redsel for fgling.

Frustrasjon over «uforklarlig» hgyt eller lavt blodsukker.

Frustrerende at det ikke finnes en fasit pa insulinmengde/karbohydrater og blodsukker.

Vanskelig og vondt & forklare barnet sitt hvorfor de ikke kan dra alene i bursdag, hvorfor de ikke kan dra pa overnattingsbesgk, hvorfor de
ikke har den friheten andre barn har osv.

Utfordrende at man ikke har «krav» p& hjelp som assistent i bhg og skole, at man har fa rettigheter.

Mangel pa psykisk stotte.

Fremtidsplaner som ma forandres fordi utdanningen man har tenkt ikke kan forenes med diabetes.

Frykt for fremtiden, hvordan blir ungdomsarene? Klarer han seg som voksen? Graviditet? Utdanning? Flytte alene pa hybel...
Bekymring for seinskader

Det psykiske aspektet for barnet, det & veere annerledes

Forholdet mellom barn og foreldre som pavirkes negativt fordi man mé «passe pa» og barnet opplever dette som mas.

Frustrasjon over & vite at det finnes mye bedre hjelpemidler som ikke er tilgjengelige i Norge.

Fysisk smerte. Det & se barnet sitt hyle i smerte hver gang man skal skifte pumpe eller sensor er sveert belastende bade for barnet og
foreldrene.



Ingen dager er like...
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Faktorer knyttet til mat

Mengde karbohydrater

Type karbohydrater (spesielt innholdet av fiber)
Fett- og proteininnhold | maten

Struktur og partikkelstarrelse pa maten
Tilberedning (kokt, ratt, findelt/moset, grad av
«oppsvulming»)

e Flytende eller fast




Faktorer knyttet til personen som spiser maten

Magesekktgmming

Insulinresistens

Type behandling (type insulin)

Fysisk aktivitet far og etter maltidet

Psykologiske faktorer (depresjon, stress, forelskelse,
sinne) kan gi bade lavere og hayere blodsukker
Infeksjon og feber gir hagyere blodsukkerverdier

e Dehydrering gir gkt blodsukker

e Veksthormoner etter at barnet har sovnet fgrer til hgyt
blodsukker




3 Minutes ago
+0.9 mmol/I
16







Dexcom G4

.,
vexcomG4

e



< e Sp— T Garmin VivoActive
S ) GoogleCloud  ? s
s 009 e ou s watchface
(‘; Parakeet Cloud Receiver )
\\\-\-_.--—""//. Bluetooth .’
~ Intermett g
: .
2G mobildata E
------ -
Interett
< XDrip Parakeet xDrip+ app Master xDrip+ app Follower

,"'Blodsukkermélmg
e~ . hvert 5. minutt

Dexcom G4 sensor Dexcom G4 mottaker



Hver natt vi haper pa natta god

At sgvn skal fa rade i fred og ro

Uten varsel pa lavt eller hgyt

Uten stikking eller vekking som ikke er gay
En liten hand med fingre sma..

Som ofte stikkes ma

Med klump i halsen, og hapefull..

Vi sier god natt til vart lille gull



Kilder

Diabetesforbundet: https://www.diabetes.no/

Bli ekspert pa din egen diabetes (2011), av Ragnar Hanas

Diabetes isberg-bilde: https://twitter.com/tldiabetesmemes/status/982979872988463104
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