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FORORD

Fredag den 26. november vil altid vaere en dato, vi vil huske. Den dag bred
vores verden pludselig sammen. Tiden gik i sta, og en masse skraek-scenarier
buldrede frem. Vores datter Freja fik konstateret diabetes, et faktum, som vi
har vaeret tvunget til at forholde os til. Det har vaeret en lang og hard "rejse”
siden den fredag morgen, da vi var hos laegen og til dér, hvor vi star i dag
15 maneder senere.

Vi har valgt, at diabetes er 'vores gode ven’. Vi behandler den godt
og marker, at ndr vi gor det, sa trives vores datter. "Vennen’ kraever meget
pleje, og det kan til tider vaere hardt. Det er vigtigt, at 'vennen’ ikke tager
al opmaerksomheden fra parforholdet og de andre sgskende. Vi er en fami-
lie pa fem med far Kasper, mor Rikke, storesgster Nanna, Freja og lillebror
Jonathan, som alle skal have opmaerksomhed.

Vi har skrevet denne bog for at hjeelpe andre i samme situation. Vi ople-
vede nemlig selv, at vi, i den forste tid efter at Freja havde faet diabetes, havde
brug for at tale med andre i samme situation og laese om andres erfaringer.

Vi kendte ikke nogen diabetikere, og der fandtes os bekendt ikke nogen
boger pa markedet, hvor vi kunne laese noget om, hvordan det er, nar et
barn i familien rammes af diabetes. Der er flere bager skrevet af fagfolk om
behandling.

Med bogen héber vi derfor at kunne gore en forskel for diabetesfamili-
erne fremover. Vi haber at kunne hjeelpe andre foraeldre bedre igennem den
samme situation, som vi stod i.

Vi vil gerne dele vores erfaringer med andre, og hdber derved at kunne
gore en lille forskel, der i sidste ende vil komme diabetesbarnene og deres
familier til gode.

Kasper og Rikke Hincheli



FORLOBET FOR DIAGNOSEN

Det var efterdr. Bladene var sa smat ved at skifte farve, og efterarsferien neer-
mede sig. Den forste smaforkelelse havde allerede vist sig, og seerligt var
vores datter Freja ramt. Hun snoftede konstant, og gentagne gange blev hun
bedt om at pudse naese. Efterarsferien kom, og familien tog pa en planlagt
hotelferie til Malmg i tre dage. Da vi korte af sted lordag morgen, var Freja
syg. Hun havde feber og var utilpas. Vi kom godt frem, og hun lagde sig
straks til at sove. Heldigvis fik hun det bedre allerede dagen efter og var klar
til at komme med ud pa eventyr.

Hotelferie i Malmg




Efter et par uger blev Freja slgj igen. Hun havde fiet feber og var atter util-
pas, men kom sig igen efter et par dage. Dette gentog sig for tredje gang, og
vi begyndte at undre os. Vi var opmaerksomme pa hende, men sogte ikke
leege, da hun hver gang kom sig hurtigt og blev frisk igen.

| starten af november deltog Freja i SFO’ens X Factor. Det var fredag,
og hun havde spurgt, om Rikke ikke kom og s& hende. Freja og en veninde
havde i laengere tid ovet sig pa en dans. De var gennem flere auditions og
var naet frem til finalen. Rikke sad i salen og nad showet. Da det blev Frejas
tur, var hun helt alene pd scenen. Veninden var taget pa ferie. Musikken gik
i gang, og hun dansede rundt som altid. Mens Rikke sad der, taenkte hun:
"Hvor er Freja dog egentlig blevet tynd.” Godt nok har Freja altid vaeret en
slank pige - men sa tynd og spinkel, som hun sa ud, da hun stod der pa sce-
nen, plejede hun ikke at vaere.

Rikke kom i tanke om, at Freja dagen inden havde trukket sin mave ind
for at vise, hvordan hendes hofteben kunne stritte ud. Det sa uhyggeligt ud,
men vi teenkte ikke videre over det.

Hun vandt X Factor-finalen, og der blev klappet hgjt. Freja var stolt og
Rikke ligesa.

