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Bakgrund

Den hér rapporten handlar om barnfamiljer dar nagot av barnen har tva kroniska sjuk-
domar — diabetes typ 1 och celiaki — och om en utbildningssatsning for dessa foréldrar.
I det har kapitlet ges forst en kortfattad information om de bada sjukdomarna. Darefter
foljer en redogdrelse om foréldrautbildningen och syftet med rapporten.

Diabetes och celiaki

Det finns i Sverige minst 350 000 diagnostiserade diabetiker. Darmed tillhor diabe-
tes en av de stora folksjukdomarna. Diabetes ar inte en utan flera olika sjukdomar
med olika orsaker. Den gemensamma namnaren dr att sockerhalten i blodet &r for
hog. Vid diabetes typ 1 har kroppens egen produktion av insulin helt eller néstan helt
slutat att fungera. Vid diabetes typ 2 kan kroppen fortfarande producera lite insulin,
men den méangd som produceras racker inte for kroppens behov. De bada diabetesty-
perna har manga gemensamma drag men skiljer sig ocksa at pa viktiga punkter, till
exempel hur de behandlas och orsaken till att nadgon far sjukdomen. Oavsett diabe-
testyp ar det framsta malet med behandlingen att forsoka uppratthalla en sa normal
blodsockerniva som mojligt (www.diabetes.se). Det ar framforallt barn och ungdo-
mar som insjuknar i diabetes typ 1, darfor kallas den &ven for barn- eller ungdomsdi-
abetes. Men &ven dldre kan insjukna i diabetes typ 1 och naturligtvis har &ven aldre
denna typ. Diabetes typ 2 ar en form av vuxen- eller aldersdiabetes som oftast debu-
terar efter 40 ars alder. Typ 2 diabetes ar ofta forknippad med hégt blodtryck, hdga
blodfetter, Gvervikt och fysisk inaktivitet. Det gor att dessa diabetiker 16per stor risk
att utveckla hjart- och kérlsjukdomar (Projektansokan).

Av okénd anledning har barn med diabetes typ 1 en dkad risk att drabbas av celi-
aki an andra barn. Celiaki eller glutenintolerans &r ett och samma namn for en livs-
lang tarmsjukdom. Tarmen blir sérig och inflammerad av proteinet gluten som finns
naturligt i de flesta svenska sadesslagen. Symptomen for celiaki skiljer sig at mellan
barn och vuxna. Barn kan fa problem med viktminskning eller dalig tillvéaxt pa lang-
den. Celiaki &r nu den vanligaste kroniska sjukdomen hos svenska barn. Forekoms-
ten av diagnostiserad celiaki hos barn har tre- till fyrfaldigats under de senaste 20
aren. Denna okning ar unik jamfort med andra lander och innebér att Sverige idag
har den hdgsta kanda férekomsten av sjukdomen. Man berdknar idag att cirka en av
etthundra personer ar glutenintoleranta. Detta galler bade vuxna och barn. En ny
studie har dock visat att celiaki bland barn &r mycket vanligare dn vad forskare tidi-
gare trott. Omkring 30 av 1 000 tolvéringar drabbas av sjukdomen. Genom att ute-
sluta alla livsmedel som innehaller gluten kan tarmen léka och symtomen forsvinna
pa sikt, men dieten och behandlingen &r livslang. Sjukdomarna diabetes och celiaki
ar beslaktade med varandra och man vet att celiaki &r tio ganger vanligare hos diabe-
tiker dn hos icke-diabetiker. Omkring 5-10 % av de barn som har diabetes har ocksa
celiaki (Projektanstkan).

Att som foralder fa beskedet om att ens barn har diabetes ar narmast chockartat
och bdrjan till en stor livsomstallning for hela familjen. Kommer det dessutom sam-
tidigt eller nagra ar senare ytterligare ett besked om att barnet ocksa har celiaki for-
djupas problemen annu mer och &nnu fler omstéllningar kréavs.



Foraldrautbildning

I mycket ar bade svensk sjukvard och féreningsliv ordnad efter ensaksfragor. Den
svenska specialistsjukvarden behandlar manniskor utifran en sjukdom eller skada.
Hjartsjukdomar behandlas av hjértspecialister, hoftproblem av ortopeder, diabetes
behandlas av specialutbildade lakare och sjukskoterskor och celiaki av dietister. Ett
system som givetvis har manga fordelar, men for dem som har flera sjukdomar finns
sallan majlighet till en gemensam &vergripande specialistvard. Likasa organiseras
oftast foreningslivet kring specifika omraden som fotboll, basket, hembygden, diabe-
tes eller celiaki.

| det har projektet har Svenska Celiakiférbundet, Diabetesforbundet och Hushall-
ningsséllskapet Vést samarbetat for att tillsammans géra en utbildning for foraldrar
vars barn har bada diagnoserna. Projektet har varit en forsoksstudie i Vastra Gota-
land med sikte pa att om projektet fungerar, kunna genomféra den har typen av ut-
bildningar 6ver hela Sverige. Pa regional niva var det Celiakiforbundets lansforening
i Vastra Gotaland, diabetesforbundets regionala avdelning i Norra Alvsborg och
Hushallningssallskapet Vést som arrangerade tva utbildningar. En utbildning har
genomforts i Kungélv och en i Fristad. De bada utbildningarna har varit helgutbild-
ningar med en évernattning och genomférdes under hésten 2006. Syftet med utbild-
ningarna har varit:

Att foraldrar som har barn med bada diagnoserna celiaki och diabetes ska fa
en Okad teoretisk och praktisk kunskap om sjukdomarna och dess tillampning-
ar i vardagen samt att barnen far en forbéattrad livskvalitet (Projektansokan).

Programmet under helgerna har bestatt av forelasningar av lakare och dietister, erfa-
renhetsutbyte mellan deltagare och foretradare fran Celiakiférbundet och Diabetes-
forbundet samt matlagning och bakning i praktiken med en matkonsult fran Hushall-
ningssallskapet Vast.

Undersdkningens syfte

Erfarenheterna fran de samarbetande organisationerna var bland annat att kunskaps-
nivan var for 1ag kring hur det &r att leva med bade diabetes och celiaki. Darfor 6ns-
kade man att bade fa kunskap om vad deltagarna ansdg om utbildningen och fa be-
lyst vilka fragestéallningar som var viktiga for fordldrar med barn med dubbla dia-
gnoser. Denna kunskap skulle anvandas till att utveckla framtida utbildningsinsatser
i hela Sverige och till att fa en battre kunskap om familjernas livssituation. Uppdra-
get, att gora denna utvardering av utbildningen och samla in mer kunskap om forald-
rarnas livssituation, gick till A. Boij AB — Idé- och produktutveckling.

Utvérderingen av utbildningen har framst skett genom att alla deltagare fick fylla
i ett kursutvarderingsformulédr vid kursavslutningen. Kunskapsinhd&mtandet har
frdmst skett genom gruppintervjuer och enskilda telefonintervjuer. Under dessa in-
tervjuer har ocksa fragor stallts om uthildningen. Totalt har tva gruppintervjuer skett
under vardera kurshelgen med fem foraldrar i varje grupp och tre foraldrar fran varje
utbildning (totalt sex foraldrar) har intervjuats via telefon. Mer om metod och analys
finns for den forskningsintresserade l&saren i rapportens sista kapitel.



Nésta kapitel handlar om hur det enligt foréldrarna &r att leva med att ha ett barn som
bade har diabetes och celiaki. Dérefter fljer ett kapitel om foraldrarnas synpunkter
pa kurshelgen och ett kapitel om deras framtida behov av stod och utbildning. Till
sist kommer ett kapitel med sammanfattning av resultaten och reflektion kring dem.



Att leva med bade diabetes och celiaki

Hur ar det att leva med diabetes och celiaki? Vad far foraldrarna for stod fran sam-
héllet? | det har kapitlet beskrivs livssituationen for familjerna utifran sex teman:
"Att fa sjukdomsbeskeden”, ”Stod fran sjukvarden”, ”Stod fran barnomsorg och
skola”, ”Kompisar, idrott och semester”, "Ekonomi” och Livskvalitet”.

Samtidigt som foraldrarnas beréattelser rymmer mycket av sorg och oro, blanda-
des de med en enorm vilja att gora det sa bra som mojligt for sina barn. Dessutom
beskriver de omsorg, engagemang och humor.

Att fA sjukdomsbeskeden

De flesta av de intervjuade foraldrarna fick forst beskedet om att deras barn hade fatt
diabetes.® Négra fick forst beskedet om att barnet fatt celiaki och nagra fick beskedet
om bada diagnoserna samtidigt. For alla foraldrarna var det chockartat att fa de har
diagnoserna, aven om nagra hade anat att deras barn var sjukt. Sa har beréattade en
foraldragrupp om hur det kéandes att fa beskedet:

Informant 1: Jag tyckte att nar de konstaterade gluten for oss bekom det inte
mig sa mycket. Okej det var ju trakigt, valdigt trakigt, men det gar anda att
leva ett bra liv med det. Det ar bara att undvika s mar man bra. Men diabe-
tesen, den var inte rolig alltsd. Det var tungt. Det var tungt, tyckte jag.
Informant 2: Diabetesen ar sa tung med sma barn. Det ar fruktansvart. Vi
hade valdigt sma barn. Bara detta nar han somnade i soffan, fattar du hur
mycket man slitit upp ungen och trott han var medvetslgs. Han var bara lite
trétt. Hjartat stannade pa en: du ar val vaken, du ar vél vaken? En tvaaring
fick inte ens vila sig néar han blev tritt. Blev helt fel.

Informant 3: Var likadant hos oss. Var son var bara ett och ett halvt ar nar
han fick diabetes. D& hade vi haft ett jattejobbigt ar eller nagra ar med min
pappa som var jattesjuk och gick bort ett par manader innan han fick sin dia-
betes. Vi trodde inte att det var sant. Vi hade bott pa en avdelning pa sjukhu-
set och nu fick vi flytta till nasta. Det kiandes som ett bakslag. /.../* Fick celia-
kidiagnosen nar han var nar sex ar. Det gick under ett halvar och jag miss-
tankte det. Bad att vi skulle ta ett prov for jag kande att ndgonting ar fel, for
han hade mycket diarréer. Kande dnda att jag egentligen inte ville veta, jag
ville inte veta svaret. /.../ Det var tungt. Jag kande att nu far han inte ata na-
gonting. Forsvann allt pa nagot vis. /.../

Informant 4: Jag tyckte att det var nattsvart. Min bror har haft diabetes sedan
han var barn och hans téser var jattesma nar de fick diabetes, sa jag visste ju
vad det innebar och sa jobbar jag inom varden och det &r ju vad man hor
jamt; diabetes. Aldrig sa. Sa jag tyckte att det var nattsvart. Samtidigt som
man inte forsoker att visa nagonting da. Man visste ju vad det innebar. Inte s&
svart for oss, man forstod ju det har med insulin och blodsocker hit och dit

! Fragorna vid intervjuerna finns i sin helhet i bilaga 1.
2 Det hér tecknet /.../ betyder att en del av det som sagts har hoppats 6ver i citatet. Det som
inte tagits med paverkar dock inte inneborden i citatet.



och allt sa. Jag kanner ju en skuld éver att jag kanner att jag inte vill att han
ska ha det. Egentligen varfor ska inte vi fa nagonting, nagon sjukdom, nar
andra far. Det ar lite jobbigt med den dar skulden som man har. Att barnet
har fatt nagonting. Jag kunde lika garna fatt det. Det tycker jag &r jobbigt.
Annars fungerar det jattebra med gluten och diabetes. Han hade redan an-
tikroppar sa jag var lite forberedd. Det ar en hel omstallning. Jag trodde inte
att det var sa jobbigt. Att behdva lasa pa allting.

Informant 5: For oss var det fulltstandigt nattsvart, superangest. Det var sa
hemskt s& det gar inte att beskriva. Det hemskaste var att vi var tvungna att
gora henne illa for att hon skulle bli frisk. Vi var tvungna att halla fast henne
och sticka henne hela tiden. Hon gallskrek och hon kédmpade for livet. Varenda
sekund alltsd. Hon rymde och gémde sig. Hon grat och jag gréat. Det var rena
katastrofen. Fullstandigt. Hur lange som helst. Det gick liksom inte 6ver. Den
ena grejen efter det andra. /.../ Trodde inte att méanniskor har sa manga tarar.
Det &r helt otroligt. Bara accelererade. /.../ Hon gallskriker fortfarande. Nu har
vi fatt pump, sa nu gallskriker hon bara var tredje dag. Jag tror att det tog fyra
manader innan hon vande sig vad sticken [blodproven] (Féraldragrupp 2).

Fran att ha varit en vanlig familj forandrades hela familjelivet genom ett sjukhusbe-
sok. Samtidigt som foraldrarna skulle klara av att hantera sina egna kénslor skulle de
ocksa klara av barnets och snabbt géra en livsomstallning.

Man kan med rétta sdga att foraldrarna genomgick en kris i samband med att de
fick sjukdomsbeskeden (se Cullberg 1975). Vid intervjutillféllena fanns foréldrar
med som kommit olika langt i sin krisbearbetning. For en del 1ag sjukdomsbeskeden
ganska ndra i tiden och man hade knappt kommit in i en fungerande vardag, medan
for andra foraldrar 1ag beskeden flera ar tillbaka i tiden och barnet hade kanske rent
av blivit sa gammalt att det i mycket sjalv tog ansvar for sin medicinering och mat-
hallning.

