Stodet till familjer med barn
som har bade diabetes och celiaki

Undersokning om familjernas samhallsstod och tankar
kring en nationell foraldrautbildning

Anita Boij

Rapport 2008:5






Stodet till familjer med barn
som har bade diabetes och celiaki



Rapport 2008:5

ISBN 978-91-976952-6-8

1:a upplagan 13 maj 2008

© 2008 Anita Boij

A. BOIJ AB - Idé- och produktutveckling, Tranés



Innehall

Bakgrund 4
Nationella UtbildninGar .........c.ocevievieriiiiierecre e 4
Utvirdering och Utveckling ..........ccoecvevieviiniiiiieieieeee e 5

Forskolans/skolans stod vid diabetes 6
Forskolans och grundskolans ansvar for stod till egenvard...........cccccoceeeeneee. 6
FOTSKOIAN ...t 7

Personalens reaktioner..........c.eeevieeciiieciee et 7
Ansvar for mellanmal, utflykter med mera..........ccceeevveiiieeniieniee s 8
MEAICINETING. .....veeeieieieeieeieesieeseesteereeteeseesseessaesssessseeseensaessaessnessseans 10
SKOIAN ...ttt ettt ettt e e et e b e e eteeesabeesteeesabeeearaaens 12
Personalens reaktioneT .........cevueeriieiieiieeiieiieeie ettt 13
Ansvar for mellanmal, utflykter med mera..........c.covevveviereenienneenens 14
MEAICINETING......veeeieeeieeiieieesieeseeeteereeteeseesseessnessseesseesseesaessaesseesssenns 16

Forskolans/skolans stod vid celiaki 19

FOTSKOIAN ...ttt 19
Personalens reaktioner ..........oocuevirieriinirieneeeeceeee e 19
Ansvar for mellanmal, utflykter med mera..........cccocceevvenieninninninns 20

SKOLAN 1.ttt sttt ettt 21
Personalens reaktioner..........cecverieieriinieresieee e 21
Ansvar for mellanmal, utflykter med mera..........cccocceeveenieninninninns 22

Tankar pé att byta forskola/skola...........ccceeveiieiiiinciiiiieeeece e, 25

Ovrigt 0m fOrSKOLA/SKOIA ........c.vvveeeceeeeeeeeeee e 25

Sjuk- 0ch hAISOVATd ....coveenerserssnissarosarosassssesssssssasssasosas 28
Asikter om sjukvarden och diabetes ..............ccooveveeriueieieeeeecieeeeeeeeeenen, 28
Asikter om sjukvarden 0ch celiaKi...........cooovevevevevieieeeeeeeeeeeeeeees e, 31
Fatt hjélp av diabetesskoterska eller dietist med information....................... 32

Forsikringskassan 34
Asikter om fOrsAKIINGSKASSAN ...........cvovvveieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 34

De nationella utbildningarna . 38
Om deltagarna 0ch Darmen ...........c.coccvvevieerienienieeie e 38
Om KUISHEIZEN ....ooiviieiiiece et 38
Framtida behov av stod och utbildning............ccceevevieriiiniiieieeneeeesieenes 40
Ovriga synpunkter frin enkatSVAren ..............cooveuevevevevereeeeeeseeesereeseeeennes 41

Informationsmaterial och niitverk 43
INEEVETK ettt st 43
Informationsmaterial........c.coceevieriiieriiieee e 45
Ombudsman/KontaktPerson ...........ccueereerierieiiieie et 46

Sammanfattning och reflektioner 47
SamMMANTAttNING .......cccviiiiiiieii ettt s b e b e esreeraerees 47
REFIEKLIONET ..ot 49

Undersokningens metod och genomforande 51
Metod och tlIVAZAZANZSSALL ....cueevveeieeieeriierieeie et ere e reeseeeseeesenesene e 51
Bearbetning 0ch analys..........ccccvevierienieniiieieeeeeeeeeese e 52
MetoddiSKUSSION ......veieiiiieiie ettt ettt e e 53