Da vi kom hjem den aften, fortalte Rikke Kasper om sine tanker omkring
hendes veegt. Vi valgte at holde gje med, om Freja fik den kost og neering,
hun havde brug for.

Samme weekend overnattede storespster Nanna pd 10 ar hos mormor
og morfar. Resten af familien kerte en tur til vandet for at ga en tur og slut-
tede turen med et cafebesog, hvor vi ville nyde en kop varm kakao. Freja
og Jonathan fik ogsa lov til at bestille en dessert. Halvt igennem kakaoen og
isdesserten blev Freja pludselig rigtig darlig. Hun sa helt forkert ud i ansig-
tet, og vi kerte hjem.

Ugen efter skulle Freja sove hos nogle af vores venner, som har en pige
pa hendes alder. Da vi hentede hende naste dag, var hun helt slap og vir-
kede syg. Da vi kom hjem gik Freja direkte ud pa toilettet, kastede op og
lagde sig ind i sin seng og sov to timer. Vi ringede til vores venner for at
sporge, om de havde fornemmet noget, og vi spurgte til, hvad Freja havde
spist. Moderen fortalte, at deres datter og Freja havde siddet og spist resterne
af deres slik fra aftenen for.

Samme eftermiddag skulle vi ind til mormor og morfar og julebage. De



har en tradition om at bage med bernene sidst i november. Freja deltog i
julehyggen, men hun var langt fra frisk og spiste heller ikke noget.

Ingen vejrmgller
Den neste uge gik, og flere gange klagede Freja over hovedpine. Vi opfor-
drede hende til at drikke, men det gjorde hun allerede i forvejen. Hun heeldte
det ene glas vand efter det andet ned, isaer omkring sengetid. Vi havde ogsa
lagt maerke til, at hun tissede meget inden sengetid, men det var jo logisk
med alt det vand, hun drak.

Freja er meget glad for gymnastik og har altid slaet op mod hundrede
vejrmeller om dagen. Vi bemaerkede, at hun faktisk var stoppet med det.
Méske var det bare en dille med de vejrmeller.

Freja slar vejrmgller hjemme i haven




En aftenstund sad vi i sofaen og sa tv. Barnene var lagt i seng. Pludselig
harte vi trin ovenpa. Det var Freja, der skulle tisse. Rikke gik op til hende og
fandt Freja sevndrukken pa toilettet. Rikke undredes. Hun havde netop laest
godnathistorie for Freja og bemaerkede, at hun var ude og tisse inden historien,
under historie og lige efter historien - og nu sad hun pa toilettet igen. Da hun
atter 13 i sin seng, gik Rikke ned til Kasper. En tanke strejfede hende: Var der
ikke noget med, at hvis man tisser rigtig meget og er torstig, sa kan der veare
tale om sukkersyge? Rikke luftede tanken for Kasper. Han blev helt tavs. Efter
et minut sagde Kasper: ”Gud ja.” Vi var fortsat helt stille. Kasper rejste sig for
at hente en computer. Han startede den op og gik pad nettet og sogte pa ”suk-
kersygesymptomer”. Vi talte lidt frem og tilbage - laeste pd skaermen - men
nej, det kunne vist ikke passe. Godt nok passede symptomerne med terst,
vaegttab, humarsvingninger m.v., men nej, det kunne simpelthen ikke passe.
Vi gik i seng dybt frustreret den aften. Vi besluttede at ringe til laegen mandag
morgen for at fa en tid, sa vi kunne fa tjekket, om vores mistanke var korrekt.

Ventetiden

Kasper ringede til leegen mandag morgen. Laegen fortalte, at Freja skulle
meade fastende, og da han farst havde en tid fredag - sa matte vi tage den.
Han spurgte, hvorfor vi havde en mistanke om diabetes, og Kasper fortalte
om symptomerne.

Set i bakspejlet og med den viden vi har i dag, var det alt for lang tid
at vente, ndr man har en mistanke om diabetes. En blodsukkermdling, hvor
hun ikke var fastende, kunne nemt have givet svar pa, om der var en begrun-
det mistanke.

