Rapport nr. 11

Undersagelse af livsvilkarene
| familier, hvor et barn har diabetes

DIABETESFORENINGEN



S

Rapport nr. 11
Undersagelse af livsvilkarene i familier,

hvor et barn har diabetes
© Diabetesforeningen, 2003 Indhold:

Side 2 : Arbejdsgruppens medlemmer

1. oplag, september 2003 :: 6.000 stk. Side 3: Baggrund for undersegelsen
Side 4 : Resumé og perspektiv
Udgivet af Side 6 : Metode
Diabetesforeningen Side 7 : Sammenfatning af indkomne svar
Rytterkasernen 1, 5000 Odense C Side 30 : Bilag med svar pa &bne spargsmal

Side 31 : Kopi af interviewskema

Telefon- og kontortid
mandag til torsdag kl. 9-15
fredag kl. 9-14

TIf. 6612 9006

Fax 6591 4908

E-mail: df@diabetesforeningen.dk

Web-site: www.diabetes.dk
Arbejdsgruppe til udformning af undersogelsen

Layout Diabetesforeningens Borneudvalg
e-mergency Psykolog Mikael Thastum, Arhus
Overlaege Ole Andersen, Hillered
Prepress FS 19’s SIGgruppe for bern med diabetes
Garn grafisk produktion aps Barne-og ungdomskonsulent Anni Rasmussen

e-mergency
Gennemfgrelse af undersggelsen

Tryk Diabetesforeningens sekretariat og 28 interviewere
Clausen Offset ApS

Foto

Getty Images

Finn John Carlsson
Polfoto

Sputnik

Chili

Rapporten er udarbejdet af
Mikael Thastum

Anni Rasmussen

Ole Andersen

Denne rapport er stottet af
Kirsten Dyrlgvs Fond
Tryg Forsikring

Side 2 :: Rapport nr. 11 / Berneundersogelse



Baggrund

Der er i Danmark ca. 1600 bgrn med diabetes.
Disse bgrns hverdag er naturligvis praeget

af, at de skal tage hensyn til denne kroniske
sygdom. Men ud over bgrnene selv, sa
preeger det ogsa resten af familiens liv — bade
sgskende, foraeldre og det gvrige netvaerk.

En familie, hvor et barn far diabetes, har brug
for et godt fundament, hvor der bygges pa
viden, tillid til egen forméen og mulighed for
stotte og vejledning, nar der er behov for
dette.

Den forste tid med sygdommen har stor
betydning for barnets holdning og handtering
af sygdommen gennem resten af livet — og
kan derved fa betydning for risikoen for evt.
senkomplikationer.

Bade behandlerteamet pa hospitalet og
Diabetesforeningen bruger mange ressourcer
pa at ruste barnet og familierne til livet med
diabetes.

Men er det, det rigtige vi gor?

Med storre viden om, hvordan livet er ude
i "diabetesfamilierne" vil man bedre kunne
malrette den hjeelp, man giver.

Diabetesforeningen iveerksatte derfor en
interviewundersggelse af 588 familier.

Da problemer og udfordringer gennem
barndommen folger barnets alder, udvikling
og livsform, spurgte vi en gruppe, som var
repraesentativt udvalgt i forhold til:

e Geografi (by/land)

e Kgn

e Alder (spaedbarn, lille barn, skolebarn,
teenager)

De livsvilkar, vi snskede mere viden om, var

e Familiens fysiske og gkonomiske rammer

* Hverdagsrytmen i hjemmet

e Maengden af diabetesrelaterede geremal
og hvor meget "fylder" det

¢ Ansvarsfordeling i familien ang. diabetes

e Evt. brug af alternativ behandling

¢ Informationsmetode til institutioner og
skoler

¢ Familiemedlemmernes udadrettede
aktiviteter

* Familiemedlemmernes psykiske
belastning pga. diabetes

¢ Kontakt med andre diabetesfamilier

* Hvor meget og med hvilken metode sager
de selv ny viden om diabetes
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Resumeé

Livet i en familie, hvor et barn har diabetes, er
stadig ikke et liv som andres!

Familierne lever bade i kernefamilier og brudte
familier som alle andre, og begge forzeldre er i
de fleste tilfeelde udearbejdende. Resultaterne
viser dog sterre antal af madre pa deltid i
forhold til baggrundsbefolkningen. Af disse
madre er ca. 12 % startet deltid, efter deres
barn fik diabetes.

Hos 66 % havde en af foraeldrene orlov i
forbindelse med barnets diabetesdebut.
Orlovens laengde varierer fra 1 uge til mere
end 3 maneder. Om man far bevilliget orlov
afhaenger af barnets alder, men ogsa hvilket
amt man bor i.

Med hensyn til bernepasning benytter
udearbejdende foreeldre sig primeert af
daginstitutioner, og der gares et stor arbejde
for at informere personalet om diabetes. 72 %
har haft besgg i skole og institution af barnets
diabetessygeplejerske.

Ansvaret for diabetesbehandlingen og kontrol
af sygdommen deles man om i familierne

- dog med overvaegt pa madrene. Barnet
overtager gradvis ansvaret i takt med alderen.
90 % af barnene med diabetes far malt
blodsukker flere gange dagligt — hvilket er
langt over, hvor ofte voksne med type 1
diabetes maler deres blodsukker (ca. 20 %

i 2000). Barnene leerer tidligt at méle selv,
allerede i 7 ars-alderen kan 93 % selv.

De er dog noget senere til at huske pa, at
blodsukkeret skal males - forst ved 11 ars-
alderen husker 62 % det selv. Der er altsa
lzenge behov for, at andre husker dem pé det!

Med hensyn til at tage insulinen selv skal
bornene veere lidt eldre. Nar de er 11-12 ar
kan 95 % helt selv, men skal huskes pa det
hele vejen gennem puberteten.

Der er behov for oplysning til barnets netvaerk
(inkl. bedsteforaeldre, kammerater og
sportsledere) gennem hele barndommen for at
barnet kan veere med til alle aktiviteter pa lige
fod med sine jeevnaldrende kammerater, have
teet kontakt til bedsteforeeldre og stadig have
en god diabetesregulation.

Soskende til et barn med diabetes er pavirket af,
at hans/hendes sgskende har diabetes. 44 %
er bekymret over deres sgskendes diabetes og
38 % synes, der er for meget fokus pa denne.

| 24 % af familierne er der konflikter mellem
sgskende ang. diabetes, og i ca. halvdelen af
familierne er der forskel pa, hvor meget slik
barnene far.

Born med diabetes har nzesten alle madpakke
med i skole (83 %), men man kan ikke alle
steder kabe "ordentlig" mad i skoleboden (kun
15 % kan kabe sukkerfri drikkelse, 33 % groft
bred og 51 % frugt).

Forzeldre til bern med diabetes skal hele
livet finde ud af at samarbejde omkring dette
ekstra arbejde — ogsa selvom man evt. bliver
skilt. Man kan ikke altid vaere enige om, hvad
der skal geres mht. diabetes i hverdagen,
forteeller 20 % af foreeldrene — ogsa selvom
man er sammenboende.

78 % af foreeldrene udtrykker bekymring ang.
diabetes - specielt for evt. senkomplikationer,
men ogsa lavt blodsukker i hverdagen. lkke
alle par taler sammen om deres bekymring.
Der er psykologtilbud i de fleste diabetesteam
(12 ud af 19 i 2000), hvilket bade foraeldre,
barn med diabetes og sgskende i stor
udstraekning tager imod. Der er dog 6 %, der
havde gnske om psykologsamtaler, men ikke
kunne fa det.
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42 % har kontakt med andre familier, hvor

et barn har diabetes. 47 % havde veeret pa
foreningens sommerkurser, 39 % havde
deltaget i barnegruppearrangementer og

27 % havde faet tilbud om en kontaktfamilie.
Tilbuddet om lokale bgrnegruppearrangementer
bor udbredes bedre. Der var 138 foraeldre, der
svarede, de ikke vidste, om der var en lokal
bernegruppe, og 77 svarede, at det var der
ikke — selvom der var aktive barnegrupper i
deres omrade.

Familierne far deres "diabetesviden" primaert
fra ambulatorierne, Diabetesforeningens blad,
kurser og bager.

| Diabetesforeningens blad vil man specielt
gerne leese portraethistorier om bgrn og unge.

Born med diabetes prover ikke alternativ
behandling i samme omfang som bgrn med
andre lidelser (10 % mod 53 %).

| fritiden gar 70 % af bernene til sport, 30 % har
fritidsjob og alle ser tv eller bruger computer.
28 % bruger mellem 2-4 timer foran fjernsynet
0g 9 % 2-4 timer ved computeren dagligt.

Perspektivering og kommentarer

Da foreeldre til bern med diabetes har en
ekstra ressourcekraevende foraeldreopgave,
bar de kunne sidestilles med andre borne-
familier skonomisk — fx med lenkompensation
ved nedsat arbejdstid eller orlov i perioder, nar
der er specielle problemer med barnets
diabetes. Nogle foraeldre beerer i gjeblikket
denne byrde selv (veelger fx deltid), séledes at
hele familiens radighedsbelgb reduceres.

Der bar ogsa veere de samme muligheder i
hele landet for stotte i form af tabt arbejds-
fortjeneste ved deltagelse i kurser om diabetes.

Man ber arbejde p4, at foraeldrene deler
opgaven omkring diabetes bedre imellem sig
og far talt om deres bekymring.

Man ber sikre, at alle barnets vigtige kontakt-
personer gennem opvaeksten har den
ngdvendige viden om diabetes — dette for at
sikre barnet en normal barndom og ungdom.
Barnet med diabetes skal losbende selv
oplaeres, sdledes det har viden og erfaring
nok til at overtage ansvaret for diabetes-
behandlingen — men veer opmeerksom p4, at
det har behov for statte til behandlingen op til
17-18 ars alderen.

Saskende til bern med diabetes har ogsa krav
pa en normal barndom. De ber medinddrages
og undervises samt hjaelpes i forhold til de
tanker om diabetes, de matte have.
Folkeskolerne bar opfordres til at have et
sundere sortiment i deres skolebod.
Diabetesforeningen og diabetesbehandlere
ma fortsat arbejde for, at familierne far
mulighed for erfaringsudveksling ved fx
gruppekonsultationer, mgder og kurser.

