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SAMMANFATTNING

Bakgrund Prevalensen hos barn med diabetes typ | och den samtidiga forekomsten av celiaki
varierar i studier mellan 2,4-16,4 %. Celiaki och diabetes typ | kraver bada en noggrant
kontrollerad kost. Det tycks finnas fa studier som undersoker hur kombinationen av de tva
olika kosterna fungerar i praktiken.

Syfte Att utforska hur foréaldrar till barn med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes upplever att
kosten fungerar.

Metod En kvalitativ metod anvéandes i form av skrivna beréttelser, insamlade via ett
webbaserat formular. Informanterna var 26 foraldrar till barn i aldrarna 3- 16 ar med
dubbeldiagnosen celiaki-diabetes. Berattelserna analyserades med kvalitativ innehallsanalys.
Resultat Informanterna upplevde att det var svarare att fA maten att fungera da de hade bada
sjukdomarna att ta hansyn till och att dubbeldiagnosen kravde standig planering av maltider.
Foraldrarna upplevde bristande kunskap i omgivningen, exempelvis hos personal inom skola
och restaurang. Det fanns sma majligheter att spara tid och pengar och matutbudet var ofta
begréansat, séarskilt vad galler produkter med Iagt glykemiskt index. Upplevelser av att vara till
besvar och ett bristande bemotande fran omgivningen kunde forstarka kanslan av att inte vara
som alla andra.

Slutsats Svarigheterna att lita pa omgivningens kunskaper kring de tva kostbehandlingarna
forsvarade féljsamheten till kosten och begransade barnens sociala liv. Upplevelserna av
bristande bemotande och forstaelse i omgivningen kunde forstarka kanslan av att inte vara
som alla andra och att vara till besvar. Darfor finns ett behov av utbildning riktad till skol- och
restaurangpersonal for 6kad kunskap och forstaelse. Mer material rérande matlagning
anpassat till dubbeldiagnosen skulle ocksa underlatta, bade for barnens familjer och
omgivningen. Den standiga planeringen begransade vardagen och foraldrarollen paverkades
till att bli mer kontrollerande vilket skulle kunna férsvara for foraldrarna i att lotsa barnet till
mer sjéalvstandighet. Utbudet av glutenfria specialprodukter med lagt glykemiskt index var
begransat, framforallt vad galler brod. Darmed finns ett behov av en vidare
produktutveckling.



ABSTRACT

Background The prevalence of both coeliac disease and diabetes type I in the pediatric
population varies between 2.4-16.4 %. Both diseases demand a strictly controlled diet A
limited number of studies are investigating the practical implementation of the two diets.
Objective To investigate parent’s experiences of the diet, when having a child with both
coeliac disease and diabetes type I.

Method A qualitative method was used in form of narratives, collected through a web based
form. The informants consisted of 26 parents, having a child of age 3-16 years, diagnosed
with both coeliac disease and diabetes type I. Qualitative content analysis was used to analyze
the narratives.

Result Difficulties were experienced by the informants considering the practical
implementation of the two diets. The double diagnosis demanded frequent planning. Lack of
knowledge in the surroundings was experienced, for example in staff at school and
restaurants. The possibilities of saving time and money were limited and there were
limitations also in the food supply, especially gluten-free products with low glycemic index.
Due to experience of inconvenience and negative treatment from their surroundings, the
feelings of being different were enhanced.

Conclusion Difficulties in trusting others knowledge regarding the diet lead to compliance
issues and put restraint to the children’s social life. Perceptions of lack of treatment and
understanding in the surroundings could enhance the feeling of not being like everyone else
and being a nuisance. A need for education aimed at staff in schools and restaurants exists to
increase knowledge and understanding. More materials regarding cooking with the double-
diagnosis are desirable. Constant planning lead to limitations in the daily life and the
parenting role became more controlling, which could create difficulties when guiding the
child into independence. Also the supply of gluten-free products with low glycemic index is
limited and need further development.
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1 BAKGRUND

Det finns en koppling mellan diabetes typ | och celiaki (1). Sjukdomarna &r bada autoimmuna
och har en gemensam genetisk bakgrund. En tidig diabetesdebut tycks vara kopplad till en
Okad risk att dven utveckla celiaki (2-3). Prevalens hos barn med diabetes typ | och samtida
forekomst av celiaki varierar i studier mellan 2,4-16,4 % (4).

Diagnostisering av celiaki kan ske pa olika satt och i olika skeden. Celiaki hos barn med
diabetes typ | detekteras bland annat genom screening for antikroppar mot endomysium,
transglutaminas samt gliadin i serum (5-6). For att en diagnos slutligen ska faststallas kravs
aven en tunntarmsbiopsi med pavisad karaktaristisk skada pa tunntarmsslemhinnan. En typisk
sjukdomshild for barn med diabetes typ | som aven har celiaki ar milda eller inga symtom, sa
kallad tyst celiaki (2,5,7). Detta kan forsvara upptackten av sjukdomen. Att celiaki
diagnostiseras fore diabetes typ | &r ett ovanligare scenario (8). Detta innebar dock en
allvarligare klinisk bild av diabetessjukdomen, med en hogre forekomst av diabetesketos vid
debuten och daven en hogre forekomst av andra samtidiga autoimmuna sjukdomar.