Ugen var lang!

Vi havde barnefadselsdag for Nanna om tirsdagen og opferte os som en
bornefamilie med tre bern plejer. Hver aften var vores humar og tanker godt
tynget af tanker om Freja - havde hun mon diabetes, eller var det bare blae-
rebeteendelse? Alting pegede pa diabetes, men noget i os sagde, at det ikke
kunne passe. Onsdag ringede Rikke til mormor og morfar. Vi havde brug for
pasning af hende efter leegebesoget, sa Kasper kunne kore pa arbejde lige
bagefter. Rikke fortalte om mistanken. De var de eneste, vi fortalte det til,
for teenk hvis det ikke var diabetes.



Da vi torsdag fortalte Freja om leegebesoget, sagde vi, at hun skulle til
leege for at fa undersggt arsagen til at hun tissede sa meget.

Om aftenen sad vi atter i sofaen. Jonathan var puttet, og vi og pigerne hyg-
gede 0s, mens vi sd et afsnit af en dansk tv-serie. Freja sad og puttede sig ind
til Rikke. Rikke holdt om hende og graed, uden at Freja s& det. Der var noget
galt med hende, hun var sa tynd og benet at holde om. Det gjorde sa ondt at
se. Da pigerne var puttet, talte vi om, at det var i morgen, vi ville fa besked.
Vi klyngede os stadig til habet om, at det ikke var diabetes, men alt pegede
i den retning. Vi gik pa nettet og leeste pa Diabetesforeningens hjemmeside.

Det var nemt at finde oplysningerne om proceduren for barn, der far
konstateret diabetes. Vi leeste bl.a., at barnet straks bliver indlagt pa syge-
huset og skal veere indlagt nogle dage, mens foraeldrene og barnet leerer
behandlingen at kende.

Selvom det ikke var sjov laesning i det gjeblik, den fandt sted, var det
en stor fordel for os, at vi var forberedte.

Fredag morgen skulle Freja have tage en urinprove, som skulle med til
leegen. Freja lurede pa, at hun skulle tisse i en kop. Faktisk grinede hun af
det - alt imens vi greed indvendigt. Nanna blev sendt i skole, Rikke korte
Jonathan i bernehave og korte selv videre pa arbejde. Rikke madte til tiden
og gdr normalt altid forbi leerervaerelset for at sige godmorgen og kigge efter
eventuelle beskeder. Denne dag gik Rikke direkte ned i undervisningslokalet.
Da hun madte sin neermeste kollega, fortalte hun lige kort om mistanken og
det forestdende laegebesog. Tiden sneglede sig af sted. Der var nok at lave,
men gjnene kiggede kun pa uret.

Kasper og Freja havde tid hos leegen kl. 09.00.

Legebesgget

Kasper og Freja satte sig i venteveerelset lidt i ni og kom ind til tiden. De
blev budt velkommen af laegen, og Freja fik med det samme taget en blod-
sukkermaling. Den viste et blodsukker 13,2 mmol/l pad fastende mave, og
pa det tidspunkt havde vi ingen ide om, hvad det betad. Laegen spurgte efter
urinproven og gik et gjeblik. Da han kom tilbage kunne Kasper godt se pa
leegen, at der var noget galt. Laegen sagde, at Freja havde faet sukkersyge,
og at han ville kontakte bgrneafdelingen. Han ringede og fik beskeden om,
at vi skulle komme med det samme.
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Beskeden kom som et chok, ogsa selvom vi havde en mistanke. Alle
mulige tanker floj gennem Kaspers hoved - kunne hun fa bern? Hvad med
at spise slik? Far hun folgesygdomme? - Det foltes, som om livet gik i sta.
Utroligt, hvad man kan nd at teenke pa sa kort tid. Kasper kunne ikke holde
tarerne tilbage, og Freja, som uvidende om alvorligheden sa sin far greede,
begyndte ogsa at greede. Den voldsomme reaktion kom fuldstendig bag pa
Kasper, som troede, han var forberedt pd, at svaret kunne veere diabetes.