Der bor veere bedre mulighed for samtaler
med psykolog efter behov gennem hele
forlobet — ogsé gerne i voksenregi.

Der er i dag ikke forskel pa deltagelse i
sportsaktiviteter, uanset om man har diabetes
eller ej, men udviklingen til mere passiv

fritid tager til for alle bgrn. Denne tendens til
stillesiddende aktiviteter ber brydes for alle
bern af hensyn til den generelle sundhed. Med
hensyn til barn med diabetes er det vigtigt at
have mulighed for beveaege sig og motionere

i et naturligt samveaer med jaevnaldrene
kammerater. Hvis flere barn er passive, bliver
der feerre at veere sammen med.
Velinformerede sportsledere kan evt. afhjalpe
problemer under de fysiske aktiviteter,

sa barnet/den unge bevarer gleeden ved
sportsudgvelse.
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Metode

Undersggelsen var en telefoninterviewunder-
sggelse, hvor de udvalgte familier med et brev
blev forvarslet om undersggelsen med hensyn
til tidspunkt for samtalen, forméal og metode
(og muligheden for at sige fra!).

De udvalgte familier blev ringet op i tidsrummet
fra klokken 17-21, og interviewet varede ca.
2 time. Der deltog 479 familier ud af de 588
familier. Dette er en deltagelsesprocent pa
81 %. | alt 23 familier onskede ikke at deltage

Der blev udarbejdet et spgrgeskema, som

interviewerne skulle sperge ud fra og udfylde

under interviewet.

Dette skema indeholdte lukkede spargsmal
med 2-6 svarmuligheder samt enkelte dbne
spargsmal. Der var 16 spgrgsmalsgrupper
med 10-16 spergsmal i hver, dog kun med
et under pkt. 16.

Familiens rammer og sammenseaetning
Ansvarsfordeling i familien

Barnets kunnen

Seskende

Dagligdagen for barnet med diabetes

Opdragelse

Foraeldrenes parforhold

Kammerater

Skole/institution

Netvaerk

. Kontakt med andre diabetesfamilier

. Familiernes udadrettede liv

. Metode til vidensindsamling

. Brug af alternativ behandling

. Aktiv fritid

. Interviewet (er det belastende, at blive
brugt i undersagelser?)

Sl o) e R R e R Y e

4 4 4 4 a4 4
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(4 %), de ovrige blev ikke truffet hjemme ved
3 forsgg og nogle fa besvarelser matte udga,
fordi familien & uden for malgruppen, som
fx at barnet var i familiepleje. De nedenfor
refererede svar og procenter daekker de
familier, der faktisk deltog i undersggelsen.

Interviewerne var 28 personer, der ikke
umiddelbart havde storre kendskab til
diabetes. De 6 havde erfaring i at foretage
interview fra tidligere undersggelser i
Diabetesforeningen - de gvrige blev oplzert.
Resultaterne blev manuelt indtastet af 3
personer i dataprogrammet SPSS.
Analyse af resultaterne blev foretaget af
psykolog Mikael Thastum og barne- og
ungdomskonsulent Anni Rasmussen med
hjeelp fra overlaege Ole Andersen.

Svarene er opgivet pa de efterfalgende
sider sammen med de stillede spargsmal.
Arbejdsgruppens kommentarer er angivet
med Kkursiv.
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Sammenfatning af indkomne svar

De deltagende familier repraesenterede 255 (53 %) drenge og 225 (47 %) piger.

Fordeling af repraesenterede familier

Antal deltagende familier fra hvert amt

Bornholms Amt: 50 %) Frederiksborg Amt: 27 (6 %) Fyns Amt: 43 (9 %)
Hovedstaden: 51 %) Kebenhavns Amt: 67 (14 %) Nordjyllands Amt: 53 (11 %)
Ribe Amt: 21 (4 %) Ringkebing Amt: 30 (6 %) Roskilde Amt: 8 (4 %)
Storstroms Amt: 29 (6 %) Senderjyllands Amt: 33( %) Vejle Amt: 34 (7 %)
Vestsjeellands Amt: 34 (7 %) Viborg Amt: 22 (5 %) Arhus Amt: 55 (12 %)

De udvalgte familier var valgt fra medlemsdatabasen med lige antal drenge og piger indenfor 3
aldersgrupper (0-4, 5-9, 10-14, 15-18 ar). Antallet af familier fra hvert amt var valgt i forhold til
antal bgrn i landets amter.

Familiens rammer og sammensatning

Hvem bor barnet sammen med?

78,5 % af bgrnene bor sammen med begge biologiske foraeldre.

Sammenlignet med boarn generelt er det lidt flere end landsgennemsnittet (74,5 % i 2002
(kilde: Samfundsstatistik 2002)).

Antal born i hjemmet
Der er i gennemsnit 2,3 bgrn i hjemmet.

I 14,4 % af familierne (69 barn) er diabetesbarnet det eneste barn, der bor i hjiemmet.

Foraeldrenes arbejdstid

88,3 % af faedrene og 50,1 % af madrene har fuldtidsarbejde. (Samfundsstatistik: 1996: 65 % af
mgdrene havde arbejdstid mere end 36 timer).

11,7 % af madrene og 0,6 % af faedrene er géet over til deltidsarbejde efter barnets
diabetesdebut.

Foreeldrenes opgave med barnets diabetes er en stor ekstraopgave, og en del foraeldre vaelger
derfor at veere pa deltid, hvilket selvfelgelig kan f& indvirkning p& familiernes ekonomi.
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Hvordan passes barnet, mens foreeldrene er pa arbejde?

For-skolebarnet (fra O til og med 6 ar). Denne gruppe bestod af i alt 58 bern, 12,3 % af hele
gruppen.

47 passes i institution, mens 2 barn passes i dagpleje, 8 hjemme og 1 andet sted.

Langt de fleste foreeldre veelger altsé institution ligesom de fleste andre bornefamilier.

Det er derfor vigtigt, at personalet i vuggestuer og barnehaver informeres grundigt om diabetes.
Personalet skal vide, hvad de skal gere, sa barnet har en god dagligdag med sa fa
"forstyrrelser" fra sygdommen som muligt. De skal kende deres ansvarsomrade og vide,
hvornar de skal ringe til foreeldrene ved uregelmsaessigheder i barnets tilstand.

Der bar dagligt ske en rapportering mellem personale og foreeldre om evt. udsving i blodsukker,
meengden af mad og fysisk aktivitet, da resten af dagen afhaenger af dette.
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Skolebarnet (fra 7 ar) efter skoletid

De fleste barn med diabetes passes i skolefritidsordninger efter skoletid indtil 4. klasse.
Efter 4. klasse gar de hjem efter skoletid. Der er dog 11 familier, der finder "anden" ordning, og
15 bearn der kan blive i skolefritidsordningen nogle ar leengere frem - ogsa efter 12 ars alderen.

Andre lidelser

98 familier (20 %) har svaret, at deres barn med diabetes har andre lidelser.
Se bilag 1.

Det drejer sig hovedsagligt om allergiske sygdomme (svar: allergi, astma, astmatisk bronkitis,
hafeber og eksem) og coliaki.
Der var 8 bagrn med caoliaki plus 2, der er under observation for caliaki.

Ifolge laege Dorte Hansens Ph.D.-afhandling fra 2002 kan denne diagnose forventes hos
10 % af alle born med diabetes.

Ansvarsfordeling i forhold til kontrol
af diabetesregulation og injektion

Et barn med diabetes skal hver dag have malt blodsukker og have insulininjektioner.
Det er to praktiske opgaver, som man enten deles om i familien — eller som pahviler barnet selv

eller foraeldrene.

Vi gnskede at vide mere om, hvem der egentlig udfgrer disse opgaver.

oy Hvor ofte méaler | blodsukker?
Blodsukkermaling

100 %
At 90 % maler flere gange dagligt er langt over 80 %
antallet af malinger hos voksne diabetikere
(Diabetesforeningens rapport udgivet i 2000 60 %
pé grundlag af interview af 2800 voksne type 1
diabetikere viser, at kun 20 % malte dagligt, hvis 40 %
%

de i @vrigt var velbefindende).

Indtil teenagealderen far stort set alle bernene mait 20 %
blodsukker flere gange om dagen. | gruppen af 15-18
arige daler dette tal imidlertid til ca. 70 %, der maler
hver dag, og 25 % der kun maler nogle gange om
ugen eller om méaneden.

%
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Det er velkendt, at det gennemsnitlige blodsukkermal (HbATc) stiger i teenagealderen.

Det er derfor i denne alder seerlig vigtigt at fastholde hyppige blodsukkkermalinger, ogsé for

at sikre at en tilstreekkelig egenomsorg fortsaetter og udbygges i voksenalderen. Der bor derfor
seettes yderligere ind med hjaelp og stotte til denne aldersgruppe, hvor ogsa overgangen fra
borneafdeling til voksenafdeling foregar.

Anbefalingerne fra bernediabetesbehandlere er generelt 4 daglige blodsukkermalinger plus ekstra

ved behov.
Obs! der er 2 barn, der kun far taget blodsukker lige for ambulatorie besgg, hvilket oftest er hver

3. méaned. De to barn er pubertetsbern pa 15 og 16 ar!

| hvilken alder kan barnet selv méale blodsukker?

Hvornar kan et barn selv méale blodsukker? — og nar det kan det — er det s dem selv, der rent
faktisk maler i hverdagen?

Blodsukkermaling

90 % af alle barnene kunne male blodsukker selv uden hjeelp. De, der ikke kunne, er alle under 11 &r.
25 % (121) af foreeldrene til dem, der nu behersker malingerne, angav, at deres barn var mere end
11 &r, for det kunne helt selv.

Se naeste skema, som tyder pa, at bernene nu laerer at méale blodsukker tidligere.

Alder Kan male selv Maler faktisk selv
— eller mest selv

3-4 ar 25 % 5%

5-6 ar 55 % 27 %

7-8 ar 93 % 61 %

9-10 ar 92 % 86 %

11-12 &r 98 % 96 %

13-14 ar 99 % 98 %

15-18 ar 99 % 97 %

Tallene viser ogsd, at der nu er mange bgrn, der far leert selv at méle blodsukker inden skolestart.
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Hvis ikke barnet selv maler - hvem gor sa?