Stod fran sjukvarden

| intervjuerna med foraldrarna framkom att det var en stor skillnad mellan sjukvar-
dens stdd till i forsta hand foraldrarna, men ocksa till barnen, i samband med de tva
diagnoserna.

Nar diagnosen diabetes faststallts blev barn och foraldrar inlagda pa sjukhus i
som regel tva veckor for att lara sig ta sprutor, ta blodvarden, for att stalla in dose-
ringen av insulin och fa information. Flera foraldrar blev ocksa erbjudna samtal med
kurator och/eller psykolog. Efter sjukhusvistelsen fick familjen éka hem och borja
det nya livet. De gick ocksa pa regelbundna kontroller pa diabetesmottagningarna
dér de traffade diabetesskoterska och lakare. Overlag var foraldrarna ndjda med det
medicinska stodet i samband med diabetesen, men en del saknade ett mer psykosoci-
alt stod.

® Alla intervjuer har fatt en beteckning, exempelvis "Foraldragruppgrupp 2”. P4 sd sétt kan
lasaren se att citaten kommer fran olika intervjuer utan att foraldrarna kan identifieras.



Diabetesvarden ar valdigt bra och proffsigt mottagande i borjan. Men sedan
kénns det som att det planar ner &ven dar. Det blir lite mekaniskt, okej de kol-
lar blodsockervérden, man far nya recept och sa. Men de fragar inte runt om-
kring: Hur fungerar det? Hur kanns det? De psykosociala bitarna tappar man
(Foraldragrupp 1).

Nagra foraldrar med lite dldre barn saknade att diabetesmottagningarna inte vande sig
direkt till barnen med exempelvis gruppundervisning sa att de kunde fa traffa barn i sin
egen alder och tillsammans diskutera olika fragor kring sjukdomen och vardagslivet.
En del diabetesskoterskor hjélpte foraldrarna — om de sa énskade — med att informera
personal pa forskolor och skolor om sjukdomen, men det géllde inte alla mottagningar.
De flesta foraldrarna fick dock sjélva ta hela ansvaret med information.

Nér foraldrarna fick konstaterat att deras barn hade celiaki fick de oftast bara ett
besok hos en dietist och det tyckte alla foraldrar var for litet.

Gluten &r nastan den svaraste biten. Dar maste man vara sa exakt och nog-
grann hela tiden. Vi ar valdigt radda om henne. Vi haller stenhart pa det. Hon
har hela tiden haft mycket ont i magen och mycket ont i huvudet. Néstan for
jamnan och ingen vet varfor. Vi vet ju inte om hon étit galet nagon gang for vi
har varit valdigt stenharda pa det. Jag kan inte saga att om hon far i sig nagot
sa far hon ont i magen om en timma, men hon har ju det konstant hela tiden,
sa vi ar jattenoggranna. /.../ Vi har anda fatt ganska mycket hjalp pa diabe-
tesmottagningen och de har prévat olika mediciner och behandlingssatt pa
henne. Inget om gluten och speciellt inte att man far komma tillbaka och traffa
en dietist fler ganger. De ar jattesvara att fa tag i (Foralder 2).

Fa foraldrar fick efter besoket hos dietisten nagon majlighet till aterbesok. Det mesta
kring sjukdomen, mat och matrecept hade de istallet fatt ta reda pa sjalva och klara
av pa egen hand.

Foraldrarna hade ocksa fatt en livsmedelsanvisning dar de kunde fa en del bas-
livsmedel som mj6l, knackebréd med mera genom apoteket. Néstan alla foréldrar var
missnojda med livsmedelsanvisningen och dess innehall. Nagra tyckte till och med
att det hade varit battre att de fatt ett ekonomiskt bidrag till livsmedel sa de kunde
kopa det som passade deras barn. En del foraldrar efterfragade ocksa mer kunskap
om vad livsmedelsanvisningen kunde innehélla och vad de hade mojlighet till att fa
med i den.

Foradldrarna tog likasa upp att det inom sjukvarden saknades kopplingar mellan
dem som behandlade de bada sjukdomarna, men ocksa att man inom andra medi-
cinska omraden hade for lite kunskap om de bada sjukdomarna. Exempelvis kunde
personalen pa diabetsmottagningen alltfor lite om celiaki och personalen som ansva-
rade for celiakin visste for litet om diabetes. Ett annat exempel var nar barn med
diabetes skulle gora tarmbiopsier pa fastande mage, hade inte den personal som skul-
le utféra tarmbiopsin rutiner for hur de skulle ta emot barnen som behévde mat for
att halla ett jamnt blodsockervérde. Ett tredje exempel var att en del foraldrar fatt
radet av diabetesmottagningen att om barnet var sjukt i till exempel maginfluensa
och foraldrarna inte klarade av att halla blodsockernivan jamn, kunde de dka in pa
akutmottagningen for att fa hjalp. Nar de val var dar var det anda foraldrarna som
fick ta ansvaret for barnets diabetes och de fick inte den avlastning de forvantat sig.
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Stod fran barnomsorg och skola

Sa kommer ocksa en vardag och for att foraldrarna ska kanna sig trygga behdvs att
barnomsorg och skola klarar av att pa ett bra och sékert sétt kan ta hand om barn
med bade diabetes och celiaki.

De allra flesta foraldrarna hade sjélva helt fatt informera forskola eller skola om
sina barns sjukdomar, trots att de sjalva precis nyligen blivit insatta i vad sjukdomar-
na innebar och kéande sig som lekman inom omradet. Det innebar att foraldrarna
upplevde sig valdigt utelamnade och ensamma. Manga féraldrar onskade mer infor-
mationsstod fran sjukvarden. Bara nagra fa exempel fanns pa att sjukvarden hjalpt
foraldrarna med att informera forskola och skola.

Foraldrarna i undersokningen hade skiftande erfarenheter fran hur forskola och
skola fungerade. Exempel pa allt fran att det fungerade val till att man var tvungen
att byta forskola eller klass fanns bland foraldrarna. Det verkar inte finnas nagra
enhetliga krav pa att forskola eller skola ska ge barn den medicin de behover for att
kunna vistas dar. En foralder fick darfor flytta sitt barn till en annan férskola.

Han boérjade hosten 2003. /.../ Han bdrjade lite med korta dagar och inte alla
dagar. Vi bytte sedan forskola efter nastan tva ar. Fast han var dar sa lite. Det
fungerade sadar. Skélet till att det fungerade dar var att han inte behovde mal-
tidsinsulin da. Han hade sa lange kvar sitt eget insulin, sa det fungerade med
insulin pa morgon och kvall. Det funkade okej, for de gav inte sprutor. Fore-
standaren hade som motivering att vi far anda vardbidrag sa vi kan dra ner var
arbetstid. D& behover inte de ta pa sig det. Det hon inte forstod var att man inte
kan dra ner pa arbetstiden sa att man kan vara pa dagis klockan tolv varje dag.
Det ar inte sa latt att gora. Vardbidraget var da, man fick val ut fem till sextu-
sen kronor. Man kan inte ga ner halvtid pa det. Det funkade endast for att han
inte hade sprutor pa dagen. Aven om jag rent tekniskt skulle ha kunnat trackla
till det att ka dit pa lunchen varje dag, tycker inte jag att det ar bra for barnet,
en tvaaring, att mamma kommer och ger en spruta pa tva minuter och sedan
gar darifran. Det blir valdigt konstigt i relationerna till barnet att komma och
ga sa och 6vriga barn i gruppen. Varfor far hans mamma komma? Det ar vél-
digt markligt av olika skal att man ska komma in och stora pa det sattet. | sam-
ma veva som han behovde maltidsspruta sa fick vi ocksa plats pa ett dagis som
ligger narmare hemma och som kunde tanka sig att ge sprutor. D&r har han
gatt i ett ar. Det funkar mycket battre. De ar ocksa mer noggranna och ansvars-
fulla. Motsatsen till det andra dagiset (Foralder 1).

Efter bytet av forskola fungerade det bra och det paverkade ocksa barnet blodsock-
ervarden. En annan foralder hade en helt annan upplevelse av sitt barns skola.

Intervjuare: Hur &r det i skolan, sticker de honom och ger honom sprutor?

Informant: Han har insulinpump nu. Annars har han alltid stuckit sig sjalv se-
dan han var fyra ar. De drog upp sprutan sa att det blev ratt enheter sa att det
blev ratt da, men han har alltid tagit det sjalv. De behévde aldrig gora det. Vi
har ett schema som vi har gjort i datorn med precis alla tider. Pa det vecko-
schemat da hur mycket han ska ha i dos. Nu har han insulinpump som han
knappar fram och som han alltid visar froken sa att det blir ratt, sa att det inte
blir fel da. Sedan har vi telefonkommunikation om han skulle bli hég nagon
dag. Da kan hon ga in pa schemat for da har hon skrivit upp alla hans varden
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vid olika tider innan rast och sant. Sa man far ta manga varden pa satt da,
men man haller koll pa det och vet vad som felas. Om han atit nagot extra.
Jag tar med smorgasar till skolan varje dag och frukt far han ju. Han har en
vaska med allt i, alla extragrejer. Ar det n&got som krénglar s ringer de. Jag
har aven akt till skolan om det kranglat mycket (Foralder 3).

Aven om det fungerade bra i forskolan och skolan fanns det &ndé en oro hos forald-
rarna om den personal som inte k&nde deras barn visste vad de skulle géra om barnet
till exempel hade for 1agt blodsocker och var pa vag in i koma, om skolpersonalen
alltid tog med sig den medskickade véskan med druvsocker for att motverka insulin-
kanningar nar de var pa utflykt, om de 6verhuvudtaget forstod att det var en insulin-
kanning, om matpersonalen var noggranna med att aldrig servera gluten i maten och
om de hade nagot likvérdigt alternativ nér det var fredagsmys med glass i skolan. Sa
hér berattade en foralder om fredagsmys i forskolan:

Han fick sammanbrott en fredagsmorgon, han ville inte ga till dagis.

”Vad ar det?”

Ja, de ska ha fredagsmys.”

Du far val ocksa fredagsmys?”, for jag trodde att han fick pinnglass.

Nej, jag far smoérgasran”, sade han. Jag vill ha samma som alla andra”.
Herregud, jag trodde att du fick glass™. Da fick jag ringa och fraga. Alla bar-
nen bakar varje dag sa det finns ingen majlighet for mig att ha sjuhundra olika
bakverk i frysen heller. De kan ju hitta pa vad som helst da. Vad ska jag gora?
Han kan ju inte fa samma som de andra. Det kan ju bli precis vad som helst, s&
jag gjorde ett kit pa morgonen, pa fredagen, och rorde ihop chokladbollar med
hans havregryn och lite lightsocker och hade bullar i frysen och sa tog jag med
mig det och hoppades att det skulle racka den dagen (Féraldragrupp 1).

Foraldrarna hade manga beréattelser om hur deras barn hade blivit sarbehandlade av
personalen pa forskola och skola, men &ven hur de sjalva hade blivit bemdétta. | flera
exempel framkom att personalen tyckte att medicineringen var ett problem. En for-
alder hade till exempel blivit kritiserad av skolpersonalen for att foraldrarna tog sa
manga blodsockervarden, trots att det ar nodvandigt for att halla blodsockernivan
jamn. De hade ocksa blivit kritiserade for att de var for noga med diabetesen fastén
den kan vara en livshotande sjukdom om den inte medicineras rétt. En annan forél-
der hade varit med om att skolpersonalen trodde att barnet hade nagot annat problem
av mer neuropsykologisk karaktar och tog inte till sig att barnets problem berodde pa
svangningar i blodsockervérdena. En tredje foralder berattade att barnet hade blivit
forvisad till ett kopieringsrum for att ta sina insulinsprutor for att det inte skulle upp-
levas som stotande for andra elever och for personalen.

Ett annat omrade som var svart for flera foraldrar att fa gehor for i forskola och
skola var maten. For ett barn med diabetes &r det inte bara viktigt att barnet serveras
mat regelbundet, det dr ocksa viktigt att det & mat som barnet tycker om och verkli-
gen ater maten. For ett barn med celiaki &r det nddvéndigt att glutenprodukter och
glutenfria produkter halls isér sa att det inte finns brodsmulor med gluteninnehall i
margarinet och att man inte forbiser att glass eller saser ska vara helt glutenfria. En
foralder berattade om hur rektorn pa skolan lovat att det skulle finnas mat som barnet
tyckte om att ata i skolan, men att det tagit valdigt lang tid att fa med sig skolmal-
tidspersonalen. De tyckte inte att de till exempel kunde éppna en storférpackning
med kottbullar bara for ett barn. Efter att bade diabetesskoterska och dietist samtalat
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med skolmatspersonalen gjorde de upp en matsedel dar barnet kunde viélja den mat
det tyckte om. En annan foralder berattade att rektorn pa deras skola forst hade tyckt
att man inte kan sdrbehandla vissa barn och ge dem speciell mat, inte ens av medi-
cinska skal. Forst nar foraldrarna narmast hotade med att ga till massmedia med
fragan gav rektorn med sig och barnet far mat i skolan som det kan och vill ata. En
tredje foralder berattade hur svart barnet hade att komma in i matsalen for att fa ett
mellanmal utéver skollunchen. Barnet fick ga in bakvéagen och tyckte att det bade
var retligt och svart att hitta nagon skolmaltidspersonal att fa hjalp av.

| det har sammanhanget ar ocksa viktigt att poangtera att om barnen kande sig
otrygga i skolan paverkade det deras blodsockervarden negativt. Pa det sattet beho-
ver de trygga miljoer for att ocksa kunna ma béttre. FOr barnen var det sakerligen
kanslomassigt svart, kanske rent av traumatiskt, att gang pa gang bli sarbehandlade
och uppleva sig utanfor.