Celiaki och diabetes typ | ar sjukdomar som bada kraver en noggrant kontrollerad kost (9-10).
Diabeteskosten innebér att dta for en kontrollerad blodsockerniva; méangden och timingen av
kolhydrater i maltiderna maste anpassas efter insulinregimen (11). I en svensk studie
upplevde foréldrar till barn med diabetes typ | att sjukdomen kravde mycket planering kring
maltider, blodglukosmétning och insulininjektioner vilket bidrog till att spontaniteten
minskade (12). Det ar viktigt att skota diabetessjukdomen val for att forhindra bade potentiellt
livshotande komplikationer sasom hypoglykemi och ketoacidos samt senare komplikationer i
livet som exempelvis kérlsjukdomar (13-14).

En strikt glutenfri kost innebér ett totalt uteslutande av vete, rag och korn. Féljsamheten till
den glutenfria kosten har visat sig paverkas av flera faktorer, sasom kunskap hos omgivningen
och socialt stod (15). Glutenfria livsmedel ar dyrare, mindre lattillgangliga och kan ha andra
sensoriska kvaliteter an gluteninnehallande livsmedel (15-17). Barn under 16 ar med celiaki
kan fa glutenfria livsmedel forskrivna till ett nedsatt pris, s kallad livsmedelsanvisning (18).
Utbudet av glutenfria livsmedel som kan forskrivas 4r begransat. Aven celiaki medfor risker
for komplikationer om en strikt glutenfri kost inte foljs. Komplikationer som exempelvis
anemi, osteoporos, tillvéxtretardation och malignitet har pavisats (9,19).

Det tycks finnas fa studier som belyst hur det ar att leva med kombinationen av de tva olika
kostbehandlingarna. En rapport skriven pa uppdrag av Svenska Celiakiforbundet, Svenska
Diabetesforbundet och Hushallningssallskapet Vast, undersokte hur det enligt foraldrar ar att
leva med barn som har bade diabetes typ | och celiaki (20). Rapporten visar att det bland
foraldrarna fanns upplevelser av bade bristande stod kring kostbehandlingen, samt
kunskapsluckor inom sjukvarden da det géller att sammanféra de tva diagnoserna. Foraldrarna
rapporterade aven en forsamrad livskvalitet, i huvudsak pa grund av att maten kravde mycket
mer planering, tid och regelbundenhet. Da de bada sjukdomarna var for sig medfor manga
olika faktorer som paverkar maten, ar det angeléget att vidare utforska hur kosten fungerar vid
denna dubbeldiagnos.

2SYFTE

Studiens syfte &r att utforska hur foréldrar till barn med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes
upplever att kosten fungerar.



3METOD
3.1 Metod

Informanternas egna skrivna berittelser anvindes d4 det passade syftet med att utforska hur féraldrar
till barn med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes upplever att kosten fungerar. Skrivna beréttelser ar ett
passande metodval vid studier med kvalitativ inriktning, da 6nskemaél finns om att fa en beskrivning av
négot nar forskaren inte vill eller kan vara inblandad i en intervju (21). Berittelsen lagger fokus pa
néagon hiandelse eller omstandighet som pa ett eller annat sitt visar pa den foreteelse som ligger till
grund for undersokningen. Till denna studie valdes skrivna beréttelser av tidsbesparande skil da
intervjuer skulle ha inneburit en langre rekryteringstid. Den geografiska spridningen av
patientgruppen hade dven forsvirat genomforandet av intervjuer.

3.2 Urval och rekrytering

Patientgruppen med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes ar liten och spridd 6ver hela Sverige.
Urvalsmetoden styrdes efter tillgangen gallande tid och informanter, samt sekretess och
ekonomi. Kontakten med denna patientgrupp skedde via Svenska Celiakiforbundet samt
dietister pa barn- och ungdomskliniker runt om i landet som vidarebefordrade ett
inbjudningsbrev (Bilaga 1) och lanken till ett webbaserat formular (Bilaga 2) till de foraldrar
som uppfyllde inklusionskriterierna. Dessa innefattade foréldrar till barn och ungdomar i
aldrarna 0-16 ar, med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes. Svenska Celiakiforbundet skickade
via e-post ut ett nyhetsbrev dar inbjudningsbrevet inkluderades. Nyhetsbrevet skickades ut till
97 medlemmar som uppfyllde inklusionskriterierna. En forfragan skickades ut till 44 dietister
varav sju svarade och valde att hjalpa till med rekryteringen. Dietisterna bestdmde sjalva hur
de ville vidarebefordra informationen till sina patienter. Det var oklart hur manga patienter
som tillfragades av dietisterna samt att dubbla forfragningar fran bade dietister samt Svenska
Celiakiforbundet kan ha forekommit. Totalt deltog 26 stycken informanter i studien vars
resultat sammanstalldes i Umea under hésten 2011.

3.3 Datainsamling och analys

Ett webbaserat formulér skapades i Google Dokument© (Bilaga 2). Formuldret inleddes med
en kort bakgrundsenkat for att fa en bild av informanterna som grupp. Informanterna ombads
sedan att fritt berdtta om sina erfarenheter och tankar kring hur det fungerar med maten.
Forslag pa omraden som informanterna kunde skriva om gavs i form av stodord med avsikten
att framja insamling av innehallsrika beréattelser. Svaren togs emot och 6verfordes fran
Google Dokument® till textdokument som numrerades i den ordning svaren emottogs.
Omfattningen av beréttelserna varierade mellan 65-880 ord (medelvarde 301 ord, median 219
ord). Med 26 berattelser upplevdes méattnad och darmed ansags det finnas en utforlig bild av
det som studien avsag att utforska. Totalt tvd meningar i beréattelserna hade otydlig innebérd
och exkluderades innan analysen pabdrjades.