Hvem maler Aldersgrupper

blodsukker 3-4& 5-6ar 7-8&r 9-104r 11-124r 13-14&r 15-18 &r
Kun barnet selv 3% 23 % 38 % 64 % 81 % 90 %
Mest barnet selv 5% 24 % 38 % 48 % 32 % 17 % 7%
Kun eller mest mor 55 % 15 % 14 % 8 % 2% 2% 1%
Mor og far lige meget 40 % 52 % 25 % 5% 3% 1%

Heraf fremgar det, at selvom barnet kan selv, far det ofte hjeelp til at male - op til ca. 9 ars alderen.
Her ser vi, at det oftest er mor, der hjeelper (- eller bade mor og far), hvis ikke barnet gor det

selv. Selv i 13-14 ars alderen er der en del barn som nogle gange har brug for hjeelp til at fa malt
blodsukkeret.

Hvem husker p3, at blodsukkeret skal males?

Alder Kun eller mest Forzeldrene
barnet selv
3-4 ar 100 %
5-6 ar 13 % 87 %
7-8 ar 33 % 67 %
9-10 ar 53 % 47 %
11-12 ar 62 % 38 %
13-14 ar 73 % 27 %
15-18 ar 87 % 13 %

Det vil sige, at selvom neesten alle bern selv kan méle blodsukker ved skolealderen, har de brug
for, at nogen husker dem pé det langt op i skolealderen, faktisk for en del berns vedkommende
helt op i 15-18 &rs alderen. Selvom man er ung, har man altsa fortsat brug for stotte af foreeldre
og andre voksne til at klare diabeten.

Det viser igen vigtigheden af skolebesog med undervisning af leerere og paedagoger bade i
baornehaveklasse og i forste klasse — gerne stottet af skriftligt materiale. Bornene har behov
for stotte til at male blodsukker, huske pé at gore det og at tage stilling til den malte veerdi
(se senere).
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Insulingivning/tagning

Hvor mange kan selv tage insulin indenfor de forskellige aldersgrupper?

Aldersgrupper
Kan barnet selv arupp
tage insulin 3-4 ar 5-6 ar 7-8ar 9-10ar 11-124ar 13-14ar 15-18 ar
Kan helt selv 10 % 9 % 51 % 84 % 95 % 98 % 98 %
Under vejledning 9 % 14 % 11 % 2% 2%
Kan ikke endnu 80 % 79 % 32 % 5% 3%

| 7-8 ars alderen kan ca. halvdelen selv tage insulin, mens naesten alle selv kan i 11-12 ars
alderen. Barnene leerer altsé noget senere selv at tage insulin end at male blodsukker

Er det bornene selv, der tager insulinen i hverdagen?

. . ) Aldersgrupper
Hvem giver insulin

3-4 ar 5-6 ar 7-8ar 9-10ar 11-12ar 13-14ar 15-18ar

Kun barnet selv 6 % 25 % 52 % 71 % 91 % 97 %
Mest barnet selv 5% 3% 7 % 27 % 21 % 6 % 1%
Mor eller far 90 % 88 % 66 % 17 % 7% 2%

| 11-12 ars alderen har en femtedel af barnene fortsat nogle gange brug for hjaelp med at fa taget
insulin.

Hvem husker p4, at insulinen skal tages?

Hvem husker pa Aldersgrupper

injektionen 3-44r 5-64r 7-8ar 9-10a&r 11-12&r 13-14&r 15-18 &r
Kun barnet selv 7% 23 % 30 % 60 % 86 %
Mest barnet selv 3% 16 % 27 % 35 % 33 % 9%
Kun eller mest mor 35 % 30 % 26 % 22 % 18 % 3% 2%
Mor og far lige meget 65 % 64 % 52 % 23 % 16 % 4 % 1%

Nar det ikke er barnet selv, er det lige ofte far og mor, der husker pé injektionen — herefter er det
oftest mor.
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Vi ser ogsd, at selvom mange bgrn selv kan tage insulinen, er der betydeligt faerre, der rent faktisk
gor det pa egen hand Og helt op til 14 ars alderen er der stadig nogle, der i det daglige skal
hjeelpes med at huske at fa taget insulinen.

Bornene skal faktisk vaere over 13 ar, for mere end halvdelen af dem selv husker pa injektionerne.

Symptomer pa foling/hgjt blodsukker

| hvilken alder begynder bgrnene selv at lsegge maerke til symptomer pa,
at blodsukkeret ikke er normalt?

Hvem bemazerker Aldersgrupper
forste tegn

pa foling/hojt 3-48r 5-6& 7-84r 9-10& 11-124r 13-14 & 15-18 &r

blodsukker

Kun barnet selv 5% 9 % 23 % 39 % 44 % 56 % 68 %
Mest barnet selv 5% 24 % 39 % 42 % 35 % 32 % 23 %
Kun eller mest mor 40 % 27 % 1% 14 % 6 % 5% 6 %
Mor og far lige meget 45 % 39 % 27 % 5% 14 % 6 % 1%

De sma barn fra 0-6 ar er helt afhaengige af, at de voksne omkring dem kender symptomerne pa
lavt og hgjt blodsukker.

| skolealderen har en del barn stadig behov for, at andre er opmaerksomme pa tegn pa

blodsukkersvingninger. — Og selv efter puberteten er de ikke 100 % sikre i selv at meerke de forste
tegn!

Der er altsa behov for, at skolelzerere, kammerater, sportsledere og det ovrige netvaerk ved
noget om diabetes.
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Hvornar kan barnet selv handle pa blodsukkerudsving?
Bornene skal veere mere end 9 ar, for mere end 50 % selv handler pé et hgit eller lavt blodsukker.

| gruppen af 7-8-arige er det 27 %.
| gruppen af 9-10-arige er det 68 %.

Sa selv om barnene selv kan registrere blodsukkersvingninger, er der ingen garanti for, at de
reagerer pa det.

Handlingen kan vaere mere eller mindre mad, mere eller mindre motion eller mere eller mindre
insulin (helst forudgaet af et malt blodsukker).

Andring af insulin og mad
Hvornéar er bornene med til at zendre insulindosis?

Hvem justerer Aldersgrupper

insulindosis 3-44r 5-64r 7-8ar 9-10a&r 11-12& 13-14&r 15-18 &r

Kun barnet selv 3% 3% 8 % 28 % 58 %

Mest barnet selv 3% 7 % 7 % 19 % 36 % 28 %

Det ses, at man i nogle familier tidligt involverer barnet i eendring af insulindosis (dette er evt. efter
et ombytningsskema). Efter puberteten kan over halvdelen af bagrnene selv aendre insulin.

70 % af alle bernene kan selv vurdere, hvad det bar spise og 20 % — naesten altid.
Af de 10 %, der ikke kan, er der 6 unge pa 14 ar og opefter!

Diabetesundervisning
Diabetesundervisning er en forudsaetning for, at man kan tage ansvar for sin diabetes.

Undervisning af barnet og den unge kan veere formaliseret diabetesskoleundervisning, vejledning
ved leege og sygeplejerske, sommerkurser samt selvfalgelig foreeldrenes lgbende vejledning.

Diabetesskoler Aldersgrupper

3-4 ar 5-6 ar 7-8ar 9-10ar 11-124&r 13-14ar 15-18ar

Har veeret pa 5% 18 % 25 % 27 % 35 % 30 % 27 %
diabetesskole
Taler alene med 13 % 9% 30 % 35 % 65 %

sygeplejersken

Der er ikke s& mange, der har veeret pa diabetesskole. Og af de 13-14-arige er det kun en
tredjedel, der taler alene med sygeplejersken, af de 15-18-arige har en tredjedel ikke talt alene
med sygeplejerske.
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Hvem hjeelper barnet?

Undersggelsen viste, at i de fleste familier er det moren, der patager sig opgaven lgbende at

hjeelpe barnet med at passe hans/hendes diabetes.

Orlov ved debut

Hos 66 % havde mindst den ene foreelder orlov ved diabetesdebut, 32,5 % havde ikke.

Det er som oftest moren, der har taget orlov — og i leengst tid (fra en uge til mere end 3 maneder).

Mor
1 uge 3%
2 uger 10 %
1 méned 18 %
2 maneder 9 %
3 méaneder 1%
Mere end 3 maneder 9%
Ikke besvaret 41 %

Far
3%
6 %
4 %
2%
2%
1%
83 %

Hvor lang orlov, man fik, s& ikke ud til kun at veere afheengig af barnets alder — det var ogsa

bestemt af, hvilket amt man bor i.

Mor tager oftest med til kontrol

Hvem tager med barnet til kontrol

Barnet tager selv af sted

Mor tager med

Far tager med

Mor og far tager med sammen
Mor og far tager med pa skift
Ikke besvaret

8 %
38 %
3%
31 %
18 %
10 %

Undersggelsen viser, at hos ca. en tredjedel tager mor alene med barnet til kontrollerne. Hos en
tredjedel tager mor og far af sted sammen, og hos ca. en femtedel skiftes mor og far om at tage
af sted. Kun hos 3 % er det faren, der primaert tager med barnet til kontrol.

Rapport nr. 11 / Barneundersogelse :: Side 15



Hvem hjeelper barnet med at handle i forhold til blodsukker?

Hvem hjaelper barnet med at handle
i forhold til foling eller hgjt blodsukker

Kun barnet selv 38 %
Mest barnet selv 26 %
Kun eller mest mor 16 %
Mest far 1%
Mor og far lige meget 19 %
Ikke besvaret 4%

Der er mange bgrn, der har brug for hjaelp til at veelge, hvad de ber gere, for at holde
blodsukkeret inden for de anbefalede veerdier (4-10 mmol/I).

Hos de bgrn, der havde brug for hjzelp til handling, var det i halvdelen af tilfzeldene moren, der
hjalp, og i halvdelen af tilfaeldene mor og far, der deltes om at hjeelpe. Det er altsé fortsat i hg;j
grad moren, der har det primaere ansvar.

Har kontakt til ressourcepersoner (skole, institutioner og andre berns foraeldre ved behov):

Her er det ogsa oftest moren, hvis ikke det kun er barnet (afheengig af alder).

Soskende

Livet for sgskende (inkl. halvsgskende, der bor i samme hjem) til et barn med diabetes bliver
pavirket af den opmaerksomhed, sygdommen kreever i hverdagen.