Her bagefter har vi talt om, hvorvidt vi skulle have fortalt Freja arsagen til
leegebesaget og vores mistanke om diabetes. Det var et dilemma for vi ville
ikke gore hende unadig nerves, men omvendt blev det ogsa et chok for hen-
de at komme til laege og fa en diagnose. Hun kom uforberedt, og pludselig
sa hun sin far blive rigtig ked af det og graede. Hun har senere sagt, at hun
godt ville have vidst, hvad hun skulle undersoges for hos leegen. Det, som
slog hende mest ud, var Kaspers reaktion. Det var forste gang, hun sa sin far
greede. Det at se ens faste holdepunkt pludselig blive rigtig ked af det, slog
hende ud. Freja begyndte ogsa selv at greede, uden at vide hvad diabetes/
sukkersyge var for noget.

Skal jeg de?

Kasper og Freja forlod smagreedende laegen og satte sig ud i bilen. Freja var
helt forvirret. Hun havde gleedet sig til en hyggedag med mormor og morfar.
Nu skulle hun i stedet pa sygehuset.

Kasper og Freja korte forbi mormor og morfar for at give beskeden om,
at Freja alligevel ikke kom. Her blev Kasper sa ked af det, at han ikke kunne
sige noget, men de forstod budskabet. Det fik Freja til at bryde sammen, og
det gik op for Kasper, at han var ngdt til at veere steerk og vise, at det her skal
vi nok klare. Freja var virkelig frustreret, da hun ingenting vidste om diabe-
tes, men bare kunne se, at omgivelserne reagerede meget voldsomt. Hun
spurgte Kasper: "Skal jeg dg, eller hvad sker der med mig?” Kasper fortalte i
bilen, sa godt han kunne, hvad diabetes er for noget, og at de pa sygehuset
ville hjeelpe hende.

Rikke fik besked
Rikke fik en sms kl. 09.15 med teksten: “Ring, nar du kan”. Rikke slap alt,
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hvad hun havde i haenderne og gik ud pa gangen for at ringe til Kasper. Da
Kasper tog telefonen, hgrte hun lyden af en hulkende Kasper og en hgijt-
greedende Freja. Kasper kunne ikke sige noget - Rikke forte samtalen i form
af spergsmal og forstod, at Freja havde faet konstateret diabetes, og at de
karte direkte mod sygehuset. Vi aftalte at modes pa sygehuset. Rikke lagde
pa. Tog en dyb vejrtraekning og gik med raske skridt ned i klasselokalet, tog
sin taske og sendte kollegaen et blik, sa hun forstod, at det var diabetes.
Herefter gik Rikke direkte mod skolens kontor, bankede pa deren og bad
om at tale med sin skoleleder. Lige idet gjeblik Rikke stod overfor skolele-
deren og skulle fortelle, at Freja havde faet konstateret diabetes, brad hun
fuldsteendig sammen. Ordene kunne ikke komme ud af munden, men det
lykkedes Rikke at fa fremstammet Frejas diagnose, og at hun skulle kere
med det samme. Skolelederen handlede meget roligt pa Rikkes reaktion og
sagde, at han ville sgrge for, at en anden kollega nok skulle kare hende til
sygehuset, da Rikke rystede over hele kroppen. Hun blev kert til sygehuset
af en kollega, som ogsa er en god ven af vores familie. Hendes mand er en
af Kaspers rigtig gode venner fra ungdommen.

Turen virkede lang, men Rikke og kollegaen ankom i samme gjeblik som
Kasper og Freja. Rikke graed, da hun steg ud af bilen, mens Freja og Kasper
kom hende i made. Rikke hulkede hgjt og sd straks, at Kasper gav tegn om
ikke at graede foran Freja. Rikke rettede ryggen, mens Freja lob direkte ind i
favnen pa hende. Kasper tog Rikke om hovedet, kinderne mgdtes og Kasper
hviskede: ”Vi skal veere staerke for Freja.” Det var tydeligt en svaer situation
for kollegaen, hun gav os alle tre et kram og kerte af sted igen. Vi tog Freja
i hver sin hand og gik ind pa berneafdelingen.
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SYGEHUSET

Ankomst og indlaeggelse fredag eftermiddag.