Analysen av berattelserna utfordes med kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim och
Lundman (22). Under analysprocessen reflekterade forfattarna kring sin egen forforstaelse for
amnet i egenskap av dietiststuderande. Samtliga analyssteg utférdes forst individuellt och
sedan gemensamt for att 6ka trovardigheten. Beréattelserna lastes igenom enskilt utav samtliga
forfattare upprepade ganger for att fa en uppfattning om helheten. Meningsbéarande enheter
och kondenserade meningsbérande enheter togs ut ur texterna enskilt och diskuterades sedan
gemensamt (Bilaga 3). De kondenserade meningsbérande enheterna kodades forst enskilt och
diskuterades sedan gemensamt. I de fall da tolkningen skilde sig at mellan forfattarna



diskuterades denna tills enighet naddes. De koder med innehall som var relaterat till studiens
syfte sorterades darefter i 6msesidigt uteslutande kategorier. Under analysprocessens gang har
en del koder fatt revideras och dopas om. Kategorierna aterfinns som rubriker i resultatdelen.
Citat fran berattelserna aterges i resultatdelen for att illustrera exempel fran analysen.

3.4 Etiska aspekter

| inbjudningsbrevet (Bilaga 1) fanns information om att forfattarna inte har haft tillgang till
register 6ver namn, adresser eller andra kontaktuppgifter. Information fanns dven om att
medverkan skedde pa frivillig basis och att deltagandet nar som helst kunde avbrytas.
Deltagandet i studien skedde anonymt.

Ett par etiska aspekter beaktades. Dels kunde deltagandet ta tid fran informantens 6vriga liv
och dels kunde berattandet om livssituationen vara k&nslosamt. De etiska aspekterna
bedémdes som sma da informanterna sjalva kunde styra éver vad de ville beratta och hur
mycket tid de ville 4gna at att skriva berattelsen.

4 RESULTAT

Informanterna bestod av 23 mammor och tre pappor (Tabell 1). Spridningen pa barnens aldrar
var mellan 3-16 ar. Medianaldern vid diabetesdiagnosen var sju ar, och vid celiakidiagnosen
atta ar. | tre av familjerna ingick det ytterligare en familjemedlem med diabetes typ | och tva
familjer hade ytterligare en familjemedlem med celiaki. Av informanterna hade 22 stycken
haft dietistkontakt mer an en gang per diagnos totalt sett sedan diagnostisering.
Fortséttningsvis i texten anvands ordet diabetes for att beteckna sjukdomen diabetes typ I.

Tabell 1. Beskrivning av informanterna och deras barn med
dubbeldiagnosen typ | diabetes och celiaki. Umeé 2011.

Kén Kvinna Man
Foraldrar (Informanter) 23 3
Flicka Pojke
Barn 12 14
Barnets alder Median Spridning
Nuvarande 11 3-16
Vid diabetesdiagnos 7 1-11
Vid celiakidiagnos 8 2-13
Sjukdomsforekomst i familjen Ja Nej
Fler i familjen med diabetes 3 23
Fler i familjen med celiaki 2 24
Dietistkontakt mer an en gang Ja Nej
for bada diagnoserna 22 4

4.1 Nya knep eller vilsen i en ny kost?

Informanterna upplevde att det var svarare att fa maten att fungera da de hade bada
sjukdomarna att ta hansyn till. Diabetessjukdomen krévde regelbundenhet och livsmedel som
gav ett stabilt blodsocker, men celiakin styrde livsmedelsvalet. Féréldrarna upplevde att den



ena sjukdomens kostbehandling tog ut den andras, da glutenfria specialprodukter ofta gav ett
instabilt blodsocker. Ett problem var att de inte kunde ge barnet vad som helst att ata vid
hypoglykemi, detta blev speciellt patagligt nar de var utanfér hemmet.

“Det var ju mycket littare med maten innan var son aven fick diagnosen celiaki./.../

Da hade man ju bara en sak att tdnka pa. Det var latt att fixa mellanmal och det gick
smidigt aven om man var och reste. Med celiakin har det blivit svarare. Det &r ju inte
bara att gd in och kdpa en macka/.../nér sonen har blivit 1ag och behover ha mat lite
snabbt.”

Flertalet ansag att de trots allt fatt livet att fungera och hittat olika strategier. Manga berattade
om att de fatt ta till nya knep i matlagningen. En del informanter berattade om forsok att
smyga ner fibrer i maten pa olika sétt, for blodsockrets skull och for att en glutenfri kost latt
kan bli fiberfattig. En foralder tipsade om olika smakséattningar vid brodbakning for att
“maskera” bismaken. Onskemal om mellanmalsrecept och matlagningskurser for
dubbeldiagnosen kom ocksa fram.

En del valde att parera ett hogt blodsocker med insulin i vissa situationer for att minska
begransningarna kring maten. En foralder beréttade att barnet valde bort diabetesalternativen
som erbjods i skolan pa grund av smaken. De valde istéllet att 6ka insulindosen vid behov.