Ved disse besvarelser skal man veere opmaerksom p4a, at det er foraeldrene, der udtaler sig om,
hvordan de tror sgskende til barnet med diabetes har det!

Sgskendes viden om diabetes

68 % ved en del om diabetes

De involverer sig ved at hjeelpe med diabetes ved behov (44 %).
En del er med pa kurser om diabetes (37 %).

Lidt under halvdelen er enten hver gang eller engang
imellem med pa ambulatoriet.
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Hvad teenker de?

Foreaeldrene oplyser, at ca. halvdelen af sgskende til diabetesbarnene er bekymret mht. diabetes,
og 38 % synes, der er mere fokus pa det barn, der har diabetes. Heraf er dog kun 19 % kede

af denne ekstra fokus! Halvdelen af diabetikerne far hjeelp fra deres seskende omkring deres
diabetes. Af de 426 familier, hvor der var sgskende, oplyste naesten en fierdedel, at barnet med
diabetes og dets sgskende havde konflikter om diabetes.

Har sgskende konflikt ang. diabetes
Ja 24 %
Nej 76 %

Far lige meget slik
Ja 47 %
Nej 51 %

| over halvdelen af familierne far diabetesbarnet og dets seskende ikke lige meget slik.
Pa et dbent spergsmal angdende seerlige regler for barnet med diabetes i forhold til seskende,
viser det sig, at diabetesbgrnene hyppigt har strammere regler for aftaler, beskeder og

telefonkontakt i hverdagen og for mad, slik og spisetider end deres sgskende (se bilag 2).

Der er hos mange familier brug for at fa talt om, hvordan seskende pa den bedst mulige méde
takler, at den ene har diabetes.

Dagligdagen for barnet med diabetes

Hvor ofte spiser barnet?
63 % spiser 6 gange dagligt.
| nzesten alle familier far alle familiemedlemmer den samme kost til hovedmaltiderne (96 %)

Mad i skoletiden

Madpakker

83 % har madpakke med i skole og 3 % sommetider!
- De sidste 14 % venter vel med at spise, til de far fri!
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Mulighed for indkeb i skoleboden

Kun 15 % kan kebe sukkerfri drikke. 33 % kan kabe groft brod, og 51 % kan kabe frugt i
skoleboden.

Man kunne forsoge at pavirke skolerne til at have sundere mad i skoleboderne.
Efter skoletid

33 % af barnene spiser mere efter skoletid end i skolefrikvarteret (10 % af foraeldrene ved ikke,
hvornar deres barn spiser mest!).

Det betyder, at det kan vaere vigtigt for nogle af barnene, at den hurtigtvirkende insulin
til maltidet midt pa dagen deles — eller flyttes.

Sengetid/insulintagning

Har barnet fast Aldersgrupper

] 3-4& 5-6ar 7-8&r 9-104r 11-12&r 13-14&r 15-18 &r
hverdage

Ja 65% 82% 88% 78% 73% 53%  33%
Nej 0% 3% 7% 6% 1% 271% 54%
Som oftest 5% 15% 5% 16% 16% 20%  13%

Indtil ca. 12 ars alderen har man pa hverdage fast — eller som oftest fast sengetid. Derefter har
man mere "lgse" sengetider.

Men - hvad tid tages natinsulin? Det ved vi faktisk ikke. Og det har jo med nuvaerende
insulintyper betydning for blodsukkerniveau om natten og naeste dag.

79 % sover leengere i weekenden.

Klokkeslzet for hjemkomst fra aktiviteter

Det ser ikke ud til, at der er ret stor forskel pa klokkesleet for hjemkomst for barnet med diabetes
og dets sgskende (48 % mod 43 %).

Barnet har mobiltelefon
38 % af foraeldrene oplyser, at deres barn har mobiltelefon, fordi det har diabetes.
13 boern under 10 &r har mobiltelefon — 1 pa 5 ar, 3 pa 7 &r, 3 pd 8 &r og 6 pa 9 ar.
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Foreeldrenes parforhold

Fraskilte - skilsmisse for eller efter diabetesdebut?
11 % (52 par) var skilt for debut, 8 % (36 par) blev det efter.

Samarbejde mellem fraskilte

Det betyder, at hos 11 % var foreeldrene fra sygdommens start nodt til at have en god kontakt
om diabetesbehandlingen, da der under hele barnets opvaekst vil vaere behov for samarbejde.
Personalet, der skal undervise, skal vaere opmeerksom pa, at begge parter bliver undervist.

Hos de 8 %, hvor foreeldrene blev skilt efter diabetesdebut, skal der ligeledes samarbejdes.
Desuden kan man forestille sig, at barnet gennem den forste periode efter skilsmissen

vil veere psykisk pavirket, og der evt. en periode ikke bliver s& meget opmaerksomhed til
diabetesregulationen.

Hvis foraeldrene bor i nyt parforhold, hvilket 34 gjorde, skal disse nye "familiemedlemmer"
0gsé inddrages og undervises.

Enighed mellem forzeldreparrene (bade gifte og fraskilte)
20 % (94 par — heraf 69 samboende) forteeller, at de bliver uenige om diabetes.
17 % (81 par — heraf 68 samboende) at de af og til bliver uenige om diabetes.

| ca. halvdelen af familierne mener man, at begge forzeldre ved lige meget om diabetes
— 0g i naesten alle de gvrige tror man, det er moren, der ved mest.

Bekymring om diabetes

88 % af foraeldrene er bekymret pa grund af deres
barns diabetes.

Det er specielt foraeldrene til de mindste bern, der
udtrykker bekymring (95 % i gruppen af foraeldre til
3-4-arige).

| smabarnealderen er foraeldrene mest bekymret for
lave blodsukre, men i takt med stigende alder bliver
det i hgjere grad senkomplikationer.

Se bilag 3: Svar pa abne spgrgsmal om, hvad der er
bekymring for.

Modrene er de mest bekymrede

Der er 107 eegtepar, der ikke taler sammen om
deres bekymring — heraf er kun de 37 fraskilt.

Der er altsd 70 samboende aegtepar, der ikke taler
sammen om deres bekymring!

20 barn sover i foraeldrenes sovevaerelse, fordi det
har diabetes. 7 af disse barn er mere end 11 ar.
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Psykologtilbud

Der er endnu ikke psykolog tilknyttet alle bernediabetesafdelinger. Ifalge Sanni Nordly’s
kvalitetssikringsprojekt nov./dec. 2000 havde 12 ud af 19 afdelinger tilknyttet psykolog til
diabetesteamet (80 % af familierne til bern under 16 &r havde mulighed for psykolog).

6 % af familierne angav, at de havde onsket kontakt med psykolog, men ikke kunnet fa det.
Spergsmalet om brug af psykolog

106 madre, 49 faedre og 66 diabetesborn har modtaget psykologsamtaler, og i 15 familier har
soskende benyttet sig af tilbuddet.

Kammerater
Af hele gruppen sover 75 % ude hos kammerater.

Inddelt i aldersgrupperne mht. at sove ude hos kammerater

Sover hos Aldersgrupper

Saperatel 3-48 5-6&4 7-84r 9-10&r 11-124r 13-144r 15-18 &r
Ja 5% 27% 50% 81% 84% 8% 92%
Nej 85% 70% 48% 19% 16% 12% 9 %
Ikke besvaret 3% 2%

En stor andel af barnene sover hos deres kammerater allerede fra 9 ars alderen (82 %).

Arsagen til, at nogle barn ikke sover hos kammerater, kan bl.a. vaere manglende viden om
diabetes hos kammeraterne og deres foraeldre.

Ved kammeraterne og deres foraeldre noget om diabetes?

Kammeraterne
Ja, alle Ja, de taetteste Nej Ved ikke Ikke besvaret
52 % 37 % 5% 13 % 14 %

Af dem, der svarer, at kammeraterne ikke ved noget — eller man ikke ved, om de ved noget, er
9 af bernene med diabetes mellem 10 ar og 14 ar — (i en alder, hvor man ofte sover ude).
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Kammeraternes foraldre

Ja Nej Ved ikke Ikke besvaret
74 % 9 % 11 % 6 %

Af dem, hvor man ikke mener, kammeraternes foraeldre ved noget — eller man ikke ved, om de ved
noget — er 28 af bernene med diabetes mellem 10 og 14 ar.

Flere born kunne komme til at sove ude (hvis de altsa selv vil), hvis kammeraterne og deres
foreeldre blev bedre informeret.

Obs! | besvarelsen pa: Hvorndr kan barnet selv handle pa blodsukkersvingningerne? — det kunne
kun 68 % af barnene i 9-10 &rs alderen selv handle pa et unormalt blodsukker — og gjaldt det
o0gsa om natten? — det blev der ikke spurgt om!

Kammeraternes forhold til diabetes

Hvorvidt kammeraterne hjeelper barnet med diabetes, mener foraeldrene til 65 %, at det gor de.
18 % (88 personer) mener ikke, kammeraterne kan hjzelpe, heraf er 60 af barnene med diabetes
mere end 7 ar.

Naesten alle barn er med til fodselsdag hos kammeraterne — en pa 13 &r og en 14 ar er ikke med
(men det kan veere eget valg).

Kun 5 % mener, deres bgrn bliver mobbet pga. diabetes.

Disse tal er en opfordring til storre abenhed og information til kammeraterne og deres forzeldre.
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Skole/institution

Opgaven med at informere skole og/eller institutioner viser sig folgende

Hos 72 % har berneafdelingens diabetessygeplejerske undervist, og hos 16 % har diaetisten ogsa
deltaget i informationen af laerere og paedagoger.

Foreeldrene og bagrnene har som regel ogsé informeret om diabetes.

Hos 21 % (100 bearn) har der ikke veeret afleveret skriftligt materiale p& skolen.

Det betyder, at hvis den, som har modtaget den mundtlige information ikke forteeller det videre,
vil de avrige lzerere og paedagoger ikke fa information.

19 % af foraeldrene har selv udviklet det materiale, skole/institution har faet.
Det gvrige udleverede materiale er lavet dels af behandlerne (38 %), Diabetesforeningen (38 %)
og medicinalindustrien (7 %).