Inde pa berneafdelingen blev vi madt af en sygeplejerske. Hun praee-
sentere sig som diabetessygeplejerske, og vi blev straks henvist til en lille
sofa i akutmodtagelsen. Tarerne trillede ned ad kinderne, og den forste tryk-
ken i tindingerne havde allerede vist sig. Hvad var alt det her dog for noget?
Hvad var det, der skete for os? Hvor kom det fra, og hvorfor skulle det lige
vaere vores Freja, det skulle ga ud over? Vi kendte ikke meget til diabetes
og havde ingen fornemmelse af, hvad det var, vi skulle igennem og hvilke
udfordringer, som 1 foran os. Vi vidste kun, at dette var alvorligt og ville fa
konsekvenser for familien og for resten af Frejas liv. Kasper teenkte meget pa
alle folgesygdommene sasom amputerede fodder og ben, darlige nyrer og
mistet syn. Alt var kaos i vores hoveder.

De naeste par timer sad vi som forstenet i den lille topersoners sofa i
akutmodtagelsen imens en masse ansatte - diabetessygeplejerske, alminde-
lige sygeplejersker, en Falckpraktikant og en leege - var omkring os pa skift.
Diabetessygeplejersken henvendte sig mest til Freja og fortalte hende i bor-
nehgjde, hvad der skulle ske. Hun fortalte om blodsukkerapparatet, og at
Freja skulle stikke sig i fingeren for at tjekke sit blodsukker. Blodsukkerap-
paratet viste en blodsukkerveerdi pa 29,2 mmol/I.

Udtrykket i sygeplejerskens ansigt var uroligt. Hun spurgte straks Freja,
hvad hun havde spist. Hun havde netop spist to kiks, og sygeplejerskens
ansigt blev roligt igen. Arsagen var fundet. Kulhydraterne i de to kiks var
allerede gdet i blodet og havde sendt hendes blodsukker til “himlen”. Ved
insulinmangel og hejt blodsukker dannes affaldsstoffet keton, som i store
doser kan medfere syreforgiftning, der kan veere livstruende. Freja fik malt
sit ketontal. Det var forhgjet, hvilket betad, at hun skulle drikke noget suk-
kerholdigt saftevand og samtidig tage noget insulin for at fa nedbrudt keto-
nerne. Insulin er et hormon, der nedsatter blodsukkeret.

Tarerne trillede ned ad vores kinder. Hvad skulle der ske med Freja?
Hvad skulle der ske med vores to andre bern, og hvad skulle der ske med
0s? Spargsmalene var mange, og vi var rundtossede. Ingen tvivl om at de fra
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sygehuset side var meget bevidste om, hvilket tempo og raekkefalge infor-
mationerne om diabetes skulle komme i. Vi var en familie i chok og havde
derfor ogsa sveert ved at forholde os til alle de nye diabetesbegreber.

Ked af det og rigtig forvirret

Diabetessygeplejersken kom med diverse tasker, apparater og klistermeer-
ker. Det var vigtigt, at Freja fik sit eget blodsukker- og ketonapparat, sa hun
selv kunne méle efter behov. Der var ogsa en insulinpen, som lignede en
fyldepen. Der var mange forskellige klistermaerker at veelge imellem til at
udsmykke apparaterne og pennen med. Det var vigtigt for Freja og med til
at aflede opmaerksomheden fra diabetesen. Freja syntes, det var sjovt indtil
pennen skulle bruges til at stikke med. Det kunne Freja ikke lide, og hun
blev ked af det, da sygeplejersken stak hende forste gang. Tankerne flgj
gennem vores hoveder - skulle det gare ondt pa Freja hver gang hun skulle
have insulin? Og hvad med alle apparaterne, hvordan skulle de betjenes?
Og hvilket apparat var til hvad? Det var rigtig sveert, og vi var bade kede af
det og ekstremt forvirrede.