Referenser 54

Bilaga 1. E-postenkiit 55

Bilaga 2. Kursutvirderingsformulir 58

Bilaga 3. Grupparbete 60

Bilaga 4. Gruppintervjuer . 61

Tidigare rapporter ........ 63




Bakgrund

Under hosten 2006 och varen 2007 genomforde Celiakiféreningen i Véstra Gotaland,
Diabetesforeningen i Norra Alvsborg och Hushallningssillskapet Vist tva utbild-
ningar for forédldrar vars barn har bade diabetes (typ 1) och celiaki. Utbildningarna
ingick i en forsoksstudie i Vistra Gotaland med sikte pé att om projektet fungerade
skulle den hir typen av utbildningar kunna genomforas 6ver hela Sverige. Hushall-
ningsséllskapet Vist gav A. Boij AB — Idé- och produktutveckling, med Anita Boij
som utredare och forskare, uppdraget att utvirdera forsdksstudien och samla in kun-
skap om forédldrarnas livssituation. Uppdraget resulterade i en rapport ”Att leva med
bade diabetes och celiaki. Unders6kning om familjernas livssituation och tankar
kring en fordldrautbildning i Vistra Gotaland” (Boij 2007).

Nationella utbildningar

Efter forsoksstudiens slut gjorde Hushallningssallskapet och de samverkande organi-
sationerna en tilldggsansokan till Allmdnna Arvsfonden om medel till en atertraff for
de fordldrar som deltog i forsoksstudien och tvé nationella utbildningar. I atertraffen
skulle d4ven barnen vara med och enligt tilliggsansdkan var “’tanken att diskussioner
ska foras hur man gar vidare for att bygga upp ett gemensamt nidtverk och genom
vilka kanaler information och kunskap ska spridas fordldrarna emellan. En forelés-
ning/diskussion planeras kring den psykosociala situationen.” Syftet med de bada
nationella utbildningarna var:

Att fordldrar fran hela landet som har barn med bdda diagnoserna celiaki och
diabetes ska fd en okad teoretisk och praktisk kunskap om sjukdomarna och
dess tillimpningar i vardagen samt att barnen far en forbdttrad livskvalitet.
Att fa ett brett underlag for att arbeta vidare med mdlgruppen ndr det géller
att skapa ndtverk.

Att fd ett brett underlag for att arbeta vidare med informationsmaterial och
tankbara informationsvigar (Tilldggsansékan sid. 5).

Malet for de nationella utbildningarna var:

Att vidareutveckla och utvirdera en helt ny modell for att sprida information
om en kombinerad diabeteskost samt glutenfri kost till fordldrar som har barn
med dessa sjukdomar.

Att testa och utvdrdera en helt ny modell for att sprida information om eko-
nomiska rdttigheter och skyldigheter inom mdlgruppen.

Att jimfora och analysera fragestillningar som fordldrar fran olika delar av
landet har.

Att genom intervjuer fa underlag for ett behovsanpassat informationsmaterial
(Tilldggsansokan sid. 5).



Utvardering och utveckling

I det nationella projektet fick A. Boij AB uppdraget, med Anita Boij som utredare
och forskare, att fortsétta utvarderings- och utvecklingsinsatsen. Syftet med utvérde-
ringen var att fortsitta fi kunskap om vad deltagarna ansdg om utbildningen och
syftet med utvecklingsinsatsen var att ytterligare belysa vilka fragestéllningar som &r
viktiga for fordldrar vars barn har dubbla diagnoser. Genom att fordldrarna i de tva
nationella utbildningarna skulle komma fran ett stérre upptagningsomrade &n enbart
Vistra Gotaland kunde eventuella regionala skillnader mellan forédldrarnas behov
och stdd studeras.

Utvérderingsinsatsen bestod av att samma kursutvérderingsenkét som delats ut i
forsoksstudien, delades ut till alla deltagare i samband med de nationella utbildning-
arna. Utvecklingsinsatsen innebar att alla fordldrar som deltagit i forsdksstudien och
som deltog i de nationella utbildningarna fick ett frigeformulir via e-post om sam-
héllets stod till familjerna. Frageformuldret skulle komplettera det forsta uppdraget
dar resultaten indikerade att det fanns stora variationer mellan olika sjukvardsinsat-
ser, kommuner, skolor och handldggare. For att f4 veta mer om foréldrarnas behov
av att utveckla nitverk, informationsmaterial, hemsidor med mera deltog utredaren i
atertraffen for fordldrarna i forsoksstudien och holl i ett grupparbete kring dessa
fragor. Dessutom genomfordes tva gruppintervjuer, en vid varje nationell utbildning,
om behov av informationsspridning och nétverk.