Obs! Der er siden undersogelsen udkommet en folder til skoleleererne og peedagogerne fra
Diabetesforeningen.

19 % af laererne hjeelper barnet med blodsukkermaling ved behov.

Lagbende kontakt om diabetes med laerere og paedagoger — 33 % af foraeldrene har ikke lgbende
kontakt om diabetes. — Det er dog hovedsagelig foraeldre til barn over 9 ar.

Der er 17 foreeldrepar, der ikke mener, de vil f& besked ved akutte problemer i skolen, men deres
bern er mere end 9 ar.

Orlov ved skolestart

Nar barnet skal starte i bornehaveklasse - eller 1. klasse, kan
foreeldrene vaere utrygge og onske at veere til stede i starten indtil
den nye hverdag er "kgrt ind".

En del foraeldre sgger 1-2 ugers orlov til dette, men ikke alle
steder bliver dette beviliget
Hos 12 % havde en af foraeldrene orlov ved skolestart.

Hos 34 % havde barnet endnu ikke faet diabetes ved skolestart, og man
havde derfor ikke behovet.

Men — 38 af dem, der ikke havde orlov, kendte ikke muligheden for at sege, og 8 fik afslag.
12 % af dem, der ikke fik (eller s@gte) orlov tog ferie de forste dage.

34 af barnene klarede det alene.

3 % (13) havde stotteleerertimer ved skolestart.
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Almindelig efterskoleophold
8 % (38 foraeldre med bern mellem 12 og 18 &r) mente ikke, deres barn kunne tage pa en
efterskole, hvor der ikke var ekstra hjeelp med diabetes.

Det berettiger, at Diabetesforeningens 10. klasse-Vinding projekt fortsaetter.

Der var 18 unge med diabetes pa efterskoler rundt om i landet i ar (2003).

Bedsteforaeldre

Pasning hos bedsteforzaeldre

20 % af barnene bliver ikke passet af bedsteforeeldre — og i 9 % (45 bern) af tilfaeldene er det pga.

usikkerhed i forhold til diabetesbehandlingen. En del af de avrige bern er dog for gamle til at blive
"passet”.

Opgaven med at informere bedsteforaeldrene bliver hovedsagligt udfert af foraeldrene selv, men
hos 18 % var de ogsa blevet informeret af sygeplejersken.

Der ser ud til at vaere behov for flere informationsmuligheder for bedsteforeeldre, saledes
at born og bedsteforeeldre kan have samvaer som i andre familier uden diabetes.

Kontakt med andre diabetesfamilier

Forzeldre og born med diabetes kan lzere meget ved at have kontakt med andre i samme
situation. Man kan udveksle erfaringer om praktiske problemer, men ogsa de tanker, man
har om diabetes.

42 % af familierne har kontakt med en anden diabetesfamilie, men 57 % havde ikke.
| alle amterne er lokale barnegrupper, der hvert ar arrangerer sammenkomster for
bornefamilierne.

Af de 57 % (273 familier), der ikke havde kontakt med andre familier, svarede 50 familier, at der
ikke er en bgrnegruppe i deres amt. 92 familier vidste ikke, at der var en barnegruppe.
Vi har dog ikke spurgt, om de ville bruge en bgrnegruppe, hvis muligheden var der.
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I hvilke amter kommer budskabet om bagrnegrupperne ikke ud?

Er der bornegruppe i jeres amt?

Ja Nej Ved 39 % af undersogelsens
ikke familier havde deltaget i
Bornholm 4 1 barnegruppearrangementer og
af dem, der ikke havde, svarede
Frederiksborg 10 6 11 23 %, at de ikke havde hgrt om
noget arrangement!
Fyn 21 12 10
Da s& mange enten ikke
Hovedstads afd. 5 tror — eller ved, der er en
bornegruppe, ma vi gore
Kgbenhavn 19 22 26 bedre opmaerksom pa
dette tilbud. Vi bor evt.
Nordjylland 30 6 17 udsende arsprogram direkte
til familierne i stedet for
Ribe 17 1 3 udlevering via ambulatorierne.
Ringkabing 17 2 11
Roskilde 9 2 6
Storstrom 18 3 8
Soenderjylland 19 9 5
Vejle 21 2 11
Vestsjeelland 27 1 6
Viborg 12 5 5
Arhus 35 5 14

Deltagelse i Diabetesforeningens sommerkurser
47 % havde deltaget, og 53 % svarede, de ikke havde deltaget. Af dem, der ikke havde veeret pa
kursus, havde 42 % ikke sagt.
Hvad er sa arsagen til, at en stor gruppe (de 42 %) ikke har sggt:
Det kan veere, fordi de har valgt det fra eller — ikke har veeret klar over muligheden!

Fra 2003 sendes tilbuddet direkte til familierne.

Der er stadig fa familier, der ikke er i vores medlemsdatabase. De mé have besked fra
sygeplejerskerne.
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Af dem, der havde vaeret af sted pé kursus, fik 13 % (63) varig kontakt med en anden familie.
Af de familier, som ikke havde veeret pa kursus, har 163 ikke kontakt med en anden
diabetesfamilie.

88 familier har pa anden made faet kontakt med en anden familie (evt. via kontaktfamiliesystemet).

Kontaktpersonsystemet

En kontaktfamilie er en familie med et barn med diabetes, der tilbyder sig som ressourcefamilie
ved telefonkontakt eller besag. Ordningen formidles af sygeplejerskerne. Ordningen er
annonceret via foreningen siden 2000.

27 % fik det tilbudt ved debut, 71 % gjorde ikke.

Af dem, der ikke fik det tilbudt, svarede 27 %, at det ville have vaeret en hjaelp, og 19 % at det
maske ville have vaeret en hjzelp.

Familiernes udadrettede liv

Forzeldrenes aftenaktiviteter efter diabetesdebut
13 % gar nu mindre ud sammen, og 4 % gar aldrig ud sammen mere — hos de ovrige er det ikke
&ndret.

Hos 7 % af familierne er der nogle fritidsaktiviteter, man fraveelger pga. diabetes.

Metode til vidensindsamling

Hvor indhenter | jeres viden om diabetes fra? (man matte give flere svar)
90 % far viden fra ambulatoriet

92 % far viden fra Diabetesforeningens blad

47 % far viden fra internettet

31 % far viden fra andre familier.

58 % far viden fra bager, pjecer o.lign.

26 % far viden fra kurser

32 % far viden fra foredrag

16 % fra andet

Naesten alle foraeldre mener, de har tilstraekkelig viden til at kunne hjaelpe deres barn, men 5 %
(22 familier) gor ikke — og 17 af disse foraeldre foler sig bekymret.
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Indhold i Diabetesforeningens blad

Laeseonsker

Behandling 288
Komplikationer 231
Ny forskning 425
Hverdagen hos andre
diabetesfamilier 280
Nyheder 297
Opskrifter 305
Andet 131

Diabetesforeningens hjemmeside

59 % har brugt foreningens hjemmeside, men 40,8 % har ikke!
29 % af foraeldrene har leest svar i "spargekassen”.
— Barnenes chatrum bruges neesten ikke.

Bager og pjecer

Pa spergsmalet om hvorvidt de manglede nogle bager, svarede 22 % ja, og det kunne veere:
Opslagsbog om bern, bernekogebog og heefter til unge.
Se i ovrigt bilag 4 og 5 med svar pa dbent spergsmal om leeseansker.

Obs! Interviewet fandt sted for boernehdndbogens udgivelse.

Alternativ behandling

Der blev spurgt om barnet fik — eller havde faet alternativ behandling:

10 % (48 bern) fik eller havde faet behandling — 1 % (6 bern) fik endnu.

Dette er mindre brug af alternativ behandling end til andre lidelser.

En undersggelse om brug af alternativ behandling til barn generelt pd Odense Universitetshospital
ved leege Hanne Madsen i 2002 viste, at 53 % af bernene mindst en gang havde faet alternativ
behandling.
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Type af behandling

Type af behandling, man benytter

Zoneterapi 30
Akupunktur 4
Kosttilskud 14
Andet 38

Se bilag 6 med svar pa, hvad andet er.
De, som var stoppet, angav grunden dertil: Hos 5, at barnet ikke ville mere, hos 15, at det ikke
virkede, og 7 at det var for dyrt.

Ca. halvdelen fortalte deres sadvanlige behandler, at barnet fik alternativ behandling, men
26 familier havde ikke sagt det. Grunden var: 2 — bange for kritik, 7 — forventede manglende
forstaelse, 12 — ikke ngdvendigt.

38 % (138) af alle foreeldre havde selv provet alternativ behandling.

Barnets fritid

Barnets sportsaktiviteter
70 % af barnene gar til sport i fritiden - hvilket ligger pa4 samme niveau som andre bgrn
(Danmarks statistik 2002: opgjort i 1998 — 71 % gar til sport).

Hos 37 % er der tale om konkurrencesport, der kreever hard treening.
Som diabetiker kraever det et godt kendskab til kroppens reaktion i forhold til blodsukkerfald at
kunne gore dette.

Det viser sig ogsa i undersggelsen, at 24 % af og til har problemer med deres diabetes i
forbindelse med sport.

Det er vigtigt, at disse unge far god information, og at de opfordres til at bruge
blodsukkermaling for og efter sport til at requlere insulin og mad.

Af de 101, der af og til har problemer med deres diabetes ved sport
e Har 6 ikke informeret deres sportsleder om diabetes.
* Hos 5 barn ved foreeldrene ikke, om sportslederen har faet information.

Disse unge mennesker veelger altsa selv at klare deres ekstra problemer i denne
sammenhaeng.
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Barnets fritidsjob

30 % (143) af alle bernene har fritidsarbejde. Aldersfordelingen er sdledes, at der er nogle fa fra
10 ars alderen, men de fleste er fra ca. 14 ar.
Ca. halvdelen af alle barn har ikke fritidsjob — ogsd mange over 14 ar.

Stillesiddende fritid

Det har betydning for insulinbehovet og kroppens forbranding

Fjernsyn
Born og unge opholder sig i stigende grad foran fiernsynet og computer.

Hvordan forholder det sig med born og unge med diabetes?
Set pa hele gruppen: 65 % opholder sig mindre end 2 timer foran fjernsynet dagligt, men der er
28 % (133 barn), der bruger mellem 2-4 timer foran fjernsynet dagligt.

| forhold til aldersgrupperne

| takt med stigende alder bruger en stgrre gruppe af de aeldste op til 6 timer om dagen foran
fijernsynet!

