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Hvem er vi?

Irene

- 43ar

- Har mann og to barn pa 10 og 12 ar.

- Jobber som psykomotorisk fysioterapeut i spesialisthelsetjenesten.

- Er brukerrepresentant for cgliaki, som pargrende.

Hanna*
- 10 ar

- Liker 4 game, henge med venner, drive med hobby/kreative prosjekter,
tegne og skrive tekster +++

- Gar pa teater, og spiller saksofon i korps.

- Fikk diagnosen cgliaki da hun var 9 ar (i 2023)
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Hvordan det va




Tidslinje

Hanna trives, er aktiv og
har det bra!

Spiser alt mulig av mat,
men liker ikke sjokolade,
og er ikke sa glad i
vafler, pannekaker og
brgdmat.

Hva gjgr vel det nar
brokkoli, kokt potet og
gulrgtter er favoritter?

Det var cgliaki
ja?

Hanna uten cgliaki Foreldre i taka? Alarmen gar Til fastlegen!




Hanna trives, er aktiv og
har det bra!

Spiser alt mulig av mat,
men liker ikke sjokolade,
og er ikke sa glad i
vafler, pannekaker og
brgdmat.

Hva gjgr vel det nar
brokkoli, kokt potet og
gulrgtter er favoritter?

Hanna uten cgliaki

Tidslinje

Litt vondt i magen etter
spising, men ikke fast
mgnster.

Spiser kun 1 bit av
gulrotkaka, vaffelen med
syltetgy, eller blgtkaka
som hun slikker av
kremen pa.

Gar motvillig med pa 1
daglig knekkebrgd i
matpakka.

Foreldre i taka?

Alarmen gar

Det var cgliaki

' |
Til fastlegen! ja?
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Foreldre i taka?

Hanna far stadig mer
vondt i magen, har mer
ulykker med a ikke rekke
do, har ofte forstoppelse.

Blir stadig mer sliten.
Orker ikke hoppe pa
trampoline, sykle til
skolen.

Utslitt etter skole og
fritidsaktiviteter.

Alarmen gar

Til fastlegen!

Det var cgliaki
ja?




Hanna trives, er aktiv og
har det bra!

Spiser alt mulig av mat,
men liker ikke sjokolade,
og er ikke sa glad i
vafler, pannekaker og
brgdmat.

Hva gjgr vel det nar
brokkoli, kokt potet og
gulrgtter er favoritter?

Hanna uten cgliaki

Tidslinje

Litt vondt i magen etter
spising, men ikke fast
mgnster.

Spiser kun 1 bit av
gulrotkaka, vaffelen med
syltetgy, eller blgtkaka
som hun slikker av
kremen pa.

Gar motvillig med pa 1
daglig knekkebrgd i
matpakka.

Foreldre i taka?

Hanna far stadig mer
vondt i magen, har mer
ulykker med a ikke rekke

do, har ofte forstoppelse.

Blir stadig mer sliten.
Orker ikke hoppe pa
trampoline, sykle til
skolen.

Utslitt etter skole og
fritidsaktiviteter.

Alarmen gar

N& ma vi gjgre noe!

Fastlege, blodprgve 1
som var indikativ pa
cgliaki + jernmangel.

Jerntilskudd, og forte
seg a spise blgtkake og
nudler fgr blodprgve 2.

«Spesialblodprgve» 2:
Og ja, cgliaki bekreftet!

Til fastlegen!
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Og ja, cgliaki bekreftet!

Til fastlegen!

Da diagnosen var satt,
landet alt. Hele Hannas
historie rundt mat fra hun
var liten, og forklaring pa
sliten og lei unge siste
aret!

Umiddelbar tiltakslyst,
dette ma vi fikse!

Hannas store sorg: Hva
med pappa-pizza og
mormors blgtkake?

Det var cgliaki
ja?




Sa, hvordan var det a fa diagnosen?