Den hér rapporten bygger alltsd pa grupparbeten pa atertraffen for de forédldrar
som deltog i forsoksstudien, ett frigeformular till alla fordldrar som deltog i bade
forsoksstudien och de nationella utbildningarna, tva gruppintervjuer samt kursutvér-
deringarna fran de nationella utbildningarna. Mer om metod och analys finns for den
forskningsintresserade ldsaren i rapportens sista kapitel.

Haérefter foljer ett kapitel om forskolans/skolans stdd vid diabetes och ett om forsko-
lans/skolans stdd vid celiaki. Sedan kommer ett kapitel om sjuk- och hilsovard och
ett om forsdkringskassan. Dérefter foljer ett kapitel om fordldrarnas synpunkter pa
kurshelgen och ett kapitel om deras behov av informationsmaterial och nétverk. Till
sist kommer ett kapitel med sammanfattning av resultaten och reflektion.



Forskolans/skolans stod vid diabetes

De flesta forskolebarn i Sverige (dldrarna 1-5 &r) ingar i den kommunala forskole-
verksamheten. Fran och med hostterminen det &r dé barnet fyller sex ar till dess bar-
net ska borja fullgora sin skolplikt 4r kommunerna skyldiga att erbjuda barn plats i
forskoleklass. Det innebér att de barn som har en kronisk sjukdom eller ett handi-
kapp ofta behover extra hjédlp av personalen. Det ar barnen fyller 7 ar har alla barn
ritt och skyldighet att gé i grundskolan och skolan har da ansvaret for barnens hilsa
under skoltid. Hur ser det stod ut som barnen far i férskoleverksamheten, férskole-
klassen och grundskolan nér de har bade diabetes och celiaki? Fragor om detta still-
des i frageformuldren som gick ut via e-post till alla fordldrar i sdvil forsoksstudien
som de nationella utbildningarna. Totalt svarade 38 familjer av 61 mojliga.

Forskolans och grundskolans ansvar for stod till egenvard

Den frdga man kan stélla sig i det hir sammanhanget &r om forskolan och grundsko-
lan har nagot ansvar for barn och elever som har behov av ndgon form av medicine-
ring under sin vistelse i till exempel forskola eller skola. Skolverket har hosten 2007
gett ut ett PM om detta. Diabetes och celiaki hor till de sjukdomar dir det normalt
sett bedoms att den dagliga egenvarden efter en instruktion kan utféras av exempel-
vis en fordlder, en personlig assistent, skolpersonal eller av barnet sjilv. For elever i
grundskolan géller:

Om ett barn dr i behov av egenvdrd under skoldagen och inte sjdilv kan utfora
den uppgiften dligger det skolan att den utfors pd ett betryggande och sdkert
sdtt. Aven om barnet sjilvt utfor egenvdrden har kommunen det yttersta an-
svaret for barnens vilbefinnande under skolpliktig tid. /.../"

Det dir dock ytterst kommunens ansvar att se till att egenvard genomfors under
betryggande former ndr barnet sjdlvt eller skolans personal inte kan ta pa sig
uppgiften. Detta kan t.ex. ske genom att personal med behérig kompetens finns
att tillgad.

For barn i forskoleverksamhet och skolbarnsomsorg samt elever i forskole-
klassen gdller samma ansvarsforhdllanden som for elever i grundskolan eller
motsvarande skolformer.

I verksamheten bor det finnas rutiner for uppgifter som hér samman med
egenvdrden av barn och elever. I det enskilda fallet dr det ocksd viktigt att
verksamheten samarbetar med berérd vardnadshavare (Skolverkets PM 2007-
10-23).

Aven om PM:et skrevs hosten 2007 #r de paragrafer i skollagen som PM:et hiinvisar
till frdn 1997, vilket innebér att férskolans och grundskolans ansvar i teorin har varit
detsamma i Over tio Ar.

' Tecknet /.../ betyder att delar av texten inte finns med i citatet. Den Gverhoppade texten
paverkar dock inte citatets innebdrd.



Forskolan

De minsta barnen som borjar forskolan® dr drygt ett ar. I den hir undersSkningen var
de yngsta barnen som fatt diabetes i den aldern. Det innebér att en del 4r mycket unga
nér de behover borja medicinera for att klara av sin diabetes och att de ocksé ar helt
beroende av vuxnas stod i dvrigt nér det géller sjukdomen. 26 barn i undersékningen
hade diabetes nir de borjade forskolan eller fick sjukdomen under sin forskoletid.