Kompisar, idrott och semester

Det var lattast att hantera de bada sjukdomarna hemma, men livet for en familj och
ett barn bestar ju av s3 mycket mer. Till exempel av mojligheten att vara borta hos
kompisar, ga pa kalas, idrotta och aka pa semester.

Overlag blev vardagen for familjerna valdigt inrutad. Det méaste standigt tas han-
syn till att ata pa regelbundna tider, ta medicin och inte &ta vad som helst. Pa sa sétt
forlorades mycket av spontaniteten i att bara kunna aka ivag och bada, ga ut och éta,
ga pa stan och hélsa pa vanner.

Informant 1: Det ar mycket passande, men man kommer in i det ocksa. Det
har att man kollade pa natterna [blodsockervardet]. Det blev en vardag pa
nagot vis. Att man var inrutad i mattider och vi var tvungna att ata. Det gick
val an pa vardagar och nar det var mandag till fredag, men pa semestern. Nar
man skulle ivag med nagra Vi kan vél ta en macka till lunch och &ta lite or-
dentligt pa kvallen?!””. Nej vi maste ha riktig mat.

Informant 2: Man kénner sig kranglig (Foéraldragrupp 2).

Nar familjen eller bara barnet skulle ga bort eller pa kalas kravdes mycket plane-
ring. Bara en sadan sak som godispase pa fodelsedagskalas vallade bekymmer.

Jag har ju och det gor jag fortfarande, jag ringer innan vi ska bort. Kollar
vad de far och sa far hon ta mat med sig. Det var ju det har med godispasarna
och sadant. Da fick jag ju muta henne med att hon fick ett paket eller nagot
sddant hemma istallet. S& bytte vi och hittade pa en massa andra grejer istal-
let. Men jag vet en gang speciellt nar hon gick ut simskolan och sa fick alla
barnen som klarat sig, ja det var avslutning, och de fick ga fram och fa en
glass. Hon gick fram och sade att hon inte fick lov att 4ta sant. Jag trodde att
jag skulle do, men hon klarade det nog béttre an vad jag gjorde. Det &r sana
déar grejer och det tar sa hart (Foralder 2).

Fordldrarna berattade om hur de innan de gick bort, fick ringa och fraga vad som
skulle serveras att ata och dricka, om det blev efterratt direkt efter maten eller efter
en stund for att kunna planera barnets medicinering och om de eventuellt behfévde ha
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med sig nagot sjilva som till exempel glutenfritt brod eller pasta. Aven nar de fatt
veta mycket om maten hade de &nda med sig reservmat, i fall vardfolket exempelvis
inte hade nagon lightdricka.

Manga foraldrar ordnade det sa nar barnet skulle vara med kompisar att antingen
at barnet hemma innan det gick ivag eller sa tog barnet med sig kompisarna hem
istallet. Nagra foraldrar kunde &nda uppleva att deras barn hellre valde att vara
hemma sjalva an att ga hem till kompisar och att de kunde bli lite ensamma.

Fa foraldrar hade nadgon som kunde hjélpa dem med att vara barnvakt eller som
barnen kunde vara hemma hos langre stunder. Aven vélvilliga far- och morforaldrar
kunde kanna sig oroliga for att ha hand om barnet och ta ansvaret fér medicinering
och eventuella insulink&nningar. De dldre barnen kunde déremot vara hemma sjélva
ett tag.

Flera av barnen utdvade olika former av idrotter och for foréldrarna blev det ar
sarskilt pysslande for att exempelvis efter en kvallstraning i hockey ge barnet mat
som inte gav hoga blodsockervarden pa natten.

Han idrottar ju valdigt mycket. Han koér hockey tre dagar i veckan och fotboll
och det gar bra. Vi far ju ha koll pa det. Man maste veta hur mycket man ska
sanka pumpen med insulinet, vad han ska &ta innan, vilken tid innan. Det mas-
te vara en valdig planering, men det har ar hans liv och da far man ta det. Det
ar ju jatteviktigt att f gora det och fa vara som alla andra. Det &r ju bara sa.
Men man far ju vara med 6verallt. Han kan ju inte dka med nagon annan
kompis som kan skjutsa (Foralder 3).

Semester hor for de flesta till guldkanterna pa tillvaron. For de har familjerna har
framfor allt maten vallat stora problem. Sa har beréttade en forélder:

Det ar ju svart. Vi har 16st det som sa att vi har varit ute pa batsemestrar, och
nu har vi skaffat oss en sommarstuga. Vi har gjort en semester for nagra ar
sen, vi bilade pa kontinenten. Det fanns ingenting att fa tag pa nagonstans. Vi
hade tillgang till kok och hade grejer med oss. Sa fort man var ute nagonstans
sa fanns det ingenting. Da var man alltid tvungen att &ta a la carte och det
blev ju svindyrt. Vi kunde inte sticka in nagonstans och ta en macka eller na-
got sant déar eller en pizza eller paj eller nagonting. Man &r hela tiden hanvi-
sad till de har dyrare alternativen, till en entrecote och pommes frites och det
at hon hela tiden vi var dar nere. Sedan maste hon ju ha lagad lunch ocksa
och det ar klart att vi andra inte stod utanfér och tittade pa nar hon gar in pa
en restaurang och &ter, utan det var a la carte tva ganger om dagen. Det ar
ekonomiskt nastan ohallbart (Férélder 2).

En annan foralder berattade hur de nér de var utomlands och skulle &ta bestéllde in
flera ratter som de sedan delade for att barnet ska fa en portion med mat som det
kunde ata. For att underlatta semestrandet och 6verhuvudtaget kunna gora nagot pa
semestern hade en del foraldrar kdpt sommarstuga, husvagn eller bil. Aker bara ut-
omlands till lander d&r man vet att det kan fungera med maten. De familjer som valt
att aka utomlands hyrde ibland en lagenhet istallet for att bo pa hotell och man hade
med sig en hel resvaska med mat, knickebréd, frysta frallor, pizzabottnar for att
klara mathallningen utomlands.



14

Ekonomi

Alla de intervjuade foraldrarna fick vardbidrag pa grund av att deras barn hade dia-
betes och celiaki. Enligt forsékringskassans information &r vardbidrag “en ersattning
for foralderns merarbete for sarskild tillsyn och vard och/eller for de merkostnader
som barnets sjukdom eller funktionshinder ger upphov till” (www.forsakringskassan.
se). Vardbidraget kan gora det mojligt att minska arbetstiden, men ger inte foraldrar-
na full kompensation for forlorad arbetsinkomst pa grund av merarbete for sérskild
tillsyn och vard for sitt kroniskt sjuka barn. Erséttningen ar skattepliktig och ger
pensionsratt men réknas inte som sjukpenningsgrundande inkomst.

For de intervjuade fordldrarna varierade vardbidragets storlek beroende pa barnets
alder, hur lange det haft de bada diagnoserna, men dven fran kommun till kommun
och till viss del ocksa fran barn till barn. Det verkar som att det inte finns nagra
rikstackande normer for bedémning av vardbidragets storlek, utan det varierade istal-
let pa ett satt som narmast uppfattades som godtyckligt.

De intervjuade foréldrarna tyckte dverlag att det var valdigt tidskravande att soka
vardbidrag med manga blanketter att fylla i. Manga foraldrar upplevde en frustration
over att dessa livslanga kroniska sjukdomar kravde sa mycket pappersexercis och att
de ocksd manga ganger narmast blev ifragasatta av forsakringskassans handlaggare
om nddvandigheten att erhalla vardbidrag. Sa har upplevde tva foraldrar kontakten
med forsakringskassan.

Da fick vi forst en fjardedels vardbidrag. Sedan fick vi ett halvt [i samband
med att celiakin blev konstaterad] och det var ju ocksa jattekonstigt for det
fick vi bara for ett ar. | ar ska jag soka nytt igen. Da sager en flicka som ar
klasskamrat med sonen, att de hade fatt for fyra ar och jag tror att hon hade
nog haft diagnoserna sedan hon kanske var ett, tva, tre ar eller ndgonting./.../
Det kénns liksom som att man ar som en prostituerad nar man soker. Man vi-
ker ut och in pa sitt liv (Foralder 6).

Vi har ett halvt vardbidrag. Jag tycker att det &ar fruktansvért med forsak-
ringskassan for det tar s& mycket tid och kraft. Vi ska utredas, ibland varje ar
och ibland vartannat ar. De ska fatta beslut och vi ska komma in med langa
skrivelser. De lyssnar inte ett skit, rent ut sagt, pa vad vi séager. Jag tycker att
det ar bedrovligt. Plus att jag tycker att de bara sitter dar for sin egen skull,
for att de ska ha ett jobb. Jag tycker att de bara sitter dar och haller igang
arendena for sin egen skull (Foralder 2).

Nagra hade dock positiva upplevelser av forsakringskassans bemdtande och nagon
berattade till och med om att de fick hjalp av handlaggaren att fylla i ansékan om
vardbidrag.

Bland alla de intervjuade foraldrarna hade nagon av foraldrarna gatt ner i arbets-
tid, forandrat sina arbetstider eller bytt arbete for att klara av den 6kade pafrest-
ningen pa familjen. Nagra foraldrar hade ocksa tackat nej till nya arbeten eller ar-
betsuppgifter som skulle inneburit hogre 16n, men ocksa mer resor i tjansten och en
stérre arbetsinsats. Oftast var det mamman som gatt ner i arbetstid, men dven nagra
pappor hade forandrat sin arbetssituation. | foljande exempel ar det dock mamman
som pa grund av barnets sjukdom statt tillbaka i arbetslivet:
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Livskvalitet

Det foretag [branschen for foretaget ar borttaget av forfattaren] jag jobbade
pa sist lades ner och da fick jag direkt erbjudande om jobb pa en annan ort.
Men det hade blivit for mycket helt enkelt, det gick inte. Nu har jag ett jattebra
jobb &nda, sa jag hade tur. Jag gick inte hemma sa lange, utan fick ett jobb
som passade mig bra, men det var ju inte inom samma bransch. Det ar klart
att jag haft andra 6nskemal nar jag blev arbetslos. Kanske gora nagot helt
annat, men jag kande att det gar inte. Det har varit sa mycket och det &ar sa
mycket. D& far man sta tillbaka. Det har jag kant att jag fatt gjort, annars
skulle jag ha utbildat mig till nagot annat. Maken jobbar desto mer. Det ar ju
sa da. Vi har valt det, faktiskt ihop, att jag gar ner i tid i och med att han tja-
nar sa valdigt mycket battre an mig. S& ekonomiskt sett ar det battre att han
jobbar (Foralder 3).

Dessa forandringar i arbetssituationen far bade kortsiktiga och langsiktiga effekter
for foraldrarna. De kortsiktiga innebér att familjen far mindre pengar att rora sig
med, trots att deras livssituation ar ekonomiskt kravande pa manga satt. De langsik-
tiga effekterna handlar bade om samre karriarsmaojligheter och i slutandan en lagre
pension.

Arbetsmassigt och ekonomiskt sett far foraldrarna gora stora uppoffringar, som
inte alls tacks upp av det stod de far av samhallet, for att deras barn med tva kroniska
sjukdomar ska fa en sa bra uppvéxt som méjligt.

Den kanske svaraste fragan nar det géller familjernas livssituation ar fragan om livs-
kvalitet. Det kraver mycket sjalvinsikt och mod av foraldrar att vaga berora fragan pa
ett arligt satt, men alla foraldrar var beredda att svara pa den. Alla intervjuade forald-
rar ansag att deras livskvalitet forsamrats i och med barnens kroniska sjukdomar. Till
den forsamrade livskvaliteten horde att vardagen och framst maten kravde sa mycket
mer tid, planering och regelbundenhet. Aven for barnen tyckte foraldrarna att livs-
kvaliteten forsdmrats.

Den &r ju sdmre. Det ar den ju faktiskt. Det &r ju inte samma kvalitet. Se alla
andra ata och inte sjalv fa ata. Det ar ju sa mycket sant. Det har med insuli-
nen, maste, maste, maste ta den. Oron. Det &r ju sa mycket aven om han har
pump ska den bytas anda, nalar. Det ar mycket anda att tanka pa. Man fragar
varje morgon om han tagit vardet och allt tjat. Det &r sa mycket annat anda
[for en tondring] (Foralders).

Barnens livskvalitetet forsamrades pa flera sétt, av den planering som kréavdes kring
mat och medicin, att inte kunna vara som andra barn, ata som andra barn. Féraldrar-
na markte ibland att deras barn inte ville ga pa en del aktiviteter som julfester och
kalas, att de blev lite mer ensamma. De ville exempelvis bara vara hos kompisar och
andra familjer som de kunde kanna sig trygga tillsammans med. Nagon foralder an-
sdg ocksa att barnet blev mer knutet till dem som foraldrar an om barnet inte varit
kroniskt sjuk.
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Fordldrarna talade ocksa om att det blev mycket mindre tid dver till dem sjalva
och till att utdva sina fritidsintressen och ta hand om sig sjalv, men ocksa mindre tid
for varandra.