Fra 5 ars alderen er der 12 %, der bruger mere end 2 timer dagligt pa at se fjernsyn.

Hvor mange timer tilbringer barnet dagligt foran tv apparatet - inddelt efter alder?

Timer Aldersgrupper

3-4 ar 5-6 ar 7-8ar 9-10ar 11-12ar 13-14ar 15-18ar

0-2 timer dagligt 85 % 82 % 86 % 70 % 70 % 55 % 52 %
2-4 timer dagligt 5% 12 % 13 % 28 % 22 % 39 % 37 %
4-6 timer dagligt 3 % 5% 6 % 7%
Mere end 6 timer 1%
Ingen 5% 2% 2% 2% 3 %
Ikke besvaret 5% 3% 2% 1%

Side 28 :: Rapport nr. 11 / Berneundersegelse



Brug af computer

Hele gruppen: 9 % (45 barn) bruger mellem 2 og 4 timer dagligt ved computeren, og 3 %
(14 bern) bruger op til 6 timer! — og det er oftest til spil.

| forhold til aldersgrupperne ser man, at 3,2 % af de 13-14-arige og 8 % af de 15-18-arige bruger
mere end 4 timer ved computeren dagligt.

De bruger computeren til

e Spil 305
e Skrive 178
e |nternet 181
e - mail 118
* Tegne 65

Hvor mange timer tilbringes dagligt ved computeren - inddelt efter alder?

Timer Aldersgrupper

3-4 ar 5-6 ar 7-8ar 9-10ar 11-12ar 13-14ar 15-18ar

0-2 timer dagligt 40 % 85 % 79 % 81 % 78 % 71 % 67 %
2-4 timer dagligt 6 % 4 % 3 % 6 % 17 % 183 %
4-6 timer dagligt 3.2 % 7.7 %
Mere end 6 timer 21 %
Ingen 50 % 9 % 16 % 14 % 16 % 8 % 9%
Ikke besvaret 5% 3% 2% 1%

Disse barn kan ikke na ogsa at veere ret fysisk aktive, ndr s& mange timer er optaget af
stillesiddende aktiviteter plus tiden i skolen, hvorfor deres insulinbehov ma vaere hajt!

Antal, der hver uge leeser boger for deres forngjelse, er 80 barn (17 % ) plus 121 bern (25 %),
der laeser mindst 4 gange pr. uge.
Undersggelser

Foraeldrene blev spurgt, om de faler, at man som "diabetesfamilie" for ofte bliver bedt om at vaere
med i undersggelser:

Hertil svarede 13 familier ja, men de gvrige svarede nej!
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Bilag

Bilag 1

Emne: pkt. 1.14

98 familier har svaret ja til, at barnet har andre lidelser

(nogle bgrn har flere andre lidelser)

Ant. [Oplyst lidelse

19|Allergi

17|Astma

11| Coliaki
Eksem / hudproblemer
Astmatisk bronkitis
Epilepsi
Hofeber
Asberger syndrom / autisme
Laebe/ganespalte
Migraene
Fod-problemer
Hjertelidelse
Herelse/greproblemer
Maveproblemer
Psykiske problemer
Ryglidelse
Skjoldbruskkirtelsygdomme
Specialskole
Betaendte gjne
Cystisk fibrose
Farveblindhed
Hyperinsulinisme
Hypermobil
Hypospadi
Infiltreret nerve
Klumpfod
Leddegigt
Multihandikappet
Muskelsvind
Ordblindhed
PKU
Psoriasis
Spastisk lammelse
Spiseforstyrrelser
Syn, kraftige briller
Veegt / hormonproblemer
Vadligger

alaalalalalalalalalalalalalalalalala oo [N [0 ||| & o |~

Bilag 2
Emne: pkt. 6.5

94 familier har svaret ja til spergsmalet:
Er der szerlige regler for diabetesbarnet

Ant. |Oplyst szerlige regel

Lidt strammere regler/aftaler/
flere beskeder/tif kontakt i
hverdagen

28 |Vedr. mad / slik / spisestider
Intet specifikt angivet

Vedr. Alkohol / fester
Ansvar omkring diabtetes
Vedr. motion

Soveregler

Aldrig alene om natten

Nej tak til nogle ture

29

o e I LN (Y () [)

OBS! Nogle familier oplyser
flere saerlige regler.

Bila

Emne

g3

: pkt. 7.4

88 familier har pa spergsmalet

"Hvad

svaret "Andet" i forh. til svarmulighederne

er | mest bekymret for"

Ant.

Angivne storste bekymring

24

Kombination lave blodsukre i
hverdagen og
senkomplikationer (heraf nogle
med yderligere tilfgjelser)

17

Fremtiden

Overlade ansvaret til andre /
barnet selv

Folgesygdomme

Alkohol / fester

Hlo|N|o

Insulinchok

IS

Skyldfelelse / usikkerhed /

Diabetes sammen med anden

Fremtid / fglgesygdomme

Psykisk pavirkning

Pubertet / ungdomsarene

Forhold til kammerater

Haoijt blodsukker

Intet specifikt angivet

Kosten

Lavt blodsukker

2= |w|w|w

Skolegang

OB

sto

S! Nogle familier giver

mere end 1 svar omkring

rste bekymring.

Bilag 4

131 familier har haft supplerende forslag

under
"Hvilk

Emne: okt 13.0

sprogsmalet:
e emner vil | helst lese om

vedr. jeres barns sygdom"

Ant.

Nzevnte emner som man
kunne taenke sig at laese om

34

Artikler / portreetter /
"solskinshistorier"
(fortrinsvis om bgrn & unge)

2|

o

Pubertet / teenagere

1

3

Stof for barn og unge /
bgrneside i bladet / blad for de
unge

(Herunder gnsker om stof
udarb. af barn og unge)

o

Type 1/bern og unge

Intet specifikt angivet

Unge og alkohol

DN O

Psykologi

(5]

Andres erfaringer m. sygdom
og behandling mv. /
oplysningsbank

o

Mad til bgrn: vejledn.,
inspiration + madpakker

Produkter / indkebsguide
kostvejledning

o

Motion / sport

Problemer: bevidstlashed,
spiseforstyrrelser, livskvalitet
mv.

Skolegang / Vinding /
uddannelse

Viden / forskning / fagligt stof

[N ENFNIEN

Alternativ behandling

N

Forbrugeroplysninger: test af
apparater o.lign.

Debatindleeg i bladet

Etablering af netveerk sa man
bedre kan ga ud

OBS!

Nogle familier giver

flere forslag.

Bilag 5

Emne: pkt. 13.11

104 familier har svaret JA til sprogsmalet:
Er der nogle boger, | mangler?

Ant. |Angivne beger, man mener at

Mad til barn + bagebog / do. Til
17|barnet selv / ung der flytter

Opslagsbeger / handbog / gode
rad vedr. sygdom og sociale
17 |forhold

15|Intet specifikt angivet

Opskrifter, specielle: slik / is /
Kogebog

Folelser / (psykiske) reaktioner i
familien og omverdenen
Romaner / andre bager for barn
og unge

Bagebog

Pubertet / unge og alkohol
Madpakker

Dansk version af udenlandske
beger om bgrn m. diabetes
(Eng. USA m.fl.)

Forskning / ny viden

©|o

o)

wl|a|o|~N

NN

N

Komplikationer / vanskelige

Portreetter / historier fra det
Glutenfri mad til diabetikere
Kostvariationsliste
Skolemateriale

alafaln

OBS! Nogle familier giver
flere forslag.

Bilag 6
Emne: pkt. 14.2

38 familier har angivet anden
alternativ behandling end

afkrydsnir lighederne

Oplyst anvendt alternative
Ant. [behandling
Homgopati

[

"Naturmedicin": urter, ekstrakter|
Healing

Kinesiologi

Massage

Intet specifikt angivet
"Klog kone"

Akutryk

Biopat

Creme

Hypnose

Indre organ massage
lonterapi

Kiropraktik / motion /
afspaending

Kranio sakral terapi
Krystaller

Mzelkefri diset
Naturleege
Psykoterapi

Ultralyd
Vakusakterapi

alalalalalawva]|o|o|~

OBS! Nogle familier oplyser
anvendelse af flere typer
alternativ behandling

Side 30 :: Rapport nr. 11 / Berneundersegelse



Skemaet skal afkrydses, hvor udsagnet passer,
og enkelte steder skrives svar:

Nr.
Der md KUN scettes et kryds, hvor andet ikke er anfprt.
Svarene er som hovedregel, som livet er nu
(ikke tidligere)
1. Familiens r og ning
L1 Amt:
1.2 Diabetesbarnet er dreng
pige
1.3 Di nets alder: ar
14 Alder ved diabetesdebut: ar
1.5 Borl? Hermed mener vi landlige
pé landet omgivelser eller
ien by bymeessig bebyggelse
1.6 Hbvilken type bolig?
enfamilieshus
lejlighed
1.7 Samlet bruttoindkomst:
over 300.000 kr.
under 300.000 kr.