Personalens reaktioner

Vad méttes fordldrarna av for reaktioner nir de beréttade att deras barn hade diabe-
tes? Enkéten finns i sin helhet i bilaga 1.

Svaren har analyserats och en majoritet av fordldrarna tyckte att de bemottes pa
ett bra sitt, en mindre grupp forédldrar tyckte att bemotandet var lite s& och s&. Tvé
fordldrar tyckte att de fick ett daligt bemdtande. Har foljer nagra citat fran fordldrar
som tyckte att de fick ett bra bemdtande. Karin var fyra ar nir hon fick diabetes och
hennes mamma skrev:

Ndr vi ringde frdan sjukhuset och berdttade att Karin fdtt diabetes blev reak-
tionen: "Oj dd. Nir kommer hon tillbaka?” Vi har blivit positivt bemdtta hela
tiden och Karin dlskar sitt “dagis” (Karins mamma).’

Fredrik var tva ar nir han fick diabetes:

Familjehem (Dagmamma), hon var positiv till att hjdlpa till pd bdsta sdtt
(Fredriks mamma).

Ake och Viktor var tre r nir de fick diabetes:
Bra, har hela tiden fungerat. Intresserade av att lira sig (Akes mamma).

Hade inte borjat pd dagis men var inplanerad. Bytte grupp eftersom ett barn
som redan gick pd dagis insjuknade ett par mdnader innan “barnet” skulle
borja. Dd fick de en extra resurs/pedagog till gruppen samt att all kompetens
hamnade inom samma avdelning (Viktors mamma).

En del foréldrar tyckte att bemotandet var lite blandat. Daga var sex ar nir hon fick
diabetes.

Hon hann bara ga ndgon dag i forskolan, sd dkte vi akut in pd sjukhuset, och
sedan fick vi borja om med inskolningen. De var tillmotesgdende, men tog
inget ansvar. Jag tror aldrig de forstod riktigt (Dagas mamma.)

Flera fordldrar berdttade om att personalen uttryckte en osékerhet nér de fick veta att
barnet hade fatt diabetes. Eva var sex ar och Qvintus var tva ar nér de fick diabetes.

* I den hir rapporten anvinds ordet forskola som ett samlingsnamn for forskoleverksamhet
for barn mellan ett och fem &r och forskoleklass for sexaringar.

3 Alla barn i undersokningen har fatt en pseudonym for att bevara deras anonymitet. Pseudo-
nymen anvénds i hela rapporten, bade for barnen och for deras forédldrar.



De kiinde sig osdkra och ville ha information (Evas mamma).
Hur ska vi klara detta!! (Qvintus mamma).

Till undantagen horde att fa ett daligt bemotande, men for den som &r utsatt for detta
kan det vara mycket problematisk eller rent av en katastrof.

Det var bara en i personalen som vdagade ha hand om hans diabetes, och ndr
hon blev sjuk sd bad rektorn att vi skulle hdalla honom hemma en termin (Svens
mamma,).

Det faktum att Sven var tvungen att stanna hemma en termin medforde att hans
mamma fick séga nej till ett arbete och blev arbetslos. Eftersom de inte hade nagon
dagisplats till Sven kunde inte heller mamman vara arbetssdkande och kunde darmed
inte fi nadgon arbetsloshetsersittning. Efter en termin 16ste det sig med dagisplats och
Svens mamma berittade vidare:

Da fick vi en annan grupp med tre fréknar som med stort engagemang tog pd
sig uppgiften — och det har fungerat mycket bra. Stédet fran ledningen blev
dock skralt med endast en extra resurs under sjilva inskolningen (Svens
mamma,).

Ansvar fér mellanmal, utflykter med mera

Det kan vara skillnad mellan hur reaktionen var nir personalen fick veta att barnet
hade diabetes och hur ansvarstagandet utformades och bemoétandet blev sedan. For-
dldrarna fick fragan om hur forskolan ordnade med mdjlighet till specialkost for
diabetes, mellanmal, fredagsmys, utflykter, ndgon som var sirskilt ansvarig for bar-
nets hilsa med mera for att det for fordldrarna skulle kinnas tryggt och bra med bar-
nets diabetes. I figur 1 aterfinns en del av svaren om forskolans ansvarstagande.



Ivar 2 ar: Ingen sarskild var ansvarig. Larde

upp avdelningens personal. Tva kunde
man lita pa och tvd kunde hantera diabe-

tes.