Har man barn som har sjukdomar sa ar man standigt orolig och det frestar pa
kroppen mycket mer &n man tror. Det var manga foraldrar [pa kursen] som
sade att de var vakna flera ganger pa natterna och det har jag ju varit anda
sedan hon blev sjuk. Det &r bara sa att nar barnet ror pa sig och baérjar lata,
de har ju vissa kannetecken, sa vaknar man. Man har inte den ron som en
vanlig frisk familj. Det har man aldrig. Man &r standigt orolig. Vi har ju ock-
sa mindre tid an en normal familj, eftersom var matlagning och handla speci-
ellt tar valdigt lang tid. Detta tar s& mycket mer tid plus att man inte far den
riktiga somnen. Det ar i alla fall en storre risk for att man rakar ut for stress
och hjart- och karlsjukdomar och allt mojligt langre fram i livet (Foralder 2).

For de intervjuade foraldrarna var det manga omstandigheter som bidrog till en for-
samrad livskvalitet; den konstanta oro som foraldrarna kénde for sina barn och for
risken for foljdsjukdomar langre fram i livet, den stdndiga beredskapen foréldrarna
hade &ven nér barnen var i skolan eller férskolan, alla natter de gick upp och kontrol-
lerade blodsockervarden, svarigheten att kunna besoka andra, aka pa semester, fa
barnvakt och férandrade arbetssituationen.

Trots att foraldrarna ofta kdnde oro infor deras barns vardag, liv och framtid for-
sokte foraldrarna att inte lata sin oro begransa barnens majligheter att leva ett sa
normalt liv som majligt eller att deras oro skulle foras Gver pa barnen. Istéllet blev
foraldrarnas omsorg och planerande desto storre.
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Foraldrautbildningen

Vilka var det som kom till de tva helgutbildningarna i Kungalv och Fristad och vad
tyckte de om utbildningen? Det &r tva av de fragor som besvaras i det har kapitlet.

Om foraldrarna och barnen

I Kungalv deltog 18 féraldrar och i Fristad deltog 15 forédldrar under hela utbildning-
en. Alla deltagare svarade pa den enkat som delades i vid kursavslutningen (enkaten
finns i bilaga 2). Tabell 1 visar fordelningen mellan kvinnor och man och mellan de
tva kurshelgerna.

Tabell 1. Deltagarnas kon fordelat pa de tva kurstillfallena. Antal

Kvinna Man
Kungalv 13 5
Fristad 12 3
Totalt 25 8

Som synes var deltagarna framst kvinnor. Alla man, utom en man, var med pa kurs-
helgerna tillsammans med sin partner. Till bade Kungélv och Fristad kom fyra par
till respektive kurs. En av mé&nnen kunde dock endast vara med forsta kursdagen.
Foraldrarna var i aldern 32-54 ar och medelaldern var 41 ar. De allra flesta forald-
rarna var gifta eller saimmanboende och hade i genomsnitt tva barn.

Foraldrarna var bosatta pa saval landsbygd som i storstad. Knappt halften av for-
aldrarna (12 personer) har en gymnasieutbildning och drygt halften har en hdgskole-
utbildning (18 personer).

| enkéten fick foraldrarna svara pa nar barnen foddes och vilket av barnen som
hade diabetes och celiaki. De barn som hade de bada diagnoserna var flickor och
pojkar i aldern 4-19 ar. Oftast fick barnen diabetes forst och senare fick de celiaki.
Endast tva av barnen fick celiaki forst. Nar barnen fick den forsta diagnosen var de
allt fran 1-16 ar. Nagra barn fick bada diagnoserna samtidigt och for nagra gick det
upp till sju, atta ar innan de fick den andra diagnosen. Ungefar halften av barnen var
fem ar eller yngre nar de fick sin forsta diagnos och cirka halften var sex ar eller
aldre. | genomsnitt dréjde det tre ar mellan forsta och andra diagnosen. En tredjedel
av barnen hade fatt sin andra diagnos det senaste aret, alltsa under 2005 eller 2006.
Av dessa hade sa gott som alla fatt bada sina diagnoser ar 2003 eller senare. Det
innebar att for en del kursdeltagare var det ganska nytt att ha ett barn som bade hade
diabetes och celiaki, medan det for andra foraldrar hade gatt langre tid.

Om kurshelgen

Deltagarna fick i enkaten ta stallning till nio pastaenden om kurshelgen; dess inne-
hall, upplaggning och helhetsintryck. En del pastaenden var positivt skrivna som
exempelvis ”Innehallet har varit intressant och stimulerande”, medan andra var nega-
tivt skrivna till exempel ”Det har varit for mycket teori”. Anledningen till detta for-
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farande ar att ifyllandet av enkéten inte ska bli alltfor slentrianmassigt. Varje pasta-
ende kunde besvaras med “Instammer helt”, ”Instammer delvis”, "Tar delvis av-
stand” eller " Tar helt avstand”. For dverskadlighetens skull har svaren pa de negativa
pastaendena vants och det innebér att bland annat har pastaendet ”Det har varit for
mycket teori” i resultatpresentationen blivit ”Det var INTE for mycket teori”. | dia-
gram 1 redovisas svarsalternativen ”Instdimmer helt” och ”Instammer delvis” till-
sammans och svarsalternativen "Tar helt avstand” och "Tar delvis avstand” redovi-
sas ocksa tillsammans.

Helhetsintryck av utbildningen mycket gott
Vardefullt att lara kédnna andra i samma situation
Gett mojlighet till utbyte av erfarenheter o tankar

Innehallet intressant o stimulerande

Kursen gett fordjupade kunskaper o erfarenheter
Kursen gett svar pd manga fragor

INTE varit for mycket praktik.

INTE varit fér mycket teori.

Innehallet INTE mest repetition

Antal

Einstammer B Tar avstand

Diagram 1. Deltagarnas &sikter om kurshelgen. Antal

Diagram 1 visar att deltagarna gett kurshelgen ett mycket gott omdéme. Alla instam-
de i att helhetsintrycket var mycket gott, att det var vardefullt att lara kénna andra i
samma situation, att kursen gett moéjlighet till utbyte av erfarenheter och tankar samt
att innehallet varit intressant och stimulerande. De flesta instimde ocksa i att kursen
gett fordjupande kunskaper och erfarenheter, att den gett svar pa manga fragor samt
att det varken varit for mycket teori eller praktik. Tjugo personer instdmde i att inne-
hallet inte varit mest repetition. | tidigare utvarderingar som gjorts av uthildningar
som Hushallningsséllskapet Vast hallit i, har deltagarna tyckt att det varit bra med
repetition (Boij 2006). Det innebdr att man nddvandigtvis inte heller i den har utvér-
deringen behdver tolka svaret om att tio personer tyckte att innehallet mest var repe-
tition som nagot negativt.

Deltagarna kunde ocksa pa en skala mellan 1 och 10 ange sin helhetsuppfattning
av de olika momenten i kursen. Siffran 1 betydde mycket daligt och siffran 10 be-
tydde mycket bra. Vid en beddmning av en sadan har skala kan man tanka sig att
vardena 5 och 6 betyder att det varken &r bra eller daligt, medan varden under 5 be-
tyder att man tyckte att momentet var daligt och varden Gver 6 betyder att man tyckte
att momentet var bra. Det fanns en del skillnader mellan vad deltagarna i Fristad och
Kungalv tyckte om de olika momenten, vilket diagram 2 visar.
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Mat o bakning i prakiiken q??
Foérelasningen om attleva med diabetes o 9,1
celiak qﬁ

e O e . -

Forelasningen om kombinationen diabetes 7.9
o celiaki —714
Forelasningen om mat och maltidsmaonster ——71 1’8

10 20 30 40 50 60 7,0 80 90 100

Medelvarde

‘- Kungélv O Fristad ‘

Diagram 2. Deltagarnas helhetsuppfattning om de olika momenten fordelade pa de tva
kurstillfallena. Medelvéarde

Overlag kan faststéllas att de olika momenten fick ett gott betyg av deltagarna, men
att de fick annu battre omddme vid det andra kurstillfallet i Fristad. Det bor dock
noteras att alla skillnader mellan de tva kurstillfallena inte &r signifikanta. Alla fore-
lasare utom den som holl i forelasningen om mat och maltidsmonster var desamma
vid bada kurstillfallena. Det innebar eventuellt att de olika forelasarna fran det forsta
tillfallet till det andra tillfallet fatt en béttre inblick i vad som var deltagarnas behov
och fragestallningar samt att de fatt en del synpunkter pa sina forlasningar som moj-
liggjort att de kunnat modifiera sina forelasningar till det andra kurstillfallet.

Som synes i diagram 2 fick momentet ”Mat och bakning i praktiken” hogst betyg
vid bada kurstillfallena (medelvarde 9,4 respektive 9,5). | Kungalv fick forelasning-
en om celiaki lagst medelvarde (6,9) och i Fristad fick foreldsningarna och kombina-
tionen diabetes och celiaki samt mat och maltidsmonster lagst medelvarde (7,4).

Nar man studerar alla deltagarna tillsammans for att finna andra statistiskt séker-
stallda skillnader kan konstateras att deltagare som bodde pa landsbygden eller i
mindre tatort gav forelasningen om mat och maltidsménster hdgre medelbetyg an
deltagare som bodde i liten till stor stad.

Ovriga synpunkter fran enkatsvaren

Deltagarna hade ocksa mojlighet att komma med egna synpunkter pa kurshelgerna.
Generellt kan ségas att flera synpunkter lamnades in &n vad som &r ofta ar fallet i den
har typen av enkater, vilket kan tyda pa foraldrarnas stora engagemang i amnet. De
inkomna svaren var av ganska skiftande karaktar med bland annat ett tack till arran-
gorerna. Har foljer ett av de svar som var ett tack till kursledningen:



20

Det har varit en larorik och fulltecknad helg. Jag aker hem full av inspiration
och en hel del ny kunskap. Det har varit vardefullt att fa traffa och lara kanna
andra foraldrar i samma situation. En valdigt bra planerad kurs! Tack!!

(jag skulle vara intresserad av en liknade helg dar aven barnen kunde delta)
(Enkat 22).

En grundton i alla intervjuer och i resultaten fran enkétens slutna fragor ar att delta-
garna var mycket nojda och garna kunde tanka sig att ga nagon mer kurs med lik-
nande uppléggning. Darfor ska inte de dvriga svaren ses som att man inte var nojd,
utan snarare att man dnskade att en redan bra kurs skulle bli &nnu béttre. Foréldrarna
sjalva konstaterade att de hade olika kunskapsniva innan utbildningen och att det
sakert paverkade vad man ville att forlasningarna skulle handla om och det bér man
ocksa ta hansyn till nar man laser foraldrarnas kommentarer. Kompletterande fragor
om uthildningen stélldes ocksa i intervjuerna, men eftersom inget nytt framkom i
dem tas bara upp det som skrevs i samband med kursutvérderingen. Svaren har sor-
terats i tva teman: “Upplaggning”, det vill séga tider och schema, blandningen av
teori och praktik och ”Innehall”, vad som togs upp i de olika momenten.

Nar det galler upplaggningen av utbildningshelgerna ansag en del foraldrar att det
var en tidspress, med andra ord att de olika forelasningspassen getts for lite tid. Sa
hér skrev en foralder:

Bra och trevlig kurshelg dar det var for lite tid till nastan varje "forelasare”.
Berdkna att foraldrar har manga erfarenheter, fragor att ventilera. God mat
(Enkat 21).

Den har foraldern tyckte att det var for lite tid avsatt till varje foreldsare, medan nagra
andra foraldrar tyckte att forelasningarna och diabetes och celiaki var for langa. Ett par
foralder tyckte att helgen handlat for mycket om celiaki och for lite om diabetes.

Det jag kénner spontant &r att sjalva diabetesen skulle varit mer information
runt. Exempel att NN [féreldsarens namn borttaget av forfattaren] gick in mer
pa lite information om just diabetesen.

Kénner att nastan allt handlat om celiaki, vilket i och for sig ar jattebra. Men
lite mer forelasning om just diabetesen och vad/vilken kost som kan géra
skillnader i blodsockermatning och sa vidare.

Lite tips om insultinintag ihop med olika matratter med mera (Enkét 32).

Nagon foralder hade ocksa onskat mer tid for diskussioner i grupper med erfaren-
hetsutbyte om hur man till exempel l6ser olika vardagssituationer.
Nar det géller innehallet framkom olika synpunkter. Sa har skrev en foralder:

Jag tycker att det var alldeles for mycket siffror och statistik som lakarna pre-
senterade. Hade hoppats pd mer prat om vara barns framtid med tanke pa
bland annat eventuella foljdsjukdomar, skador pa 6gon, fotter.