4.2 Alltid planering, aldrig kunna slappna av

Kosten vid dubbeldiagnosen krévde hela tiden planering, vilket kunde upplevas som stressigt
och jobbigt. Féraldrarna upplevde ett behov av att ha kontroll och det fanns en kénsla av att
aldrig kunna slappna av.

“Har svart att ldta bli att frdga sonen om han fdtt mat i sig om det var ordnat med mat
och dricka pa det stdllet han varit. Kontroll skola, sliktingkalas, varhelst han varit.”

De regelbundna maltiderna kravde planering. Majoriteten av informanterna patalade ett maste
att ha med sig matséack nastan verallt for att fa livet att fungera. Matsécken togs med till
skola, kompisar, idrottsevenemang, traningar, utflykter och resor etcetera. Detta for att
forsakra sig om att barnet alltid hade glutenfri mat tillganglig ifall blodsockret blev for lagt.

Planeringen som kréavdes ledde till att manga informanter upplevde en svérighet med att vara
spontana.

“Just det att alltid behdva planera och laga mat i forvag dar andra lever mer spontant
och koper nagot i farten tycker jag hammar oss lite. Och dven om det inte hammar oss
sa tycker jag att det ar jobbigt att alltid beh6va tanka efter fore. ”

4.3 Hur tryggt ar det att ata?

Foraldrarna upplevde bristande kunskap i stort hos omgivningen. Detta medforde att det
kunde kéannas svart att lita pa personer i barnens omgivning.

Foraldrarna beskrev varierande kunskaper hos foraldrar till barnens kompisar. En informant
berattade att barnet hellre akte hem och fikade da det kandes tryggare. Ett annat omrade som
lyftes var okunskap bland personal pa matstallen.

”Det hander att restaurantpersonal sajer att det bara finns "lite" mjol i maten...”



»/.../eller att de fragar om hon ar mycket kanslig for andra kunder har atit bakelse med
lite gluten!!!”

Att resa kunde upplevas som oroande med tanke pa att gora sig forstadd pa ett annat sprak.

”Jag skulle vilja resa med henne och hennes bror, dka utomlands, men jag ar for osaker
for det, inte pga diabetesen utan celiakin, hur ska jag fa folk i andra lander att forsta att
hon ska ha glutenfritt, det funkar ju knappt har hemma i Sverige.”

Det fanns bade battre och samre erfarenheter nar det gallde maten i férskolan och skolan.
Generellt verkade maten i forskolan och skolan fungera bra. Samtidigt kunde nagra berétta
om att det tagit tid innan maten fungerat tillfredstallande. Det beréttades bland annat att
barnen vid nagra tillfallen fatt fel mat i skolan. En informant papekade att skolans utflyktsmat
ofta var alltfor kolhydratfattig. Manga vittnade om bristfalliga kunskaper hos forskole- och
skolpersonal.

“Det har hdnt att var dotter har uppmanats av ett par ldrare att “det mdste du vl
kunna dta” (vanligt kndckebréd, panerad fisk mm) trots att jag tydligt har informerat
alla om vad celiaki ar — dessutom har de haft en heldags utbildning pa sjukhuset
angdende diabetes och celiaki.”

Ett par informanter belyste att deras barn tog eget ansvar kring skolmaten och fragade samt
forsakrade sig om att det blev ratt. Barnen var ofta duktiga pa att lasa innehallsforteckningar.

Nér det gallde ingrediensférteckningar i allmanhet uttryckte ett flertal informanter missndje.
Markningen var ofta otydlig, vilket kunde leda till att livsmedel valdes bort for att inte riskera
att barnet fick i sig gluten. Det kunde aven leda till manga tidsédande samtal till tillverkaren
for fortydliganden.

Hemma fungerade maten bra tyckte de flesta. Bland de som beréttade om foljsamhet
poangterades det att den mat barnet at i hemmet alltid var strikt glutenfri. Det fanns en stravan
efter att minimera risken for kontaminering i hemmet. En forélder beréttade att allt mjol utom
det glutenfria uteslutits i hemmet, detta for att minimera luftburna glutenpartiklar.

4.4 Matutbudet ar ofta begransat

Manga informanter uttryckte att utbudet av glutenfria produkter i butikerna var bra, men
manga ansag daremot att det var svart att hitta glutenfria produkter som samtidigt hade lagt
glykemiskt index. Det svaraste tycktes vara att hitta ett passande bréd. Manga valde istallet att
baka sjalva. Aven med hembakat brod kunde det emellertid vara svart att fa till ett brod som
holl blodsockret pa en stabil niva lange.

”Det svara ar ju att hitta ldangsamma kolhydrater. En glutenfri grov fralla ar en fralla
man lagt pa 5-10 grova fron pa ovansidan. ”

”Det ar svart att hitta gott brod med lagom [mangd] sockerarter och fibrer. ”

”Det dr var och varenda natt han stiger upp och tar sig en knackemacka pga att
kvallsfikat inte haller for hela natten./.../ Att fa till ett alternativ som racker ar
jattesvart, trots att jag forsoker blanda i det fa grova alternativen i brodet som finns.
Tillika vill man ju fa till ett brod som ar nagorlunda &tbart och inte blir som en
tegelsten.”