* Livslang tilrettelegging av kost..!
- hjelp?! hvordan skal vi gjgre dette? ®
- dette skal vi klare! ©
- kunnskap, tips og triks hjelper

* Vi far jo hjelp!
- konsultasjon for formell diagnostisering i
spesialisthelsetjenesten - mgtt med
forstaelse,
lyttende grer og god informasjon
- sgknad om grunnstgnad 3
- coliakikurs for nydiagnostiserte

* Hurra for Hannas helse fremover!

- energien kom tilbake

- orket a sykle, hoppe pa trampoline
igjen

- ikke lenger vondt i magen
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Oj, hva gj@r vi na?

" UTFORDRINGER OG -

LOSNINGER



Utfordringer &

)

Ll

' ‘ « Hvordan skal vi formidle behov til andre?

» <

L

Tenk om de blir oppgitt, sure?

Hvordan skal vi vite hvor glutenet gjemmer
seg?

» Kjgkkenrutiner? Hva med vafler og brgdrister?

* Hvor far vi tak i glutenfri mat pa butikken, pa
spisesteder, pa reise?

« Huff! Glutenfri mat er ikke sa godt, eller
glutenfrie alternativer som brgd/pasta osv
funker ikke (enda)

« Oj! Hanna er visst supersensitiv — baking pa
SFO utlgste flere dager med magevondt

« Oh no!, blodprgver hos fastlegen funker ikke
for Hanna

L Losninger ~
Q.

Kommunikasjon med andre funker overraskende godt
— tilrettelagte godteposer i bursdag, ingen problem &
bestille glutenfri pizza, alle tilpasser!

Man blir fort en god detektiv! Meny uten merking? . /
Sender epost/spgr servitgr. Apper som Caneat (
hjelper pa butikken. CF har laminerte kort med inf
om cgliaki pa ulike sprak.

GF rutiner fort innarbeidet, eget vaffeljern, toastposer

Smaksloker er visst tilpassbare! Pastasalat er na
favoritt, glassnudler gar ned, og gf brgdskive er ok na.
Hjelper nar man ikke far vondt i magen lenger!

Beskjeder til SFO og andre fungerer knirkefritt. Na
baker hun gf mat i eget rom med en annen med
coliaki, og far f.eks. en is eller popkorn om det ikke @iy

mulig.
/[

Fastlege gir oss rekvisisjon til lokalsykehus for
blodprgver — som blir tatt av folk vant til barn

-
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BEHOV FOR TILPASNINGER BRUKERINNLEGG IRENE

Bursdager Skole/SFO/Fritid Ut for a spise eller reise Venner og familie
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Veien vide
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Eks. pa muligheter for forbedring:

Hannas to st@grste bekymringer rundt

glutenfri mat: o T' \
- Pappa-pizza &} (QJA \
-.)“ 5 " g

- Mormors blgtkake

)+ T PR o
Ikke bestilt GF varer fra internett, eller Ql\%%?’/ )
dratt til Sverige enda : (@ :)/

DX

Har ikke deltatt pa bakekurs, eller
prgvd oss pa brgdbaking, men har
kokeboka ©

BRUKERINNLEGG IRENE

Vanskelig & huske pa intervaller for
blodprgver (inkl for sgster som skal
sjekkes jevnlig fordi har ett av to gener
«paslatt»)

Allerede forbedret:

* Vi har NAILET bade pizza og blgtkake ©
Planlagte forbedringer:

« Bestill pa nett, dra til Sverige

Delta pa bakekurs, finn oppskrifter
og bak brgd

Be fastlege innkalle Hanna og
sgster regelmessig til blodprgver
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Mestring gjennom tid

Jeg synes generelt vi har klart &
mestre denne nye situasjonen
med at Hanna har cgliaki, bade
for hennes del og som hel
familie.

Noen dager og situasjoner er litt
tyngre, men veien blir til mens
vi gar, og nye tilpasninger eller
mater a tenke pa, gjar at vi kan
finne mestringsfglelsen igjen -
og igjen, som ellers i livet:

03.08.2024
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TUSEN TAKK
FOR MEG

entant som pargrende

Irene B. Hauge
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