Mer tid till ’ekonomiprat”. Kanske mer vad vi kan ’kréva’ av skola i tillsyn,
hjalp osv. vid extra aktiviteter i skola, typ friluftsdagar, skolresor och dylikt
(Enkat 14).
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Fordldrarna hade ocksa kommentarer om att sjalva kunskapsnivan var for hog pa
lakarnas foreldsningar som om foréldrarna visste och kunde mer &n vad som var
fallet, att det var for manga bilder pa svullna magar som kunde vara ett symptom pa
celiaki och att dietisten tog upp for mycket om det man redan visste. Nagon foralder
tyckte att den mat man lagat med mycket bénor, linser och réror mer var anpassad
till vuxna &n till barn. Samtidigt framkom kommentarer dar man tyckte att allt var
bra.

Det har varit en fantastisk helg! Trevliga manniskor. Lagom blandning mellan
vardagens tunga sanningar och positivism. Bra mat och bra med andnings-
pauser”. Skulle garna delta i en liknande matlagningskurs med mer mat och
mindre bak. Alla ni som hdll i var sin del av kursen — Ni var fantastiska att
lyssna pa! Jag har fatt med mig jattemycket kunskaper, tankar, idéer och ny
matinspiration harifran. TACK!! (Enkat 20).

Som synes var kommentarerna skiftande. Det den ena tyckte var bra, tyckte nagon annan
var mindre bra, men fordldrarnas helhetsintryck av utbildningen var mycket gott.
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Framtida behov av stod och utbildning

Vad har foraldrarna for behov av stod och utbildning i framtiden? Fragor om detta
stalldes i bade enkaterna och intervjuerna.

Stort behov av allt

Man kan fran bade svaren i enkater och intervjuer konstatera att foraldrarna hade ett
stort behov av stdd och utbildning. Forst foljer svaren fran enkaten.

Foraldrarna fick ta stallning till fem pastaenden och hade dven mojlighet att fylla
i egna alternativ. Svarsalternativen var: ”Stammer mycket bra”, ”Stdmmer ganska
bra”, ”Stammer ganska daligt” och ”Stammer mycket daligt”. | diagram 3 redovisas
andelen som svarade att pastaendena stamde ganska eller mycket bra med deras egen

uppfattning.

31
30 29

57 | 27 26
24
21
18 -
15
12 -

9

6 i

3 i

0 T T T

Mer kunskap i Fler méjligheter Mer kunskap ~ Mer stod frAin ~ Mer kunskap

matlagning. attfatraffa ~ om livsmedel. sjukvarden.  kring diabetes
andra familjer i och celiaki.
samma
situation.

Diagram 3. Deltagarnas behov av stdd i framtiden. Antal

Diagram 3 visar att nastan alla foraldrar hade behov av alla former av stdd som fore-
slogs. Det fanns tva signifikanta skillnader mellan olika svarsgrupper och det var att
de med hogskoleutbildning instdamde mindre an de med gymnasieutbildning att de
behdévde mer kunskap om kring diabetes och celiaki samt att de i mindre utstrack-
ning behdvde ytterligare stod fran sjukvarden.

For foraldrarna

| enkéten déar fordldrarna hade mojlighet att komma med egna kommentarer om vad
de hade for 6vriga behov av stod och i intervjuerna framkom ocksa manga synpunk-
ter. Dessa svar har delats upp i sex teman: utbildning, natverk, gemensam hemsida,
rattigheter i samhéllet, mer kunskap i samhallet och 6vriga forslag.
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Foraldrarna efterfragade mer utbildning av olika slag. De 6nskade till exempel mer
utbildning om de bada sjukdomarna och hur de fungerade. Sa hér sade en foralder:

Nagonting som jag skulle vilja fa mer kunskap i och vilja lara mig mer om &r
egentligen hur insulinet fungerar mer i kroppen. Varfor det blir s& ibland och var-
for det blir sd. Jag vet ju bland annat och har fatt till mig att tar man injektionen i
benet och du sitter mycket, sa gar inte insulinet ut lika snabbt. Daremot om du tar
en injektion, samma dos, och sedan gér nagot aktivt gar det ut snabbare och
trycker ner blodsockret. Sitter du sa kan det komma senare. Det finns sa himla
manga grejer som gor att det blir sa olika hela tiden (Foraldragrupp 2).

De skulle vilja veta mer om pagéaende forskning bade runt sjukdomarna och olika
nya mediciner, sprutor, pumpar och livsmedel. Sa har skrev tre foraldrar i enkaten:

Mer info om forskning om diabetes och tekniskt om sprutor, pump och sa vi-
dare mer info om forsakring och vardbidragsbiten plus tips (Enkét 17).

Mer information om framtiden till exempel fotvard, bristsjukdomar och sa vi-
dare (Enkat 11).

Hur olika insulinsorterna fungerar (Enkat 23).

Foraldrarna hade &ven behov av att lara sig mer om psykologi och hur de skulle kun-
na stddja sina barn.

Jag skulle nog kunna tanka mig att man skulle plocka med en psykolog ocksa
till exempel, for att f& med de har mentala bitarna. Barnens reaktioner och
kanslor och hur man moter det. Hur man peppar dem. Det kunde vara ett
komplement till de har mera harda fakta (Foraldragrupp 1).

Nagon foréalder tog ocksa upp behovet av att lara sig mer om familjedynamiken, hur
man stottar de barn i familjen som inte har diabetes och celiaki och hur man kan
stotta varandra som makar.

Ett annat omrade som foraldrarna upplevde som viktigt var att det fanns natverk
for foraldrar.

Pa nagot satt tror jag det. Men dar tror jag nagonstans att det &r viktigt att det
inte blir for stora grupper heller. Samtidigt som det &r bra, for man maste ha
mojlighet att traffas latt. Ju fler man blir i ett rum ju fler tystnar och vagar inte
ta del pa nagot satt. Man kan ha olika undergrupper i ett natverk som kan vara
geografiskt eller aldersmassigt uppdelade. Fast helst ska det vara geografiskt
funktionellt att traffas liksom. Sedan kan man ibland traffas i det stora eller pa
nagot satt. Jag vet inte. Det tror jag skulle vara givande, men dar &r man sa
himla olika. Pratar man med min sambo sa forstar han inte alls (Foralder 1).

Natverken skulle bade kunna innebéra att foraldrar som bodde geografiskt néra var-
andra kunde traffas, men man kunde ocksa tanka sig att halla kontakt via e-post,
telefon eller SMS.

Med Internet 6ppnas ocksa mojligheter till information pa ett nytt satt och alla
foraldrar var positiva till ndgon gemensam hemsida for de bada sjukdomarna med
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lankar till ny forskning, litteratur, matrecept, de bada forbundens hemsidor och na-
gon chattsida dar man kan stalla fragor och fa svar fran andra foréaldrar. En foralder
skrev foljande i sitt enkatsvar:

Fragor &r ofta specifika! Maillistor kan vara mycket bra stdd i vardagssitua-
tioner! (Enkat 19).

Foraldrarna skulle ocksa vilja veta mer om deras réattigheter i samhéllet till extra
resurser inom forskola och skola, om vardbidrag med mera.

Det finns en san godtycklighet. Ett dagis kan séaga ’Nej vi ger inte spruta for
man far vardbidrag™ och ett annat dagis sager ’Sjalvklart, egenvard maste
givetvis vi klara av”. Och skolan har nagon policy om att man maste ju kunna
ga i skolan och darmed maste de ju ocksa vara behjélpliga, men dagis har
inte. Alltsa, ensam blir man ganska forvirrad och vet inte hur man ska sta pa
sig. Men finns det natverk och utbildningar dar man har koll pa sant sa ar ju
det oerhort vardefullt. Det &r ocksa det har att man hamnar mellan olika sto-
lar. Da sager diabetesmottagningen att det ar klart att de ar bara radda for
sprutan, det ar klart att de maste ge sprutan. Men de kan inte tvinga, de kan
inte styra det heller. De kan bara séaga det till mig nér jag ar dar. Men nér jag
sager det till dagis sa behdver inte dagis ge spruta for det om de bestamt sig
for att inte gora det. Man behdver nagon som vet, s har och sa har gor du
och sa har galler det. Nehej, sager de nej till det da ska du ta fram den har
paragrafen och visa dem och har ar den lagen. Sa ar det eller ringa till den
personen. Man ar sa ensam i det och vet inte hur man ska goéra (Foralder 1).

Nagra forédldrar ansag till och med att det skulle kunna beh6vas nagon form av om-
budsman eller informatoér som kunde ge foraldrarna stod i vad som de kunde fa av
samhéllet nar det gallde olika stodinsatser for att komma bort fran den godtycklighet
som de manga ganger upplevde i métet med myndigheter och skola. Har féljer ett
citat fran enkatsvaren:

Forelasning om ekonomi, forsékringskassan, tonaringarnas utveckling — hur
de sjalva tanker och skall klara sig sjalva framéver — utvecklas (Enkat 5).

Flera foraldrar tog ocksa behovet om mer kunskap i samhallet om diabetes och celiaki.

Ja, herregud, vad vill vi ha hjalp med? Ja det &ar val forstaelsen. /../
Informationen ut till samhéllet &r ocksa viktigt. Det &r mycket sant dar tycker
jag, att det skulle finnas att folk skulle veta lite mer. Det &r lite jobbigt med all
information till alla. De forstar inte fast att man berattat jattenoga, sa forstar
de inte anda. Det ar helt otroligt. Det spelar ingen roll, vi har haft far- och
morféraldrar, det spelar ingen roll hur mycket man forklarar. Det gar inte
anda. Jag vet inte varfor. Han kanske ligger lite 1agt och behover detta, det ar
ratt avancerat egentligen (Foralder 5).

Andra forslag som kom upp var matlagningskurser for fordldrar och barn, recept-
bocker, mojlighet att fa stodfamilj antingen for avlastning nagon helg da och da eller
for att traffas och gora saker ihop. En foralder uttryckte det sa har i enkéten:
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FOr barnen

Infor skolstart. Information om nyheter. Roliga och inspirerande kokbdcker,
med bilder (Enkét 16).

Foraldrarna hade ocksd 6nskemal for sina barns rakning. Aven barnen behévde mer
kunskap om sina sjukdomar och om mat. Det skulle ocksa vara vardefullt for barnen
att traffa varandra. Overlag kunde foréldrarna tanka sig en liknande kurs dar ocksé
barnen var med.

Sen tycker jag pa nagot satt att barnet skulle vara med ocksa. Nu menar jag
kanske inte den som ar fyra ar, men den som &r uppe i tonaren behover ju
kanske ocksa vara med, titta och lara sig. Nu star man ju dar som mamma och
liksom serverar allting. Hur ska det ga den dag nar de sjalva ska ta hand om
detta nar inte den tjatiga mamman finns med. Det tycker jag hade varit, det
skulle varit for bada tva, for foraldrar och barn samtidigt pa nagot satt. De
har ju i och for sig den dar hemkunskapen i skolan och da brukar jag saga till
sonen [barnets namn ar borttaget av forfattaren].

”Gor du san mat som passar?” Nej, det gor han inte. Han gér som alla de
andra.

’Men da kan du ju inte smaka och &ta det?”

”Nej, men det var fel i tid att ata &nda sa att jag kunde inte gora det”. Jag
tycker att det &r synd. Det hade varit bra med en matlagningskurs fér barn
som borjar narma sig tonaren (Féraldragrupp 1).

Sarskilt foraldrar med lite dldre barn hade manga tankar kring att deras barn var pa
vdg att mer och mer ta dver ansvaret for sina sjukdomar sjalva och att de behdvde
stdd i detta. Flera enkétsvar handlade just om barnen.

Barnen/ungdomarna behover fa

1) Mojlighet att tréffa andra i samma situation.

2) mojlighet att sjdlva 6ka sina praktiska och teoretiska kunskaper inom den-

na kursens omrade, men pa sin egen niva (Enkét 7).

Hjalp med utbildning om diabetes och celiaki till var son (Enkat 13).

Aven stod for vara barn behovs, i alla fall for aldre barn (Enkat 3).

Lata barnen traffa andra barn, ha traffar dar de ar med, kanske i ett rum bred-
vid vid foreldsningar, men tillsammans vid ’gympa” + bakning (Enkat 33).

Det borde finnas mer traffar for barnen sa att de kan traffa barn i samma si-
tuation (Enkét 18).

Traffar foraldrar + barn. Utbyte av matrecept foraldrar emellan (Enkat 21).
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Mer utifran barnets/ungdomarnas eget perspektiv. Tex. information och erfa-
renhetsutbyte via sjukvarden i samverkan med férbunden. Forbereda ungdo-
marna att ’ta dver sjalva” (Enkat 6).

Aven foraldrar med mindre barn sdg ett varde i att barnen kunde fa mojlighet att
traffa barn med samma sjukdomar. Ofta kande varken barnen eller fordldrarna nagot
mer barn som hade bade diabetes och celiaki.
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Sammanfattning och reflektioner

Det &r dags att sammanfatta och reflektera kring de resultat som framkommit. Syftet
med undersokningen var dels att fa kunskap om vad deltagarna ansag om utbildning-
en och dels att belysa vilka fragestallningar som var viktiga for foraldrar med barn
med dubbla diagnoser. Denna kunskap ska sedan kunna anvéndas till att utveckla
framtida utbildningsinsatser i hela Sverige och till att fa en battre kunskap om famil-
jernas livssituation. Kunskapen om utbildningen har framst samlats in med hjélp av
en kursutvérderingsenkat till alla deltagare och kunskapen om familjernas livssitua-
tion har tagits fram med hjélp av gruppintervjuer och telefonintervjuer med foréaldrar
fran utbildningarna.