Nar det gallde livsmedelsanvisningen framkom det 6nskemal om &ndringar. Foréaldrarna
kunde uppleva att det inte gick att fa de produkter som skulle ha passat diabetessjukdomen
béttre (sasom pasta med fibrer) och att de produkter som kunde forskrivas inte alltid var
barnens favoriter. Férslag togs upp om att ersétta livsmedelsanvisningen med formanscheck,
denna skulle da enligt forslaget kunna anvéandas for valfria glutenfria produkter i butiker i hela
landet.

Maten kunde latt bli enformig i hemmet. En aterkommande upplevelse var ocksa att det
kunde vara svart att 4ta ute da utbudet ofta var daligt och enformigt.

”De fa tillfallen (har hant en gang) nar man kan valja i princip vad man vill fran menyn
ar underbara. Det var en lycklig kille den kvdllen. ”

“Celiaki daremot kanns som en motgang varje gang man &r ute och ska ata nagot/.../.
Oftast far vi springa omkring pa olika restauranger/matstéllen eller fik och ta reda pa
vart det finns bra glutenfria alternativ. Detta kan vara mycket tréttande da man nastan
tappat lusten att fika och ata nar man antligen hittar ett stélle dar hela familjen kan
ata.”

Om barnet dessutom var petigt med maten eller inte tyckte om alla glutenfria alternativ
begransades maten ytterligare.

”Langsamma kolhydrater uppfattas som ackliga medan snabba kolhydrater ar "gott".
Gronsaker ska vara roda som morotter och tomater, inte grona som bénor och broccoli.
Det smalnar av utbudet dn mera.”

4.5 Sma mojligheter att spara tid och pengar

Matlagningen i hemmet kravde mer tid och pengar. Mer mat behévde lagas fran grunden och
ofta behdvde det tillagas dubbla varianter av vissa ratter, till exempel tva sorters pasta. Det
fanns sma mojligheter till genvéagar som att kdpa halvfabrikat eller fardiga ratter. Trots
missnodje med livsmedelsanvisningens innehall uttrycktes en tacksamhet 6ver méjligheten att
spara pengar med hjalp av denna.

Det var vanligt att baka hemma for att spara pengar. Dock kravde glutenfri bakning tid och
talamod enligt manga informanter.

“Glutenfria alternativ ar dyra i handeln och om man ska baka sa krévs det ganska
mycket tid och talamod (till bakning och misslyckade bak ;).”

”Maste baka mer sjalv for att fa ner kostnaden, och for att det glutenfria brodet
innehaller mest snabba kolhydrater som far blodsockret att hojas fort. Det gar mer tid
att baka glutenfritt da det ar mycket svarare an vanligt brod. ”

Glutenfri mat upplevdes som dyr av de flesta, bade nar det géllde maten hemma och pa
restaurang. Den maten som kunde ordnas glutenfri var ofta den dyraste pa menyn.

”Det har blivit mycket dyrare med utematen eftersom man inte vill &ta pa McDonalds
varje gang. Dyrare matstéllen har ofta lite mer koll pa vad de har i maten. ”
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4.6 Att inte vara som alla andra

Foraldrarna ville inte att barnen skulle behdva sticka ut for mycket eller uppleva sjukdomarna
som ett hinder. De funderade dver orattvisan i att behdva avsta och att inte kunna ata det som
andra barn gillar.

"Tycker ocksa hemskt synd om henne om man ar ute och reser eller gar pa stan och
man ser nagot trevligt fik. Vi vanliga kan ju ga in och vélja och vraka bland alla goda
dofter och syner. | hennes fall blir fragan - har ni nagot 6verhuvudtaget som jag kan
ata?”.

Foraldrarna berattade att barnen sjalva ibland valde att avsta fran fester, kunde tycka att det
var pinsamt att ga ut och ata, eller kunde vagra ta med sig matséacken till skolan.

”Det &r ett helvete med Celiakin./.../ Pojken lider och véljer sjalv att avsta fran bla
fester dar han vet att kompisar ater pizza.”

Ett daligt bemdtande fran omgivningen kunde forstarka upplevelsen att inte vara som alla
andra. Bade barnen och foraldrarna kunde kéanna sig till besvar. Daligt bemétande av personal
pa matstallen var inte ovanligt. Flera foraldrar berattade aven att deras barn blivit bortglomda
eller illa bemotta i skolan pa ett eller annat satt. Nar det bjods pa fika i skolan hande det att
det inte fanns likvardiga alternativ till alla eller nagra alternativ alls.

”| skolan forstar larare inte alltid vikten av att man vill ha likvéardiga alternativ som
sina kompisar. Hemkunskapslektion dar man bakar scones och nar det sedan blir dax
att provsmaka....ja just det du kan ju inte ata mjol. Det hade jag helt glomt bort! ”

”En sak som &r ledsamt och irriterande &r att var dotter vid flera tillfallen har kant att
en del larare/fritidspersonal tycker att "hon" dr besvdrlig.../.../Det har ocksd
forekommit att skolpersonal har beklagat sig, i var dotters narvaro, éver "vilken tid det
tar" att halla pa att ladda blodsockermataren och kolla blodsocker ... ”

En foralder spekulerade kring om det kunde bero pa radsla eller osakerhet hos andra foraldrar
kring maten, da dennes barn aldrig blivit bjuden pa kalas.