Vi fik at vide, at den forste tid kunne Frejas krop veere resistent over for
insulinet, og hendes blodsukker ville maske have sveert ved at falde. Syge-
plejersken fortalte, at en diabetikers blodsukker helst skal ligge mellem 4
mmol/og 8 mmol/l, sa der var lang vej fra de 29,2 mmol/l. Hun fortalte ogsa
om symptomerne pa lavt blodsukker og insulinchok. Insulinchok er, nar dia-
betikeren bliver bevidstlast som folge af et meget lavt blodsukker.

Da Freja skulle stikkes for 3. gang, tog hun pennen i handen og sagde
til sygeplejersken: "Det her vil jeg gerne gore selv.” Freja sagde, at hun fik et
chok hver gang sygeplejersken gjorde det. Et kendetegn ved Freja er hendes
selvsteendighed og drive. Hun vil gerne tage del i det, hun beskeftiger sig
med og klare tingene selv.

Freja skulle ogsa méles og vejes, s& de kunne holde gje med hendes
vaegt, og om hun i den kommende tid ville tage pa. Vaegten kunne lige snige
sig op pa 24 kg med toj - Freja var kun skind og ben.

Diatisten kom ogsa forbi os. Freja havde fdet lov til at lane en seng
i akutmodtagelsen, og mens hun la med Rikke ved sin side, lyttede de til
dietistens ord: "Du har faet diabetes Freja. Det betyder, at du ma blive ved
med at spise alt det, du plejer. Mad, slik, kage, is osv., men selvfolgelig skal
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du have sund kost som alle andre. Det eneste, du skal passe pa med, er suk-
kerholdige drikkevarer som sodavand, juice og saftevand. Her ma du kun
drikke lightprodukter.”

Hvilket lyspunkt at dieetisten kom forbi, og sa alligevel: Mon det var
rigtigt, det hun sagde? Vi kendte kun historier fra aldre, som levede efter
en fast dicet.

Hektiske timer

| lobet af eftermiddagen gik vi ud pa skift og ringede til familie og naere ven-
ner. Det var en tung byrde, men vi havde brug for selv at fortelle, at Freja
havde faet diabetes. Ligeledes sendte vi sms’er ud til alle venner og bekendte,
sa alle fik beskeden en gang for alle.

Sidst pa eftermiddagen fik vi en enestue. Det var tiltreengt at vaere alene
bare os og Freja. Det havde veeret seks hektiske og intense timer, naermest
som en ond drem, et mareridt, der ikke var til komme ud af, og angst og
tusindvis af spergsmal fyldte os. Freja var ved godt mod. Hun [a i sengen og
havde fundet en god film.

Senere pd aftenen kom mormor og morfar med Nanna og Jonathan. Mor-
mor og morfar var tydeligt berorte. De havde forsggt at fortaelle Nanna og
Jonathan om Freja og hvorfor, hun var kommet pa sygehuset. Jonathan for-
stod ikke rigtig noget, og Nanna stillede ganske fa spargsmal. Begge var de
glade for at se deres soster.

Denne skaebnesvangre dag skulle Kasper have veeret til julefrokost med
en flok kammerater. Han skulle medbringe risalamande, som han havde lavet
om morgenen inden leegebesgget. Den 14 stadig i bilen. Kasper aflyste sin
julefrokost, og selvfolgelig skulle risalamanden ikke g til spilde. Her kom
for forste gang en af de utallige store udfordringer, vi ville komme til at made
omkring kulhydrater og dosering af insulin. Hvor mange gram kulhydrat er
der i risalamande? Og hvad med kirsebeersovsen? Vi kiggede pa varedeklara-
tionen og i Diabetesforeningens kulhydrattabel. Vi regnede, teenkte og fandt
et bud pd, hvor meget insulin Freja skulle have. Blodsukkeret blev taget for
at tjekke, om Freja ogsa skulle have noget insulin til sit blodsukker. Der var
meget at forholde sig til og huske.
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