Sammanfattning

Under hosten 2006 genomférde Svenska Celiakiforbundet, Diabetesférbundet och
Hushallningssallskapet Vast tva helgutbildningar i Vastra Gotaland for foraldrar med
barn som hade bade diabetes och celiaki. Dessa utbildningar var en forsoksstudie och
om den foll val ut skulle utbildningarna kunna anvandas i hela landet. En utbildning
holls i Kungalv och en i Fristad. Totalt deltog 33 foraldrar i de tva helgutbildningar-
na och alla besvarade ocksa kursutvardering. Tva gruppintervjuer, en for varje ut-
bildning, genomfdrdes med fem foréldrar i varje grupp och sex telefonintervjuer
holls.

Nér det géller familjernas livssituation kan konstateras att det var en chock for de
intervjuade foraldrarna att fa de tva sjukdomsbeskeden, oavsett i vilken ordning de
kom eller om de kom samtidigt, och foéraldrarna genomgick en kris. Samtidigt som
de skulle hantera sina egna kanslor och tankar skulle de ocksa klara av barnet och
gora en snabb livsomstallning.

Overlag var foraldrarna néjda med det stod de fick fran sjukvérden nér det gallde
diabetesen, aven om en del saknade ett mer psykosocialt stod. Daremot uppfattade
de stodet kring celiakin som bristfalligt. De flesta hade bara fatt ett besék hos en
dietist och sedan livsmedelsanvisningar fran apoteket som de var missndjda med.
Den inneholl fa och fel livsmedel i foérhallande till vad deras barn at. Foraldrarna
ansag ocksa att det saknades tillracklig kunskap inom olika delar av sjukvarden nar
det gallde de bada sjukdomarna i kombination. Man hade ofta kunskap om den ena
sjukdomen, men inte om bada tillsammans.

Nar det gallde stodet fran barnomsorg och skola hade foraldrarna skiftande erfa-
renheter. Nagra foraldrar hade fatt byta barnomsorg eller skola for att fa den dagliga
livsnodvandiga medicineringen att fungera, medan det for andra fungerade tillfreds-
stéllande. Det fanns en oro hos foéraldrarna huruvida personalen inom férskola och
skola verkligen forstod allvaret med de bada sjukdomarna och foréaldrarna hade trots
att de var pa sina arbeten en standig beredskap att kunna aka till forskolan eller sko-
lan om nagot skulle intraffa. Manga foraldrar hade exempel pa hur forskola och sko-
la inte erbjod barnen likvardiga matalternativ nar det géllde luncher, fredagsmys
eller andra festligare tillfallen och att personalen tyckte att medicineringen var ett
problem.
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For familjerna blev deras vardag valdigt styrd och inrutad av sjukdomarna, att till
exempel ga bort pa kalas kravde mycket planering och fragande kring vad som skul-
le serveras och ndr. N&r barnen skulle vara med kompisar fick barnet oftast ta
hemma innan det traffade kompisarna eller ha kompisarna hemma hos sig, men det
fanns ocksa exempel pa hur en del barn blev lite ensamma och utanfor pa grund av
sina sjukdomar. Foréldrarna for sin del kunde sa gott som aldrig ordna barnvakt.
Aven barnens idrottande och familjens mojligheter till fungerande semestrar krivde
stora arbetsinsatser av foraldrarna.

Alla familjer fick vardbidrag for sitt merarbete och merkostnader i samband bar-
nens sjukdomar, men vardbidragets storlek varierade. Variationen berodde inte bara
pa barnets alder eller hur lange det haft de bada sjukdomarna, utan ocksa fran kom-
mun till kommun och fran barn till barn. Overlag tyckte de intervjuade fordldrarna
att det var valdigt tidskravande och frustrerande att varje ar ansoka om vardbidrag
och manga upplevde att de blivit daligt bematta fran forsakringskassans handlaggare,
dven om undantag fanns. | alla familjer hade nagon av foraldrarna gatt ner i arbetstid
eller bytt arbete for att klara de Okade pafrestningarna pa familjen. Oftast var det
mamman som gjort dessa forandringar som bade fick Kkortsiktiga och langsiktiga
effekter pa ekonomin bade nar det géller att ha mindre pengar att réra sig med for
stunden och framtida pension.

For alla familjer hade livskvaliteten forsamrats i och med att barnen hade tva kro-
niska sjukdomar. Till forsimringarna horde att det kravdes sa mycket mer tid, plane-
ring och regelbundenhet for mat och medicinering. Livskvaliteten forsamrades ocksa
av all oro, den stidndiga beredskapen att vara sitt barn behjalpligt &ven om det var i
forskola eller skola, alla natter da man gick upp for att kontrollera blodsockervarden,
svarigheten att besoka andra, dka pa semester och den forandrade arbetssituationen.
Awven for barnen forsdamrades livskvaliteten.

Overlag var foraldrarna mycket néjda med de utbildningshelger som de deltagit i.
Deras helhetsintryck var mycket gott. De tyckte att det hade varit vardefullt att fa
traffa andra i samma situation och att det getts mojligheter till utbyte av erfarenheter
och tankar. Nar det gallde sjélva innehallet i forelasningarna tyckte foraldrarna att
det varit intressant och givande, gett fordjupade kunskaper och erfarenheter och svar
pa manga fragor. Mojligtvis hade den avsatta tiden for olika forelasare upplevts som
lite val kort, vilket kanske beroende pa att deltagarna hade sa manga fragor och egna
tankar som de ocksa ville ventilera. Nagra forelasningar hade aven innehallit lite val
mycket statistik, men deltagarna hade ganska skiftande kommentarer om utbildning-
arna. Likval att de bada utbildningarna fatt ett gott omdome av foraldrarna fick den
andra helgen i Fristad ett &nnu béttre betyg. Hogst betyg fick momenten med mat-
lagning och bakning i praktiken och foreldsningen om att leva med diabetes och
celiaki.

| fraga om framtida behov av stéd och utbildning kan ségas att foraldrarna hade
ett stort behov av fortsatt stéd och utbildning. De dnskade mer kunskap om matlag-
ning, om livsmedel och om de bada sjukdomarna. Foraldrarna énskade ocksa fler
mojligheter att traffa andra familjer i samma situation och mer stod fran sjukvarden.
| intervjuerna framkom att foraldrarna géarna skulle vilja fa mer kunskap nar det gall-
er psykologi for att battre kunna hantera barnens kanslor och reaktioner, utveckling,
tonérstid, men ocksé& kring familjeroller och relationer makar emellan. Onskemal
framkom om att det skulle vara vérdefullt med néatverk, matlagningskurser, recept-
bocker, stodfamiljer, mejllistor, gemensam hemsida for de bada sjukdomarna med
olika information, mer kunskap om regler och bidrag, sina rattigheter till stéd och
mer kunskap i samhallet om sjukdomarna. Foréaldrarna hade ocksa 6nskemal for sina
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Reflektioner

barns rakning om liknande kurser dér barnen kunde vara med och om mdjligheter for
barnen att traffa barn i samma situation.

Resultaten i den har undersokningen ger anledning till flera reflektioner och konsta-
teranden.

For det forsta visar undersokningen pa den svara situation som det innebér att
leva i en familj dar ett barn har bade diabetes och celiaki. Foraldrarna tvingas in i
roller och omstallningar som for de flesta kan verka narmast oméjliga. Oavsett for-
aldrarnas egna personligheter och forutsattningar behover de pa kort tid sétta sig in i
avancerad medicinsk information, bli medicinskt ansvariga, lara sig ge sprutor och
bli matexperter som granskar varenda livsmedelsférpackning. De behdver infora en
regelbunden mathallning, lara sig laga nya matréatter, bli informatorer, och innan
bestk hos slakt, vanner och bekanta frdga om vad som ska &tas och drickas och nar.
Foraldrarna maste fylla i blanketter och kdmpa for sitt barns réatt till ett s normalt liv
som majligt. De ar nagot av vardagshjaltar dygnet runt. Mitt i alla stundtals
omskakande och svara berattelser véaxer ocksa bilden fram av foraldrar som ar be-
redda att gora allt de kan for sina barns hélsa och framtid.

Det ar troligt att under sadana har utbildningar mots framst de foraldrar som pa
nagot satt orkar ta sig for nagot mer an att fa vardagen att fungera. Med all sannolik-
het finns det manga familjer som i det tysta har det minst lika svart som de foraldrar
som kommit till tals i den har undersdkningen. Darfor visar sékerligen inte resultaten
pa en for negativ bild av familjernas liv, utan snarare ar vardagen svarare for manga
an vad som framkommit. Den kunskap som har tagits fram i familjernas livssituation
ar val vard att spridas till bade politiker, sjukvard, forskola och skola, forsakrings-
kassa och andra berérda. Manga i samhéllet behéver mer kunskap om hur det ar att
leva med bade diabetes och celiaki.

En annan reflektion &r att samhallets stoéd behover forstarkas. Nar det galler sjuk-
varden fungerar ofta stodet runt diabetesen bra, men stodet kring celiakin och de
bada sjukdomarna tillsammans verka vara alltfor svagt. Inte ens i akuta lagen dar
foraldrarna behdver sjukvardens stod ar det sékert att sjukvarden har tillrackligt med
kunskap och resurser for att pa ett patientsakert satt kunna varda barnen.

Foraldrarnas beréttelser om hur de bemétts av personal inom férskola och skola
vacker manga tankar. Det ar uppseendevackande att personal inom férskola och sko-
la kan ha sa varierande kunskap om barns sjukdomar. Om inte kunskapen finns rent
allmant borde det vara skolans skyldighet att skaffa sig god kunskap nér ett barn vl
blir sjukt. Att ha ett gott samarbete med foraldrar angaende barnens hélsa borde vara
en sjalvklarhet. Det ar ocksa anmarkningsvart att utbildade pedagoger kan utsatta
barn for en sa krankande sarbehandling som att inte erbjuda alla barn likvardig mat
men anpassad for diabetiker och glutenintoleranta. Man kan dessutom fundera éver
om det verkligen ingar i skolans uppdrag att redan fran tidig alder bjuda pa sotsaker
regelbundet och pa ett sadant satt att det forsvarar de har barnens vistelse inom for-
skola och skola.

En tredje reflektion dr att det borde vara sjalvfallet att det finns mer allméngiltiga
riktlinjer for bidrag och stdd till de har familjerna. Det borde inte finnas den minsta
misstanke om godtycklighet i stodsystemet till familjerna nér det géller bedémning-
en av vardbidrag, extra resurser i forskola och skola, kring mat och medicinering i
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forskola och skola. Inte heller bor insatser variera fran sjukhus till sjukhus eller
kommun till kommun nar det galler mojlighet att traffa dietist, fa informationsstod
fran dietister och diabetesmottagningar till forskola och skola. Samhallets stod maste
vara detsamma var man &n bor och snarare praglas av empati an misstanksamhet och
okunskap.

En fjarde reflektion géller den har pilotutbildningen som Hushallningsséllskapet,
Svenska celiakiférbundet och Diabetesforbundet har genomfért tillsammans. Den
har fyllt ett stort behov hos de fordldrar som deltagit i den. Utbildningens upplagg-
ning och innehall har fatt ett mycket gott omdome av deltagarna och &r val vard att
spridas over hela landet i dess nuvarande form, en form som ocksa ar unik i det har
sammanhanget.

En femte och sista reflektion &r att det aterstdr mycket att géra och i det arbetet
kan de tre organisationerna (Svenska Celiakiférbundet, Diabetesférbundet och Hus-
hallningssallskapet) som samarbetat kring den har pilotstudien spela en viktig roll.
Det finns mojligheter for de tre organisationerna att fortsatta samarbeta kring olika
utbildningar som vénder sig till saval foraldrar som barn. Det finns ocksa utveck-
lingsmojligheter for de tre organisationerna var for sig eller i andra konstellationer.
For Hushallningssallskapets del finns manga utvecklingsmajligheter i att bland annat
erbjuda matutbildningar for fordldrar och barn, for framtagande av recept och kok-
bocker. For Svenska Celiakiférbundet och Diabetesforbundet finns utvecklingsmoj-
ligheter kring exempelvis gemensamma aktiviteter for foraldrar och barn som lever
med bade diabetes och celiaki, att starta natverk, gora en gemensam hemsida, sprida
information till olika grupper i samhéllet som kommer i kontakt med familjer som
har de bada sjukdomarna och tillsammans agera som opinionsbildare.

I mycket av det som kan och behéver goras ar dock ekonomin en avgorande fra-
ga. Det &r inte rimligt att de hér tre organisationerna ensamma ska kunna ta det eko-
nomiska ansvaret. Samhallet behdver ge ekonomiskt stod for att 6ka de insatser som
olika organisationer och féreningar kan ge till dessa foréldrar och barn. | ett langre
tidsperspektiv ar sékerligen alla satsningar som goérs for att forbattra familjernas
livssituation ocksa en investering i barnens och foraldrarnas framtida hélsa.