5 DISKUSSION

5.1 Metoddiskussion

Da syftet i denna studie var att utforska informanternas upplevelser bedémdes en kvalitativ
metod vara lamplig. Skriva beréttelser som metod for datainsamling till skillnad fran
intervjuer innebar att forfattarna inte riskerade att paverka informanterna med sin narvaro.
Daremot var det inte majligt att stalla foljdfragor eller be om mer utvecklade svar. Valet att
anvanda stodord har troligen resulterat i mer innehallsrika berattelser. Samtidigt kan
forfattarnas forforstaelse i egenskap av dietiststuderande ha paverkat vilka stédord som
anvandes i webbformul&ret. Detta kan ha styrt informanterna i en viss riktning eller begransat
innehallet i berattelserna. Sa kan i viss utstrackning ha varit fallet, da nagra av beréttelserna
endast innehdll information som svarade mot stodorden.

Mojligheten att styra dver konsfordelningen i urvalet fanns inte pa grund av sekretesskraven
inom sjukvarden och Svenska Celiakiforbundet. Vad informanterna betraffar var en majoritet
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kvinnor. Forfattarna upplevde dock inga skillnader gallande berattelsernas innehall beroende
pa kon, samtidigt ar det svart att dra nagra slutsatser om konsskillnader da endast tre man
deltog.

En majoritet av informanterna var medlemmar i Svenska Celiakiforbundet och Svenska
Diabetesforbundet vilket kan ha bidragit till en mojlig selektionsbias i urvalet. Ett 6kat
engagemang kan foreligga hos dessa informanter vilket kan ha paverkat berattelsernas
innehall. Samtidigt ar patientgruppen med dubbeldiagnosen liten i samhéllet vilket skulle
kunna innebéra att manga i denna patientgrupp valjer att ga med i patientféreningarna for att
fa stod och hjalp. Att informanterna hade kdnnedom om att forfattarna var dietiststudenter kan
ha varit en mojlig informationsbias.

5.2 Resultatdiskussion

I hemmet fungerade maten oftast bra men livsmedelsutbudet tycktes begrénsat. Bristande
kunskap, forstaelse och bemotande i barnets omgivning skapade otrygghet om vilken mat som
var séker att 4ta, samt begréansade mojligheten att kunna félja kostbehandlingarna.
Sammantaget bidrog detta till att skapa upplevelser av att inte vara som alla andra och att vara
till besvér. Likheter fanns mellan denna studie och tidigare forskning dar det géllde att maten
fungerade bra hemma och att det var framst i situationer utanfor hemmet som problemen
uppkom (10,16).

Det var ett aterkommande bekymmer bland denna studies informanter huruvida de kunde lita
pa omgivningens kunskaper eller ej. Aven bemotandet och forstaelsen frdn omgivningen
kunde uppfattas som bristande. | forskolan och skolan till exempel, fungerade maten generellt
tillfredstéllande, dock framkom det en del problem. Bland annat uppfattade foréldrarna en
kunskapsbrist hos forskole- och skolpersonalen, vilket kunde leda till fel mat i skolan eller
uppmaningar om att ata gluteninnehallande livsmedel. Bristfalliga kunskaper bland
skolmaltidspersonal kan vara en orsak till svarigheter med att ata glutenfri kost utanfor
hemmet (16). Nar det galler dubbeldiagnosen har det tidigare framkommit att foraldrars
erfarenheter varit att nagon eller nagra delar fungerat bra i férskolan medan andra fungerat
samre (23). Nar det bjods pa fika eller liknande i skolan, visade var studie att det ibland inte
erbjods likvardiga eller nagra alternativ alls. Vid hemkunskapslektionerna kunde det
forekomma att det inte fanns nagot glutenfritt for barnet att provsmaka. Liknande foreteelser
gallande brister i forstaelse och bemétande, sasom inga eller icke likvardiga alternativ i
forskolan och skolan har beskrivits tidigare (20,23). Det togs inte hansyn till att det kunde
vara viktigt for barnen att fa likvardiga alternativ som sina vanner, eller sa glomdes de helt
bort. Sett till resultatet i denna studie anser forfattarna att 6kade insatser ar énskvérda for
utbildning av skolpersonal kring denna dubbeldiagnos. Utbildningsinsatserna skulle
forslagsvis kunna omfatta sjukdomarna nér de upptrader somdubbeldiagnos samt kosten vid
denna och de psykosociala aspekterna kring att vara barn och behdva specialkost. Foéraldrarna
gav aven manga uttryck for bristande kunskaper och daligt bemotande fran café- och
restaurangpersonal. Det kan férekomma ignorans bland restaurangpersonal nér det géller
kénsligheten for gluten (24). En brittisk studie har visat att kockar hade mindre kunskap om
celiaki an allmanheten (25). Aven inom restaurangbranschen skulle det vara 6nskvart med
Okade kunskaper.