1.8 Familiens sammenszetning:

Barnet/bgrnene
bor hos begge foraldre
bor hos mor, der bor alene
bor hos mor, der bor i nyt parforhold
bor hos far, der bor alene
bor hos far, der bor i nyt parforhold
andet

1.9 Hyvis forzeldrene er skilt, hvor meget er barnet:
Evt. ingen svar

hos mor  2tid hos far 2tid
>2td >2td
<2tid <2tid

1.10 Mors udearbejde:
36 timer og derover
25- 35 timer
1 - 24 timer

Deltid startet efter barnets diabetesdebut Evt. ingen svar
ja
nej

1.11 Fars udearbejde:
36 timer og derover
25 - 35 timer
1 - 24 timer

Deltid startet efter barnets diabetesdebut Evt. ingen svar
Ja
nej

1.12 Antal bgrn i hjemmet:
1 barn
2 bgrn
3 bern
4 bern
5 bern
mereend 5 bgrn

1.13 Diabetes-barnet er
or. 1
nr.
nr.
nr.

[V RSN

or.
hgjre end  nr.

w

i spskendeflokken

1.14 Har barnet andre lidelser:
i
nej
Hyvis ja, hvilke:

1.15 Hvordan passes barnet om dagen? Evt. ingen svar
Daginstitution hvis barnet er for gammelt
Dagpleje til pasning
Skolefritidsordning
Hjemme
Andet Hvem

2.  Ansvarsfordeling i familien:

2.1 IIvor ofte maler I blodsukker?
hver dag - flere gange
hver dag - 1 gang
nogle gange hver uge
nogle gange hver méned
lige fgr ambulant kontrol

2.2 Hvem maler blodsukkeret? Kun et kryds
kun barnet selv
mest barnet selv
kun mor
mest mor
kun far
mest far
mor og far lige meget

2.3 Hvem husker pa blodsukkermiling? Kun et kryds
kun barnet selv
mest barnet selv
kun mor
mest mor
kun far
mest far
mor og far lige meget
2.4 Hvem giver insulin? Kun et kryds
kun barnet selv
mest barnet selv
kun mor
mest mor
kun far
mest far
mor og far lige meget

Rapport nr. 11 / Barneundersogelse :: Side 31




3.3

3.4

3.6

Ang. blodsukkermaling:
Bamet kan helt selv

Kan under vejledning
Kan ikke endnu

Har jeres barn veeret pa diabetesskole?
ja

nej

I hvilken alder ar

IIvis ja, hvor gammel var barnet, da det kunne selv?

3-5ar
5-T7ar
7-9ar
9-11ar
> 11 &r

Far jeres barn undervisning/ med

Ja
nej

ke uden jer?

Far forzeldre/barn undervisning/information sammen?

ja
nej

ZEndrer jeres barn selv insulindosis ved behov?

ja
nej

Hvis nej, hvem hjelper:

2.5 Hvem husker pa injektionen? Kun et kryds nej
kunbarnetselv L L L L L L Ll e e e oo e e e
mest barnet selv 2.12 Hvem har modtaget undervisning om diabetes af behandlerne ved debut?
Kkun mor Barnet Dette geelder ogsd tidligere.
mest mor Mor Set evt. flere krydser
kun far Far
mest far Seskende
mor og far lige meget Bedsteforzldre
___________________________________ Forzldres samlever
2.6 Hvem justerer insulindosis? J e X e
Kun barnet selv 2.13 Havde I orlov med tabt arbejdsfortjeneste ved barnets diabetesdebut?
mest barnet selv Ja
kun mor nej
mest mor 2.14 Hvem af jer havde orlov og hvor lenge?
kun far
mest far mor 1 uge far 1 uge
mor og far lige meget 2 uger 2uger
----------------------------------- 1 méned 1 méaned
2.7 Hvem bemzrker de fgrste tegn pa feling eller hgjt blodsukker? 2 mdr 2 mdr
kun barnet selv
mest barnet selv Kun et kryds 3 mdr. 3 mdr.
>3 mdr. >3 mdr.
kun mor
‘mest mor 2.15 Hvem har kontakten til ressourcepersoner (skole, institutioner, andre forzldre osv.) ved
kun far behov?
mest far Seet evt. flere krydser
. Bamet
o 7m<?r &?g fal}lg? Teget 7777777777777777777777777 Mor Stort barn,
2.8 Hvem handler pa dette? Kun et kryds Far da evt. kun barnet
kun barnet selv Seskende
mest barnet selv Bedsteforzldre
kun mor TForzldres samlever
mest mor
kun far 2.16 Holder I ekstra opsyn med den unge natten efter en fest?
mest far ja Ingen svar ved
mor og far lige meget nej smé born
2.9 Tages der blodsukker fgr handling?
ja
nej
af og til
2.10 Hvem tager med barnet til konsultation? Kryds i ingen, ogsd hvis
Ingen drsagen er, at barnet er
mor teenager
far
bade mor og far
mor og far pa skift
2.11 Gar vedl de med ind til 1 / ken ?
ja Evt. spring over
3. Barnets kunnen: 3.7 Kan jeres barn selv vurdere, hvad han/hun bgr spise?
a
3.1 Vedr. insulin-injektioner: o ij
Barnet kan helt selv Hyvis ja, hvor gammel var barnet, da det kunne selv? sommetider
3-Sar
5-7ar 3.8 Overnatter jeres barn hos andre?
7-9ar Ja
9-114r nej
> 39 Kan han/hun ved sidanne lejligheder selv sgrge for sin diabetes?
Kan under vejledning . jadn han/hun ved sadanne lejligheder selv sgrge for sin etes?
Kan ikke endnu .
nej
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4.3

4.4

4.6

4.7

4.8

4.9

4.10

Soskende: Hel- og halvsgskende +
samboende andre born

Ved sgskende noget om diabetes?

jaalle

nogle af dem

ingen

De sgskende, der ved noget
ved en del om diabetes
ved kun lidt

Far barnet med di hjzelp fra ang, diabetes?

ja

nej

Har sgskende og barnet med diabetes konflikter om diabetes?

Ja
nej

Far sgskende og barnet med diabetes lige meget slik?
ja
nej

Er sgskende med pa dial iet?
ja

nej

sommetider

Har sgskende vaeret med pa diabeteskursus for familien?
ja
nej

Er sgskende bekymret i forhold til barnets diabetes?
ja
nej

Tror du, at sgskende fgler, at der er stgrre fokus pa barnet med diabtes?
Ja
nej

IIvis ja, er sgskende af og il ked af den stgrre fokus pa diabetesbarnet?

ja
nej

n

Dagligdagen for barnet med diabetes:

”n
=

Hvor mange maltider spiser barnet dagligt?
2 maltider
3 maltider
4 maltider
5 maltider
6 maltider
7 maltider
8 maltider

n
(5]

Spiser barnet med det samme til hovedmaltiderne som resten af familien?
ja
nej

FOR SMA BORN:

5.3 Bliver der taget hensyn til barnets diabetes, nar der serveres mad i institutionen?
ja
nej
ved ikke
som oftest
gar ikke i institution
FOR BORN/UNGE DER GAR I SKOLE:
5.4 IHar barnet madpakke med i skole?
ja
nej
sommetider

I
n

Kgber han/hun mad i kantine/skolebod?
Ja

nej

sommetider

n
N

Kan man kgbe sukkerfri drikke i skoleboden?
ja

nej

ved ikke

somme tider

59

5.10

512

513

Kan man kgbe rugbrgd/groft brgd i skoleboden?  Skal besvares selv om

ja boden ikke benyttes
nej

ved ikke

somme tider

Kan man kebe frugt/grent i skoleboden?
Ja

nej

ved ikke

somme tider

Hvilket maltid er storst:
i spisefrikvarteret

efter skoletid

ved ikke

Disse sporgsmdl kan virke
irrelevante for de celdste,
Har han/hun fast sengetid pa hverdage? men besvar alligevel.
ja
nej

som oftest

Sover han/hun lengere i weekenderne?

ja

nej

Kan barnet vzere alene hjemme efter skoletid?
Ja

nej

med sgskende

Kan barnet vzere alene hjemme om aftenen?
ja

nej

med sgskende

6. Opdragelse:

6.1 Har barnet med diabetes pligter i hjemmet?
Ja
nej
6.2 Har sgskende pligter i hjemmet?
Ja
nej

6.3 Har barnet med diabetes klokkeslzet for hjemk efter skole, fritid: iviteter, fester
osv. ?
ja Ved smd born:
nej ) svar
som oftest

6.4 Har alle bgrn klokkesket?
Ja
nej
som oftest

6.5 FEr der szerlige regler for barnet med diabetes?
ja
nej
Hyil

6.6 Iar barnet med di il pga. di ?
ja
nej
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7. Foraldrenes parforhold:
7.1 Ilvis fraskilt, skete det sa
far debut
efter debut

Alle forzeldre (nanset samliv eller ej)

7.2 Bliver I uenige om holdning til diabetesbarnet?
Jja
nej
af ogtil
7.3 ErI bekymret pga. barnets diabetes?
ja

nej

Hyvis ja, hvem er sa mest bekymret?

7.8

7.9

Muler I som forzeldre barnets blodsukker om natten?
ja

nej

iseerlige tilfeelde

Hyem maler sa blodsukkeret?
mor

far

forskelligt

Sover barnet med diabetes i jeres sovevzerelse, fordi det har diabetes?

ja

nej Spring over ved de wldste
af og til

Har nogen af jer haft kontakt med psykolog pga. diabetestilstanden?
Ja, mor
Ja, far gerne flere krydser

8.7 FEr jeres barn med til fodselsdag hos andre?
ja
nej

8.8 Bliver jeres barn mobbet pga. diabetes?
ja
nej

mor
far Ja, sgskende
begge lige meget Ja, diabetesbarnet
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Nej
7.4 Hvad er I mest bekymret for? B A T
lave blodsukre i dagligdagen 7.12 Har I gnsket samtaler med psykolog, men ikke kunnet fa det?
senkomplikationer .
andet Hvad: nej
7.5 Hvem ved mest om diabetes?
mor
far
lige meget
7.6 Taler I sammen om jeres bekymring angaende barnets fremtid?
Jja
nej
7.7 Taler I med andre om jeres bekymring?
ja
nej
8. Kammerater: 9. Skole/institution: OBS!
Geelder bdde skoleborn og
8.1 Sover han/hun hos kammerater? 9.1 Hvem har informeret om di: ii Iskol nehaveborn
ja diabetessygeplejerske
nej dizetist (9.1 gerne flere krydser)
mor
8.2 Ved kammeraternes forzldre noget om diabetes? far
a X barnet sely
nej andre
ved ikke
9.2 Har skolen/institutionen modtaget skriftligt materiale om diabetes?
8.3 Kan de hjzelpe ved behov? ja
ja .
. nej
nej
ved ikke 9.3 Hvem har udarbejdet dette materiale?
behandlerne (9.3 gerne flere krydser)
8.4 !—lar han/hun kammerater med hjem og sove? jer selv
B X Diabetesforeningen
e Medicinalindustrien
8.5 Ved kammeraterne noget om diabetes? Ved ikke
P T T T L I
Jaate 9.4 Taler I Isbende med lererne/instituti om barnets dial ?
de taetteste . o
R ja Besvares ogsd for de
e : nej celdste
ved ikke
. . . 9.5 Hvordan far I besked, hvis der er akutte problemer med barnets diabetes i skoletiden?
8.6 !—ljalper Kkammerater ved behov med diabetes? lzereren ringer
L barnet ringer
ne . ingen besked
ved ikke
9.6 Hvordan far I besked, hvis der har vzeret problemer med barnets diabetes i skoletiden?

leereren ringer

Laereren skriver besked:
Gennem barnet

Ingen besked
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9.7 Havde I orlov ved barnets skolestart?
Ja
nej
barnet havde endnu ikke Hvis barnet ikke havde diabtes
diabetes ved skolestart ved skolestart: gé til pkt 9.11

9.8 Hyvis nej, hvorfor:
kendte ikke muligheden
fik afslag
gnskede det ikke
9.9 Uden orlov, hvad gjorde I de forste dage?

barnet var alene
1 tog ferie

9.10 Var der stgtteleerer/peedagog til jeres barn ved skolestart starten?
ja
nej

9.1

=

ved behov?