Slutligen kan sagas att familjer med barn som har bade diabetes och celiaki oftast &r
en osynlig grupp i samhallet. | det fordolda sker varje dag fantastiska insatser for
barnens skull. Dessa familjer behdver samhallets stod pa ett annat och battre sétt an
vad som idag sker. De tva pilotutbildningarna som genomforts har fyllt ett stort be-
hov hos de deltagande foraldrarna och ar val vérda att genomforas i hela landet. Dér-
utéver finns manga utvecklingsmojligheter och utmaningar for de organisationer och
foreningar som kommer i kontakt med familjer vars barn har bade diabetes och celi-
aki, om det bara finns tillrackliga resurser till forfogande.
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Undersokningens metod och genomforande

I all forskning, fran enkla lokala undersokningar till stora, komplexa internationella stu-
dier, finns metodfragor som atminstone ur ett forskningsperspektiv behéver besvaras och
diskuteras. Dessa fragor kan galla undersokningens syfte, upplaggning, metod, urval,
bearbetning, resultatpresentation med mera. Beroende pa en undersoknings syfte och
malgrupp kan metoddiskussionen vara mer eller mindre utforlig. | den har rapporten gors
en beskrivning och diskussion av metod och genomférande fér den forskningsintresse-
rade lasaren.

Syftet med undersokningen ar som tidigare namnts att fa kunskap om vad delta-
garna ansag om utbildningen och dels att belysa vilka fragestallningar som var vikti-
ga for foraldrar med barn med dubbla diagnoser. Denna kunskap ska sedan kunna
anvandas till att utveckla framtida utbildningsinsatser i hela Sverige och till att fa en
béttre kunskap om familjernas livssituation.

Metod och tillvagagangssatt

Beslut kring undersokningens innehall skedde i samrad med de tre samverkande
organisationerna (Svenska Celiakiférbundet, Diabetesforbundet och Hushallnings-
séllskapet). Nar det galler kunskapsinhdmtningen kring familjernas livssituation
beslutades att genomféra en gruppintervju under vardera utbildningshelgen och sex
telefonintervjuer efter utbildningen.

Innan utbildningarna genomfdrdes sammanstélldes ett brev till fordldrarna om
undersokningen, dess syfte och upplaggning. Med brevet foljde en intresseanmalan
till att delta i en gruppintervju eller en telefonintervju. Informationen sandes ut till
foraldrarna i samband med ett ovrigt utskick fran Hushallningsséllskapet. Av de
intresseanmélningar som inkommit valdes totalt tio foraldrar ut till gruppintervjuer.
De bada grupperna bestod av fem foraldrar vardera. Urvalet till grupperna bestod i
att fa med bade kvinnor och méan i olika aldrar och med sjukdomsbeskeden olika
langt tillbaka i tiden. Till telefonintervjuerna valdes de resterande foraldrar som an-
malt sitt intresse till att delta i intervjuerna. Totalt intervjuades tolv kvinnor och fyra
man.

I samband med kurshelgerna hade tid avsatts fér gruppintervjuerna och de évriga
kursdeltagarna hade andra aktiviteter. Bade gruppintervjuerna och telefonintervjuer-
na har varit halvstrukturerade, vilket inneburit att intervjuaren hade en frageguide
som grund, men att dessa fragor kompletterats beroende pa vad som kom fram i in-
tervjuerna. Gruppintervjuerna var cirka 90 minuter langa och telefonintervjuerna 45
minuter. Alla intervjuer har spelats in med hjalp av MD-spelare. | bilaga 2 finns
intervjuguiden.

Telefonintervjuerna genomfdérdes under perioden november 2006 till januari
2007. Tillvagagangssattet vid telefonintervjuerna har varit att forst har informanten
ringts upp for att héra om hon/han fortfarande var beredd att delta i en telefoninter-
vju och tid bokades in for intervjun. Dérefter genomfordes intervjun vid den tidpunkt
som var lamplig for informanten.

Utover dessa intervjuer gjordes en telefonintervju med projektledaren tillika mat-
konsulten i Hushallningsséllskapet Vast for att fa mer bakgrundsinformation om
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Bearbetning

projektet, dennas uppfattningar om hur det fungerat med mera. Aven den intervjun
var halvstrukturerad, tog cirka 60 minuter och spelades in med hjélp av MD-spelare.

Kunskapsinhdmtningen kring utbildningen skedde via enkéter. Vid slutet av kurs-
helgerna delade matkonsulten ut en enkét. Enkéaten var pa tva sidor och fragorna var i
huvudsak slutna, vilket innebar att det fanns forvalda svarsalternativ att ta stéllning till.
Forutom nagra bakgrundsfragor om kén, alder med mera stélldes fragor om utbild-
ningen, dess olika moment och framtida behov av stéd. Av praktiska skél ansvarade
matkonsulten fér kopiering och distribution av enkéterna, insamlandet av dem och for
att de ifyllda enkaterna atersandes till utredaren. Alla deltagare fyllde i enkaten.

och analys

Enkaterna bearbetades i huvudsak kvantitativt. Enkdtsvaren har matats in i pro-
grammet Excel for att sedan analyseras med hjélp av statistikprogrammet SPSS (Sta-
tistical Package for the Social Sciences). Overlag har enkla berakningar genomforts
med tanke pa det statistiskt sett lilla antalet enkater. En riktlinje ar ofta att nar ett
datamaterial innehéaller farre d4n hundra enheter, i det har fallet enkatsvar, bor man
vara forsiktig med att rdkna i procent. Orsaken till det &r att varje enskilt svar mot-
svarar mer an en procent och att sma skillnader i antal kan ge stora skillnader i pro-
cent. Det finns da en risk for att procentangivelser visar stora skillnader som i sin tur
kan leda till alltfor langt dragna slutsatser. | och med att en forsiktighet bor iakttas
med procentberékningar blir ocksa en mangd statistiska metoder uteslutna just for att
de bygger pa procentberdkningar och medelvarden.

Intervjuerna har skrivits ut, dock inte i sin helhet, utan som stédord och nyckel-
fraser. De utskrivna intervjuerna har sedan bearbetats och analyserats med hjalp av
dataprogrammet N6 (tidigare hette programmet NUD*IST och forkortningen star for
Non-numerical Unstructed Data * Indexing, Searching, Theorizing).

Den kvalitativa analysen av intervjuer innebdr ett sékande efter inneborder och
egenskaper. Ett exempel pa detta sokande har varit bearbetningen av synpunkter pa
stodet fran samhéllet i de olika intervjuerna. | ett forsta steg har de olika utsagorna
forts samman till olika teman som exempelvis stod fran sjukvarden, stod fran skola
med mera. | det andra analyssteget har olika teman tillsammans gett en bild av vad de
intervjuade ansett om samhaéllets stdd. Som ett tredje steg har de olika informanternas
uppfattningar jamforts med varandra for att kunna identifiera konvergenser och diver-
genser mellan olika informanter. Bade intervjuerna och de olika temana har lasts ige-
nom flera ganger for att fAnga nyanser och detaljer, likheter och skillnader.

De citat som sedan anvénts i rapporten har skrivits ut ordagrant med bara en varsam
redigering for att talspraket skulle bli lasbart. Efter varje citat finns en referens, till
exempel “Foralder 1”. Sadana referenser gor att lasaren kan se spridningen pa de cite-
ringar som gjorts, men inte fran vilken person. Referenserna "Foralder” och en siffra
efterdt syftar tilloaka pa de sex telefonintervjuer som genomforts och referenserna
"Foraldragrupp” med en siffra efterat syftar pa de tva gruppintervjuer som gjorts.

Metoddiskussion

| kvantitativa undersokningar ar ofta bortfallet en viktig och svar fraga. | och med att
enkéten varit en totalundersékning, det vill siga att alla deltagare svarat pa den, finns
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inte nagot bortfallsproblem vilket annars ar vanligt i exempelvis postenkater. Dar-
emot kan alltid frivilligheten diskuteras nér ifyllandet &ger rum i samband med en
aktivitet. Frivilligheten har visserligen papekats i sjalva informationen om undersok-
ningen, men man kan &nda ténka sig att ett grupptryck uppstar som innebér att man
helst bor fylla i enkaten. Med utgangspunkt fran att alla svarat pa enkaten kan man
séga att enkatdelen i den har undersékningen ger en rattvisande bild av deltagarnas
asikter och uppfattningar.

Det finns vid de flesta former av datainsamling risk for vissa forskningseffekter,
att kontakten med utredaren paverkar resultaten. Nar utredaren samtalar med delta-
gare i en gruppintervju, behdver man ta med i berédkningen att det kan forekomma en
del forskningseffekter.

En forskningseffekt som sérskilt kan forekomma i utvarderingar av olika insatser
ar att informanterna 6verdriver det som ar bra med insatserna och dess betydelse for
malgruppen, for att en liknande verksamhet ska kunna fortsatta.

Andra forskningseffekter ar att informanterna ger de svar som de tror att utreda-
ren forvantar sig, forskonar eller svartmalar de foreteelser som undersokts. Det &r
ocksa mojligt att informanterna kan kanna en oséakerhet infor vad som kommer att
redovisas och darfor haller tillbaka en del uppfattningar eller asikter (se Repstad
1999). Andra mojliga faktorer som paverkar intervjusituationen ar om informanten
varit stressad eller blivit stérd av den omgivande miljon.

Vid gruppintervjuer bor man likaledes beakta den inverkan gruppen har pa de en-
skilda individernas asikter. Det kan vara svarare i grupp att till exempel tala om det
som &r tungt i den egna livssituationen. Detta kan leda till att informanterna inte
sager allt de kanske tankt i forvag att saga. Gruppdynamiken kan ocksa innebéra att
en person innan intervjun har tankt att den till exempel fatt ett bra stod fran samhal-
let, men nér de andra inte framfor nagra sadana asikter, dvertar personen i fraga de
andras uppfattning eller avstar fran att sdga sin egen mening.

Det finns dnda en poang med att géra gruppintervjuer, namligen att man pa sam-
ma tid far in flera informanters synpunkter, att dynamiken i gruppen underlattar in-
tervjun och leder till att tankar och asikter som eventuellt inte skulle ha kommit fram
vid en enskild intervju lyfts fram. Att delta i en gruppintervju, ventilera sina asikter
och lyssna till andra kan goéra de egna attityderna och beteendena tydligare.

De forskningseffekter som sérskilt kan uppkomma i samband med telefoninter-
vjuer ar att de riskerar bli mer kortfattade just pa grund av att de sker via en telefon
dar man inte kan se varandra och tolka varandras kroppssprak. Samtidigt kan en
telefonintervju innebéra att den intervjuade i en mer anonym situation har lattare att
uttrycka sina asikter.

Inga av dessa forskningseffekter har kunnat skénjas, men om det innebér att det i
nagra intervjuer har funnits forskningseffekter som intervjuaren inte upptackt gar det
inte att uttala sig om.

Problemen bor dock inte dverdrivas eftersom deltagande i en undersokning ocksa
ger mojlighet att reflektera 6ver den egna vardagen, egna asikterna, onskemal med
mera och reflektionen kan i sin tur leda till en stérre medvetenhet kring den egna livs-
situationens majligheter och begransningar.

Genom enkater och intervjuer har undersokningen fatt bade bredd och djup. Med
djup asyftas har att man fatt ingadende kunskap om hur de intervjuade ser pa sin livssi-
tuation och med bredd att man fatt kunskap om hur deltagarna uppfattade utbildningen.
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Bilaga 1. Fragor vid foraldraintervjuerna

Bakgrund

Hur manga barn har ni?
Vilket barn som har bade diabetes och celiaki?
Vilken diagnos barnet fick forst och nar?

Om kurshelgen

Hur kom det sig att du anmaélde er till den har kurshelgen?

Du har ju fatt svara pa en kursutvardering, men det kanske finns nagot du vill tillagga om den. Har du
nagra synpunkter om den?

Var det nagot du saknade?

Var det nagot som det kunde vara mer eller mindre av?

Familjesituationen

Hur ké&ndes det nar ni fick de hér diagnoserna?
Vilken diagnos &r ”jobbigast”/svarast/mest arbetskravande/dyrast?
Vad var storsta problemen nér ert barn fick de hér diagnoserna?
Vilket stod fick ni nér ert barn fick de har diagnoserna?
Fanns det nagot ni saknade efter att ni fatt diagnoserna?
Hur paverkar det vardagen nar det galler:
Barnomsorg?
Skolan?
Pa fritiden?
Hos kompisar?
Mojligheten att vara ute pa semester eller resa bort?
Fa barnvakt?
Ekonomin?
Kunna ga bort?
Livskvalitet?
Vad har ni fatt for stod fran samhallet nar det galler:
Sjukvarden?
Skolan?
Vardbidrag (pa vilken niva)?
Utbildningsinsatser?
Hur har bemdétandet varit rent allmént?
Saknar ni vissa livsmedel?
Vad ar fortfarande svart och jobbigt?
Vad har blivit lattare att hantera med tiden?
Vem av er har huvudansvar for matinkdp, matlagning, medicinering med mera?
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Framtida behov

Vad vill ni framfor allt ha hjalp med?
Vad har ni for behov av att utveckla:
Natverk?
Informationsmaterial?
Recept?
Hemsidor?
Utbildningar?

Ovrigt

Finns det ndgot mer som ni vill tillagga?



37

Bilaga 2. Enkaten

(For att spara utrymme har en del extra radbrytningar och rader att skriva pa samt logotyper tagits bort)

Till deltagare i utbildningen om diabetes och celiaki Hoésten 2006

Ifyllandet av enkéaten
Deltagandet i utvarderingen ar frivilligt och alla svar kommer att behandlas anonymt. Besvara
frdgorna genom att sétta ett kryss for det svar som stammer bast for dig. Satt bara kryss i en ruta om
inget annat anges. De sma siffrorna som star efter kryssrutorna ar till for bearbetningen av
enkaterna.