Ett begransat utbud av livsmedel anpassade till bada kostbehandlingarna upplevdes bade via
produktutbudet i butikerna och via livsmedelsanvisningen. Det ansags vidare att en otydlig
markning av livsmedel i butikerna kunde forsvara och begransa matinkopen. Utbudet
beskrevs som begransat pa grund av den glutenfria kosten. Dessutom fanns fa glutenfria
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specialprodukter lampliga for diabetessjukdomen. Ett framtradande problem som manga
informanter lyfte fram, var svarigheten att hitta ett bra brod. Detta skulle kunna vara ett
framtida produktutvecklingsomrade inom livsmedelsindustrin. Foraldrarna upplevde
begransningar aven med livsmedelsanvisningen. Det kom fram forslag om en forandring till
formanscheck istallet. Begransningarna kring livsmedelsanvisningen har tagits upp tidigare i
en rapport av Boij dar liknande forslag om forandring framlagts (20). Med tanke pa
blodsockerkontrollen skulle det finnas fordelar om livsmedelsanvisningen erbjod storre
valmajligheter, da det ar viktigt for diabetessjukdomens hantering att barnen tycker om
livsmedlen och &dter dem. Missndje med ingrediensforteckningar beskrevs, dar markningen
ofta var otydlig, vilket 0kade otryggheten kring maten. Detta problem har dven rapporterats
av Roma et al, som sag att familjer upplevde det svart att utréna om ett livsmedel var
gluteninnehallande eller inte (18). Enligt den studiens informanter skulle en faktor for
forbattrad livskvalitet vara tydligare livsmedelsmarkning.

Dubbeldiagnosen medforde ett standigt kontrollbehov och mycket planering kring maltiderna
vilket bidrog till att flera informanter upplevde en minskad spontanitet. Detta &r i linje med
tidigare forskning, dar det visat sig att foréldrar till barn med diabetes upplever att
foraldrarollen forandrades till att bli mer kontrollerande (14). Kontrollbehovet skulle kunna
forsvara for foraldrarna i att lotsa barnet till att bli sjalvstandigt och alltmer Gverta skotseln for
sina sjukdomar med stigande alder. Att vara foralder till ett barn med diabetes involverar en
komplex process nér det handlar om att hjalpa barnet att bli sjalvstandigt i en lamplig grad
relaterat till &ldern, samtidigt som barnets sékerhet aldrig dventyras (11). Aven vid celiaki har
upplevelser av att standigt behdva vara pa sin vakt och kontrollera kosten beskrivits (24).

Vardagen for familjerna med den har dubbeldiagnosen blir latt inrutad. Detta har dven visats i
en tidigare rapport om hur det &r att leva med diabetes och celiaki (20), samt i en studie om
diabetes (14). Det ar uppenbart att kravet att standigt halla tva kostrelaterade sjukdomar i
atanke ar en utmaning for bade barn och foraldrar. Sud et al har dock visat att
dubbeldiagnosen inte paverkade barnens livskvalitet namnvart jamfort med att enbart ha
diabetes, daremot uttryckte fordldrarna oro 6ver barnens sociala liv (10). Var studie
undersokte inte specifikt livskvaliteten. Dock framkom det i foréldrarnas berattelser snarare
tendenser till det motsatta, att barnens och foraldrarnas liv paverkas i stérsta grad och troligen
aven livskvaliteten. Det var ett maste for majoriteten av informanterna i var studie att planera
och ta med matsack nastan Overallt, vilket gav mer arbete men samtidigt borde ha mojliggjort
en okad frihet for barnet. Barnet kunde bli mindre bundet till att inta sina maltider i hemmet.

Ett dyrare pris verkade folja den glutenfria kosten bade i butik och pa restaurang. Ett
intressant resultat i denna studie var foraldrarnas uppfattning att inte bara de glutenfria
produkterna i butik var dyrare, utan dven de glutenfria ratterna som fanns pa restauranger.
Troligtvis &r det de dyrare kott- och fiskratterna pa menyn som erbjuds som glutenfria.
Forfattarna till denna studie har inte funnit nagon tidigare forskning som undersokt ifall det
blir dyrare att ata pa restauranger, daremot har det framkommit att en glutenfri kost generellt
medfér merkostnader (17,26).

Recept och matlagningskurser for dubbeldiagnosen lyftes fram som dnskemal av informanter
i denna studie vilket ocksa onskades av foraldrarna i rapporten av Boij Onskemalen tyder pa
att det finns for lite material anpassat till dubbeldiagnosen géllande kosten. Foraldrarna tycks
vara i behov av att fa mer praktiskt stod kring kosten. Det finns i nulaget endast en
publikation med en tillhérande hemsida rérande omradet som riktar sig till patientgruppen
(27-28). Detta ar nagot som forfattarna till denna studie anser skulle kunna utvecklas
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ytterligare i framtiden. Mer forskning géllande kosten vid dubbeldiagnosen celiaki-diabetes
anses nodvandig da det vetenskapliga underlaget ar véldigt tunt.

6 SLUTSATS

Svarigheterna att lita pa omgivningens kunskaper kring de tva kostbehandlingarna forsvarade
foljsamheten till kosten och begrénsade barnens sociala liv. Upplevelserna av bristande
bemdtande och forstaelse i omgivningen kunde forstarka kanslan av att inte vara som alla
andra och att vara till besvér. Darfor finns ett behov av utbildning riktad till skol- och
restaurangpersonal for 6kad kunskap och forstaelse. Mer material rérande matlagning
anpassat till dubbeldiagnosen skulle ocksa underlatta, bade for barnens familjer och
omgivningen. Den standiga planeringen begransade vardagen och féréldrarollen paverkades
till att bli mer kontrollerande vilket skulle kunna forsvara for foraldrarna i att lotsa barnet till
mer sjalvstandighet. Utbudet av glutenfria specialprodukter med lagt glykemiskt index var
begransat, framforallt vad galler brod. Darmed finns ett behov av en vidare
produktutveckling.