Hjzelper lereren evt. med bl
Ja
nej

(Bgrn 12 ar og derover) :
9.12 Vurderer du, at jeres barn kan tage pi almindelig efterskole?
(eller maske allerede har veeret det uden problemer)
ja
nej
9.13 Er barnet pa efterskole nu?
ja
nej

10. Netvaerk: Hvis barnet er for stort til
pasning:
10.1 Passer bedsteforzldre jeres barn? Géd videre til punkt 11.

Jja, men uden overnatning
ja, med overnatning
nej

10.2 Hyvis ikke, er det si p.g.a. usikkerhed v. diabetesbehandling?

10.3 Hvem har informeret bedsteforzeldrene? Gerne flere krydser
vi selv
sygeplejersken

barnet
andre

10.4 Har I en barnepige, der passer jeres barn?

ja
nej
10.5 Er han/hun undervist i diabetes?
ja
nej

10.6 Far I gpkonomisk stgtte til barnepige?
ja
nej

11. Kontakt med andre diabetesfamilier:

11.1 Har I kontakt med en anden diabetesfamilie?
ja Det kan veere telefonkontakt
nej eller besgg

11.2 Har I deltaget i Diabetesforeningens sommerKkurser?
ja
nej

11.3 Hyvis ikke, har I sggt?
ja
nej

11.5 Ved jeres barns diabetesdebut, fik I da tilbudt en sikaldt A kontaktfamilie@?

ja En kontaktfamilie er en
nej Sfamilie med et barn med
diabetes, der tilbyder sig
11.6 FikI tilbuddet senere, da behovet evt. opstod? Som ressourcepersoner
ja
nej

ingen behov
11.7 Hyvis ja, var det en hjzelp?
ja

nej

11.8 Hvis nej, ville det have hjulpet jer at tale med andre diabetesforzeldre gennem tiden?

aktiviteter lokalt:
Bornegrupper er 4-5 familier,

ja der for Diabetesforeningen

nej arrangerer sammenkomster,

ved ikke maoder og foredrag for
bornefamilierne i jeres amt.
Har ofte en folder pi

11.10 Sidder I som aktive i jeres amts bgrnegruppe? hospitalet.
ja
nej

11.11 Har I deltaget i tilbuddene fra jeres bgrnegruppe?
ja
nej
11.12 Hyis ikke - hvorfor?
havde ikke tid
tilbuddene ikke relevante for os

glemte det
ikke hgrt om nogen
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12. Familiens udadrettede liv: 12.7 Fglger I barnet til og fra skole? Aldrig deekker ogsd, ndr

altid barnet er for stort

12.1 TagerI ud om aftenen uden bgrn? ofte (eller for lille)

ofte Husk ! 5

) sjzeldent

en gang imellem Som det er mu! aldrig Ved ALDRIG géi il 12.9

aldig L L L

kun den ene af os 12.8 Hyis ja, er det oftere efter diabetesdebut end for?
----------------------------------- ja
12.2 Har det wendret sig efter jeres barn fik diabetes? nej

mere Dette er en

det samme sammenligning med for! 12.9 Tager I pi ferie i udlandet sammen med jeres barn med diabetes?

mindre Ja

aldrig nej

nu kun den ene af os N PRPSRT
12.10 Fgr barnet fik diabetes, tog I da med barnet pa ferie til udlandet?

12.3 Hvem passer barnet, nar de voksne er ude? B
sgskende Store born: nej
:::Z:?:r‘m ldre el. anden familie Svar: ingen 12.llj]a3r der nogle fritidsaktiviteter I fraveelger pa grund af barnets diabetes?
andre .
. nej
ingen hvilke:
12.4 Fgler1 jer haeemmet i at tage ud efter diabetesdebuten? 12.12 Tager dial net pa ferie/ ! 1 uden forzeldre?
meget hammet med andet familiemedlem Gerne flere krydser
lidt haemmet venner
ikke heemmet skole/spejdere/[ritidsaktiviteter
""""" S ST STt T T s T Tt e sttt T sgskende
12.5 Fulgte I barnet til sport fgr diabetesdebut? Aldrig dekker ogsa, ndr
altid barnet er for stort am.:lre
ofte (eller for lille) nej
sjeeldent
aldrig
12.6 Efter diabetesdebut, fglger I da barnet til sport?
mere
det samme
mindre

13. Metode til indsamling af viden
13.10 Har I haft glaede af foreningens kogebgger?

13.1 Hvor far I jeres viden om diabetes fra? gerne flere svar ja

ambulatorium nej

Diabetesforeningens blad

internet 13.11 Fr der nogen bgger, I nlangler?

andre diabetesfamilier 2 . Hvilke

bager, pjecer ne

kurser 13.12 Har I i for at geplejerske eller diab. 2

foredrag i alle dggnets 24 timer?

andet Ja
----------------------------------- nej
13.2 Har I tilstreekkelig viden til at hjeelpe jeres barn? ved ikke

ja

nej 13.13 Hyis nej, foler I, det er et problem i dagligdagen?
13.3 Fﬂler I jer trygge, med den viden I har? fcj

ja

nej
13.4 Er Di i blad dzekkende for jeres behov?

ja

nej

13.5 Hyvilke emner vil I lzese om vedrgrende jeres barns sygdom?
behandling Gerne flere svar
komplikationer
ny forskning
hverdagslivet i diabetesfamilien
nyheder
opskrifter
andet

13.6 Har I brugt Diabetesforeningens internetside?
ja
nej

13.7 Hyvis ja:
Har I st svarene i Aspgrgekassen@?
ja
nej
13.8 Iar I sely stillet spgrgsmal il spgrgekassen?
ja
nej

13.9 Har jeres barn brugt chat-rummet?
ja
nej
ved ikke
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14.

14.1

14.3

14.6

14.7

Brug af alternativ behandling?

Tar jeres diabetesbarn eller har det faet alternativ behandling?

ja

nej Ved NEJ ga til pkt. 14.7
far endnu

er stoppet

Ivis ja, hvilken type alternativ behandling?
zoneterapi

akupunktur

Xosttilskud

andet

Gerne flere krydser

Hvor lang tid har jeres barn fiet alternativ behandling?
gennem flere uger

gennem [lere maneder

gennem flere ar

kort tid/fa gange

Hyvis I stoppede behandlingen, hvorfor det?
barnet ville ikke mere
ingen virkning

Gerne flere krydser

mistede troen pa beh.

for dyrt

andet

Fortalte I barnets seedvanlige behandler pa iet om den alternative behandling?
ja

nej

Hyvis nej, hvorfor fortalte I det ikke?
bange for kritik

manglende forstielse

ikke ngdvendigt

andet

Har I selv benyttet alternativ behandling?
ja

nej

14.8 Hvor fik I idéen til at give jeres barn alternativ behandling?
foredrag
ugeblad/dagblad
internet
radio/tv
téd fra andre personer
andet

15.

151

15.4

15.5

157

158

Aktiv fritid

Gar jeres barn til sport i fritiden? Ved NEJ
ja Gd til pkt. 15.6

Er det konkurrencesport, der kraever hird treening?
ja
nej

Har jeres barn af og til problemer med sin diabetes i forbindelse med sport?
ja
nej

Kan jeres barn selv klare at Areparere@ et lavt blodsukker?
ja
nej

Er sportslederen orienteret om sygdom og forholdsregler?

ja

nej

ved ikke

Er der fritidsaktiviteter jeres barn er holdt op med pga. diabetes?
ja

nej

Hyvilke :

IIvor mange lommepenge fir jeres barn af jer?
far ikke lommepenge

1-50 kr. pr. mdr.

51-100 kr. pr. mdr.

101-200 kr. pr. mdr.

over 200 kr. pr. mdr.

Har jeres barn et job i fritiden?
ja
nej

15.9 Antal timer fritidsjob om ugen
0-2 timer
3-5 timer
5-10 timer
mere end 10 timer

15.10 Hvor meget tjener jeres barn ved fritidsjob?
har ikke indtegt
1-100 kr. pr. mdr.
101-300 kr. pr. mdr.
301-1000 kr. pr. mdr.
1001-2000 kr. pr. mdr.
over 2000 kr. pr. mdr.

15.11 Hvor mange timer tilbringer jeres barn foran tv dagligt?
0-2 timer pr. dag
2-4 timer pr. dag
4-6 timer pr. dag
mere
ingen

15.12 Hvor mange timer tilbringer jeres barn foran computer dagligt?
0-2 timer pr. dag
2-4 timer pr. dag
4-6 timer pr. dag
mere

15.13 Hvilke formil bruger jeres barn computeren hjemme til?
spil
tegne Gerne flere krydser
skrive
internet
e-mail eller chat
andet
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15.14 Hvor ofte leser jeres barn bgger for forngjelsens skyld?
aldrig
sjeldent
mindst hver méned
mindst hver uge
mindst 4 gange om ugen
andet

15.15 Deltager jeres barn i weekendture uden forzeldre?
ja
nej

15.16 Hvis ikke, hvad er si Arsagen?
Iter ikke lade barnet overnatte alene
for fysisk anstrengende
barnet kan ikke selv male blodsukker og tage insulin
barnet vil ikke
andet

16.  Interviewet

16.

=

Fygler I, at man som Apatientfamilic@ for ofte bliver bedt om at vzere med i under-
spgelser?

ja

nej
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