Sven 1 ar: En av froknarna har
huvudansvaret, men tva till

h-\_—\\- il 1 ( L a : -.I
! 'r:!--\'ll b L:! -
| ' l /_ff\ Rl ﬁnny 5 ar: Kommunen satte in en extr

) ’

} s g = resurs for att avlasta 6vrig personal.

hanterar det bra. For en dagbok

mellan dagis och

som gar /.
hemmet. . % e
s ¥ N e Fredrik 2 ar: Fick alltid mat som
L L7 _/"ﬁhr anpassad till diabetes.
a.

Adam 5 ar: Funkade oftast br:

Karin 4 ar: Har rutiner for vem
som ar huvudansvarig fér Karin for

varje dag i veckan plus en reserv.
med.

Bertil 4 ar: Fick inte folja med pa
utflykter om inte foéraldrarna var

Ake 3 ar: Slutade med fredagsmy-
set for alla nar de forstod allvaret.

Viktor 3 ar: Ingen har ett sarskilt
ansvar, ligger pa dem som arbetar

just den dagen.

Figur 1. Forskolans stéd med speciell mat, vid fredagsmys, utflykter och nagon ansvarig vid diabetes.



10

Medicinering

Figur 1 visar stora skillnader mellan olika forskolor. Hér finns till exempel Bertil
som var fyra ar nér han fick diabetes och som inte fick f6lja med pa utflykter om inte
fordldrarna foljde med och tog hand om honom. En personal sade dessutom till hans
mamma att de faktiskt arbetade med friska” barn pa den forskolan. Det finns ocksa
fordldrar med helt andra erfarenheter. Sa hér skrev Karins mamma.

Pa Karins forskola ville alla i personalen kunna ta hand om Karin for att det
skulle fungera dven om ndgon blir sjuk. De har rutiner for vem som har hu-
vudansvaret for Karin varje dag i veckan plus reserv om ndgon dr sjuk, men
alla i personalen kan och dr mdana om Karin.

Alla fordldrar pd forskolan dr eniga om att det inte behévs sa mycket “sott”
mys pd dagis. Mdnadens fodelsedagsbarn firas en gang i mdanaden pd ett md-
nadskalas. Dd kan det bli glass, fruktsallad eller popcorn. Annars dr det tors-
dagar som dr besvdrliga for Karin eftersom det alltid serveras soppa med paj
alternativt pannkaka till efterrdtt. Mellanmdlen dr fria frdn sétt. Det som finns
kvar dr yoghurt och dd fdar Karin osotad alternativt naturell och det fungerar
bra.

Utflykterna i ndromrddet fungerar bra. En gdang har de dkt lingre med barnen
och da blev det fel. Den ansvariga i personalen glomde kolla att det fanns
teststickor till blodsockermdtaren sa de kunde inte kolla sockret pd de 3 tim-
mar de var borta (5 timmar eftersom de inte kollat innan de dkte). Antagligen
fick de panik for de ringde inte mig. Jag kunde ha kért de 3 milen med nya
stickor utan problem. Personalen var oense efterdt och tyckte att det hade va-
rit jobbigt. Vad som helst kunde ha hént och vi fordldrar var vildigt upprérda
(Karins mamma)

Manga forildrar hade erfarenheter av att nagon eller nagra delar fungerade bra i for-
skolan, men ocksa att nadgon del inte fungerade. Sarskilt utflykter var ett omrade som
ofta véllade oro hos fordldrarna. Viktor var tre ar nér han fick diabetes.

Ingen som sdrskilt haft ett ansvar, har legat pa dem som varit i tjdnst. Ddr-
emot har man vdl forsékt att se till att anvinda samma personal och samma
vikarier som en gang fatt lite insikt. Just utflykter med mera kdnns alltid lite
extra oroligt for oss men samtidigt sd mdste man ju ’sldppa taget”. Ofta
packat med lite extra for att jag inte riktigt litar pd att de far med sig gluten-
fria alternativ (och som dr goda). Kdnns som det ofta missas dr drycken — det
bjuds pa Festis men man glommer att det kan man inte dricka ndr man har di-
abetes (Viktors mamma).