7 FORFATTARNAS BIDRAG TILLARBETET

CA, EP och NS har gemensamt planerat, genomfort och sammanstallt studien.

8 TACK

Tack till alla deltagare i studien som tagit sig tid att dela med sig av sina erfarenheter och
tankar. Tack till Svenska Celiakiforbundet och dietister som hjalp till med rekryteringen. Tack
till er som korrekturldast och kommit med synpunkter.
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Bilaga 1 (1/1)

Hur upplever Du som foralder till barn med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes att det
fungerar med maten?

Hej!

Vi heter Evelina Persson, Carita Aspholme och Nina Svensson och vi skriver vart
examensarbete pa dietistprogrammet vid Umea Universitet.

I var studie kommer vi att undersoka hur foraldrar till barn med dubbeldiagnosen celiaki-
diabetes upplever att det fungerar med maten. Vi tror att Dina kunskaper och erfarenheter ar
av storsta betydelse, bade for att 6ka forstaelsen men ocksa for att kunna forbéattra den
nuvarande behandlingen. Darfér hoppas vi att Du vill vara med i denna studie.

For Dig innebér det att Du svarar pa ett frageformular som forst bestar av nagra korta fragor,
som till exempel barnets alder och kon och darefter far Du berétta fritt om Dina tankar och
erfarenheter. Frageformularet hittar Du pa:
https://spreadsheets.google.com/spreadsheet/viewform?formkey=dEFORUICU2xZc1Q1Vmt2
eGFXZTdWRIE6MQ

Vi har for var del inte haft tillgang till nagra register éver namn, adresser och andra
kontaktuppgifter. Svenska Celiakiforbundet har hjalpt oss att skicka frageformularet till de
medlemsfamiljer som har barn upp till 16 ar med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes. Dietister
pa barnkliniker runt om i landet har ocksa hjalpt oss att na ut med vara frageformular.
Formuléaret ar helt anonymt och ingen enskild deltagare kommer att kunna identifieras i var
studie.

Ditt deltagande ar helt frivilligt och Du kan nar som helst avbryta Ditt deltagande utan att
behdva uppge varfér. Om Du valjer att avbryta Ditt deltagande kommer inget av det

insamlade materialet att anvandas i studien.

Vi hoppas att Du vill dela med Dig av Dina kunskaper och erfarenheter. Vi ar tacksamma om
Du svarar inom en vecka, eller allra senast mandagen den 12 september.

Med vanliga hélsningar

Evelina Persson, Carita Aspholme och Nina Svensson
Dietistprogrammet, Institutionen for kostvetenskap, Umea Universitet

Har du nagra fragor kontakta oss pa: evpe0023@student.umu.se


https://spreadsheets.google.com/spreadsheet/viewform?formkey=dEF0RUlCU2xZc1Q1Vmt2eGFXZTdWRlE6MQ
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Hur upplever Du som foralder till barn med dubbeldiagnosen celiaki-diabetes att det
fungerar med maten?

Du ar

L Man

2 Kvinna

Barnet ar
" Flicka
2 Pojke

Barnets alder
Vid vilken alder fick ditt barn diabetes?

Vid vilken &lder fick ditt barn celiaki? ‘

Har fler i familjen celiaki?
" la
2 Nej

Om du svarat ja pa ovanstaende fraga: Vem? Foralder/syskon.

Har fler i familjen diabetes?
" la
2 Nej

Om du svarat ja pa ovanstaende fraga: Vem? Foralder/syskon.

Har ni fatt traffa en dietist for hjalp med maten?
L Ja, for diabetes
" Ja, for celiaki

" Ja, for bade diagnoserna

L Nej

Om du svarat ja pa ovanstaende fraga. Har ni haft kontakt med dietist fler an en gang?
-

-

Ja, for diabetes

Ja, for celiaki
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" Ja, for bada diagnoserna

= Nej

Ar du medlem i nagon patientférening? Det gar att kryssa i fler 4n ett alternativ

I Ja, Svenska Celiakiforbundet

Ja, Svenska Diabetesforbundet
Ja, en annan

-
-
L Nej

Beratta hur du som foralder tycker att det fungerar med maten nar man har ett barn med bada
sjukdomarna celiaki och diabetes samtidigt! Berdatta fritt om dina erfarenheter och tankar. Du
far skriva hur mycket eller hur lite du vill, det finns obegransat med plats i skrivrutan nedan.
Exempel: Vad &r svart/latt for dig och/eller ditt barn? Hur ar kontakten med halso- och
sjukvarden? Hur fungerar det pa forskola/skola, fritid, resor etc.? Matvaror/Matlagning?

il
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Analysenhet Meningsbérande Kondenserad Kod Kategori

enhet meningsbarande

enhet

Innehall Det absolut Svart att hitta Svart | Matutbudet
relaterat till svaraste ar att hitta | glutenfritt brod da | att ar ofta
foraldrars glutenfritt bréd som | allt innehaller hitta | begrénsat
upplevelse av | dessutom fungerar | mycket socker. bra
hur det bra for en bréd

fungerar med
att kombinera
de tva olika
kostbehandling
arna.

diabetiker. | princip
allt innehaller stora
méangder socker.