TACK FOR DIN MEDVERKAN!

A. Det handlar om dig och ditt barn

1. Ar du kvinna eller man?

[] 1 Kvinna [ ]2Man

2. Vilket ar ar du fodd?

19

3. Vad ar ditt civilstand?

[ ] 1 Ensamstéende [ ]2 Gift/sambo

4. Hur manga barn har du?

[ []11barn [ ]22barn [ ]s3barn
[ ]44bamn [ ]s.5 barn eller fler

5. Ange har barnens alder, kon och vilka barn som har diabetes, celiaki eller nagot annat
som paverkar er familjesituation (det kan vara andra allergier, handikapp eller sjukdomar

med mera):
Forsta barnets fodelsear: [ ]1Flicka []2Pojke []iHardiabetes [ ]iceliaki [ ]1annat
Andra barnets fodelsedr: [ ]1Flicka []2Pojke []iHardiabetes [ ]iceliaki [ ]1annat
Tredje barnets fodelsedr: [ ]1Flicka [ ]2Pojke []1Hardiabetes [ ]iceliaki [ ]1annat
Fjarde barnets fodelsedr: [ ]1Flicka [ ]2Pojke []1Hardiabetes [ ]iceliaki [ ]1annat
Femte barnets fodelsedr: [ ]1Flicka []2Pojke []1Hardiabetes [ ]iceliaki [ ]1annat

6. Vilken var den forsta diagnosen for det barn som har bade diabetes och celiaki?

[ ] 1. Diabetes

[ ]2 Celiaki

7. Under vilket ar fick det barn som har bade diabetes och celiaki den forsta diagnosen?

Ar:

8. Under vilket ar fick det barn som har bade diabetes och celiaki den andra diagnosen?

Ar:

9. Var bor ni?
[] 1 Landsbygden [ ] 2 Mindre tatort

10. Vilken &r din hogsta utbildning?
[ ] 1 Grundskola
[] 4 Hogskola/universitet

[ ] s Liten/medelstor stad [_] 4. Storstad

[] 2 1-2-&rigt gymnasium [_] 3. 3-4-&rigt gymnasium
L5 ANNAN: oo
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B. Det handlar om kurshelgen
11. Har foljer en rad pastaenden att ta stallning till om kurshelgen. Satt ett kryss i en ruta efter
varje pastaende som markering for det svarsalternativ som stammer bast for dig.

Instammer Instimmer Tar delvis  Tar helt

helt delvis avstand avstand

a. Innehdllet har varit intressant och stimulerande. []1 []2 []a []a
b. Kursen har gett svar pA ménga av mina fragor. S 2 s []a
c. Kursen har gett mig fordjupade kunskaper

och erfarenheter. [ []2 []a []a
d. Det har varit féor mycket teori. []1 []2 []a []a
e. Det har varit for mycket praktik. []1 []2 []a []a
f. Kursen har gett mojlighet till utbyta erfarenheter

och tankar. [ []2 []a []a
g. Innehéllet har mest varit repetition. [ []2 []a []a
h. Det har varit vardefullt att lara kanna andra i

samma situation. []1 []2 []a []a
i. Mitt helhetsintryck av utbildningen &r mycket gott. []1 []2 []a []a

12. Den har kurshelgen har innehallit olika moment. Satt en ring runt den siffra pd den stigande
skalan som stammer bést éverens med ditt helhetsintryck av de olika momenten. Siffran 1 betyder
mycket daligt och siffran 10 betyder mycket bra.

Mycket Mycket

Mitt helhetsintryck &r att: dalig bra
a. Foreldsningen av NN om celiaki var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b. Férelasningen av NN om

kombinationen diabetes och celiaki var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c. Forelasningen av NN om att leva

med diabetes och celiaki var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d. Mat och bakning i praktiken med NN var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
e. Mat och maltidsmonster vid celiaki och diabetes

med dietisten var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

13. Har foljer nagra pastdenden om vad du som foralder behover i framtiden for stod. Satt
ett kryss i en ruta efter varje pastdende som markering for det svarsalternativ som passar
bast for dig.

Stammer  Mycket Ganska Ganska Mycket

Jag behover: bra bra daligt daligt
a. Mer kunskap kring diabetes och celiaki. [ []o2 3. 4
b. Mer stdd fran sjukvarden. [ []2 []s []a
c. Mer kunskap om livsmedel. [ []o2 []s []a
d. Fler mojligheter att fa traffa andra familjer i

samma situation. [ []2 []s []a
e. Mer kunskap i matlagning. [ []2 []s []a

f. Ovriga behov av stod:

Om du har n&gra 6vriga kommentarer om kurshelgen kan du skriva dem pa ett separat papper:

Har ar enkaten slut. Tack for din medverkan!
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Bilaga 3. Informationsbrev

Varola 2006-09-20
Till deltagarna i utbildningen om barn som har bade diabetes och celiaki

Information om utvarderingen
| hostens tva helgutbildningar som Hushallningssallskapet Vast genomfor i samverkan med
Celiaki-foreningen i Vastra Gotaland och Diabetesféreningen i Norra Alvsborg samt med
Arvsfonden som finansiar, ingar en utvardering av projektet. Hushallningssallskapet Vast har
gett A. Boij AB uppdraget att gora en opartisk och oberoende utvardering.

Syftet ar att fa kunskap om vad deltagarna anser om utbildningen och att belysa vilka
fragestallningar som ar viktiga for foraldrar med barn med dubbla diagnoser. Denna kunskap
kan bade anvandas till att utveckla framtida utbildningsinsatser i hela Sverige och till att fa en
battre kunskap om familjernas livssituation.

Utvarderingen kommer att bestd av en enkat som delas ut till alla deltagare i slutet av
helgen, en gruppintervju vid varje utbildningshelg samt uppféljande telefonintervjuer med
deltagare. | samband med utbildningen kommer mer information att ges om utvarderingen, men
for att fa in intresseanmalningar till intervjuerna vill vi redan nu informera om den och héra om
du ar intresserad av att medverka i den.

Under utbildningshelgen kommer det att avsattas tid for en gruppintervju, se medfdljande
kursprogram. Den kommer férhoppningsvis att ske med fem till sex féraldrar. Sjalva intervjun tar
cirka en och en halv timme. Det kommer ocksa att goras telefonintervjuer med sammanlagt sex
foraldrar. Alla intervjuer spelas in pa minidisketter for att senare kunna analyseras. Intervjuerna
kommer att ta upp frdgor om vad ni anser ar de storsta problemen med att ert barn har tva
diagnoser, hur er sociala och praktiska situation ser ut, vilket stod ni far fran sjukvarden och
forsakringskassan, vad ni framfor allt vill ha hjdlp med, om det finns behov av att utveckla
natverk, informationsmaterial, hemsidor med mera.

Det ar helt frivilligt att delta i intervjuerna. Om manga deltagare ar intresserade av att inga i
utvarderingen kommer ett begransat antal att valjas ut. Resultaten kommer att presenteras i en
rapport som helst ska vara klar i februari 2007. | rapporten kommer alla som medverkat i
utvarderingen att vara anonyma och det kommer inte att vara mojligt att kunna harleda vem
som sagt vad. Om du vill medverka i en gruppintervju eller telefonintervju ber vi dig att fylla i den
medskickade intresseanmalan och skicka den till utredaren i det medféljande kuvertet. Om ni &r
tva personer som anmalt er till utbildningen, foljer tva intresseanmalningar med och ni far garna
fylla i var sin intresseanmalan.

Om du har nagra fragor om utvarderingen kan du kontakta Anita Boij. Det gar ocksa bra att
stéalla fragor till Cecilia Corin.

Med vanliga hélsningar!

Anita Boij
utredare / forskare
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Anita Boij ar teologie doktor i religionssociologi. Sedan 2002 har Anita Boij, som bitradande forsk-
ningschef pa Forskningsstation Mosseberg, arbetat med utvarderingar, utredningar och undersok-
ningar inom samhallets valfardsomrade. Fran och med 2005 arbetar hon bland annat som projektan-
stalld utredare och forskare hos A. BOIJ AB. Under aren har uppdragsgivarna varit Vastra Gotalands-
regionens folkhalsokommitté, Statens Folkhalsoinstitut, Hushallningsséallskapet, Skaraborgs Kom-
munalférbund (tidigare Skaraborgssamverkan FoU Socialtjanst), olika kommuner i framfér allt Skara-
borg med flera.

A. BOIJ AB &gs och drivs av Arne Boij som har cirka femtio ars erfarenhet av féretagande inom
teknik och idéproduktion, framst som konstruktor och ledningsansvarig for en liten smaforetagsgrupp.
Vid sidan av namnda forsorjningsinriktade verksamhet har Arne Boij i mer &n femtio ar systematiskt
studerat och forskat i fragor som avser de rattsgrundande momenten for etik, normgivningsmakt och
rattstillampning av enskild och allmannyttig betydelse. Féretaget har pa sa satt ett brett kontaktnat av
sakkunniga inom olika samhallsvetenskapliga omraden.

A.BOIJ AB Organisationsnummer: 556311-1136 Utredare / forskare: Anita Boij
Chef: Arne Boij Innehar F-skattsedel Telefon: 0500-42 15 14
Telefon: 0140-180 15 Mobiltelefon: 0708-42 15 14
Postadress: Box 178 Post- och bestksadress: Skattegarden, Hallum
573 22 Tranas 541 94 Skovde
BesoOksadress: Skogsgatan 7 E-post: anita@boij.net

A. BOIJ AB bedriver bland annat samordningsaktiviteter mellan vetenskap, teknik och samhélle.



Att leva med bade diabetes och celiaki

Under hosten 2006 genomférde Svenska Celiakiforbundet, Diabetesforbundet och Hushallnings-
sallskapet Vast tva helgutbildningar i Vastra Gotaland for foraldrar med barn som hade bade diabe-
tes och celiaki. Dessa utbildningar var en forsoksstudie och om den foll val ut skulle den kunna
anvandas i hela landet. Den ena utbildningen hélls i Kungalv och den andra i Fristad. Totalt deltog
33 foraldrar i de tva helgutbildningarna. Uppdraget att utvéardera forsoksstudien och samla in kun-
skap om familjernas livssituation gick till A. Boij AB — Idé- och produktutveckling. Alla deltagare
besvarade en kursutvérdering och tva gruppintervjuer, en for varje utbildning, genomférdes med
fem foraldrar i varje grupp. Dérefter holls sex telefonintervjuer med foréldrar.

For det forsta visar undersékningen pa den svara situation som det innebar att leva i en familj
dar ett barn har bade diabetes och celiaki. Oavsett foraldrarnas egna personligheter och forutsatt-
ningar behover de pa kort tid satta sig in i avancerad medicinsk information, bli medicinskt ansvari-
ga, lara sig ge sprutor och bli matexperter som granskar varenda livsmedelsforpackning. De beho-
ver infora en regelbunden mathalining, lara sig laga nya matratter, bli informatérer, och standigt
fraga slakt, vanner och bekanta om vad som ska &tas och drickas och nar. Féraldrarna maste fylla i
blanketter och kdmpa for sitt barns ratt till ett sa normalt liv som méjligt. De &r nagot av vardags-
hjaltar dygnet runt.

For det andra visar undersokningen att samhallets stod behover forstarkas. Nér det géller sjuk-
varden fungerar ofta stodet runt diabetesen bra, men stodet kring celiakin och de bada sjukdomarna
tillsammans verka vara mindre utvecklat. | fraga om forskola och skola finns ocksa manga brister.
Det ar uppseendevackande att personal inom forskola och skola kan ha sa varierande kunskap om
barns sjukdomar. Om inte kunskapen finns rent allméant borde det vara skolans uppgift att skaffa sig
god kunskap nar ett barn val blir sjukt. Att ha ett gott samarbete med foraldrar angaende barnens
hélsa borde vara en sjalvklarhet.

En tredje reflektion &r att det borde vara sjalvfallet att det finns mer allméngiltiga riktlinjer for
bidrag och stod till de har familjerna. Det borde inte finnas den minsta misstanke om godtycklighet
i stodsystemet till familjerna nar det galler bedémningen av vardbidrag, extra resurser i forskola
och skola, kring mat och medicinering i forskola och skola.

En fjarde reflektion galler den héar pilotutbildningen som Hushallningssallskapet Vast, Svenska
celiakiforbundet och Diabetesforbundet har genomfért tillsammans. Utbildningens uppléggning
och innehall har fatt ett mycket gott omdéme av deltagarna.

Slutligen kan séagas att familjer med barn som har bade diabetes och celiaki oftast ar en osynlig
grupp i samhallet. | det fordolda sker varje dag fantastiska insatser for barnens skull. Dessa familjer
behover samhallets stod pa ett mycket béattre satt 4n vad som idag sker. De tva pilotutbildningarna
som genomforts har fyllt ett stort behov hos de deltagande foréldrarna och ar vél vérda att genom-
foras i hela landet i dess nuvarande form. Darutéver finns manga utvecklingsméjligheter och utma-
ningar for de organisationer och féreningar som kommer i kontakt med familjer vars barn har bade
diabetes och celiaki, om sa bara finns tillrackliga resurser till forfogande.