For en diabetiker dr medicineringen livsnddvéndig. | relation till blodsockervirdet
stélls dosen insulin in. Insulinet kan bade ges med en pennspruta och via en insulin-
pump. Man har dé en nal som sitter i underhudsfettet och via en slang pumpas insu-
lindoserna ut automatiskt. Pumpen programmeras for olika mingd insulin per timme
och kan pa sa vis stéllas in for att passa barnets behov. Man kan dven justera pumpen
manuellt. Figur 2 visar hur olika forskolor gav stdd vid medicinering.
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Yngve 2 ar: Fick hjalp
av personalen.

Johan 3 ar: Fick hjalp
med sprutorna.

forskolan.

N RS TE=—

AW hﬁ_ L" ﬁanny 5 ar: Fick hjalp av ’
, AL A a personalen.
»yr M3 = —_

Malin 3 ar: Fick inget stod i ’

Harald 6 ar: Hade i
forskoleklassen en
larare som var stick-
radd. Borjade ta spru-
tor sjalv, fick hjalp
med dosering.

Cesar 3 ar: Fick hjalp med att ta
blodsockervarde och kolla insulinmangd.

Fredrik 2 ar. Dag-
rean ar ag Borjade som 4-aring att ta sprutor sjalv.

mamma och forskola
har gett sprutor och
tagit blodsockervéarden.
Foraldrarna kontrollerat

Eva 6 ar: Hade insulinpump.
Kande oss besvarliga nar vi

insulinmangd. TN ille ha hial
i _,-'—f-r{_,—*\\_, . ville ha hjalp.
. . Y ;’f Bertil 4 ar: Personalen ville inte
Adam 5 ar: Fick hjalp k hjalpa till. Mormor och farfar gick

av personalen. dit varje dag och gav sprutor.

Figur 2. Forskolans stdd med att ge sprutor, hjalpa till med kontroll av insulinmangd eller kontroll av blodsockervarden.
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Som figur 2 visar var det stora skillnader mellan forskolorna. Pa en del forskolor gav
inte personalen nagot medicinskt stod utan fordldrarna fick 16sa det helt sjilva. Pa
andra forskolor personalen tog blodsockerviarden och gav sprutor, men stéllde inte in
maéngden insulin och pé ytterligare en del forskolor tog personalen ansvar for allt. Av
de 26 barn som fick diabetes typ 1 nér de var i forskoledldern var det 6 barn som inte
fick ndgon hjélp av forskolan for att ta blodsockervirden, kontroll av insulinméngd
och ta sprutor.

Daga var sex ar nir hon fick diabetes och Petter var tva ar nér han fick diabetes.
De tillhérde dem som hade erfarenheter av att inte fa ndgot medicinskt stod, &ven om
Petter efter att ha bytt forskola fick det.

Till att bérja med kunde vi ge en spruta hemma pd morgonen och en hemma
pa kvdllen. Men i forskolan/skolan stdillde man aldrig upp och gav ndgra
sprutor eller blodprov (Dagas mammay).

Pa forsta forskolan sd hade de erfarenhet av en annan flicka med diabetes. De
skotte blodprovstagning men vigrade ge sprutor (forestandaren bestimde).
Hiénvisade till att vi fordldrar fick pengar (vardbidraget) for att kunna fixa det
sjdlva. Som tur var hade han egen produktion kvar hela det daret och krdvde
ddrfor ingen spruta pd dagistiden.

Pa ndsta dagis (som vi av dven andra skdl bytte till) sd var de mer professio-
nella i sin hallning utan att ha ndgon egentlig kunskap om diabetes. De var
vdldigt ansvarstagande. (Fordldrakoperativ) De sékte pengar hos kommunen
for 10-20 timmar extra personal pd grund av diabetesen. Denne, plus tvd or-
dinarie hanterade diabetesen (Petters mamma).

Karin var fyra &r nér hon fick diabetes och Viktor var tre ar. Bada fick stéd av for-
skolan ndr det gdllde medicinering.

All personal pa dagis stéillde upp och lirde sig att mdta blodsocker och ge in-
sulin. Ndgra av dem var mer rddda dn andra, men alla 5 stéillde upp och gjorde
det utan patryckningar fran oss. De har verkligen stdllt upp (Karins mamma).

Har aldrig varit ndgra problem pa dagis. Det tog det hela pd vildigt stort all-
var och vi var noga med att diabetesskoterska och dietist kom ut varje host
och informerade och uppdaterade personalen (Viktors mamma).

Skolan

Tolv av barnen fick diabetes under sin grundskoletid. Dessutom hade flera av de
barn som fick diabetes nér de var i forskoledldern ocksa borjat grundskolan och dér-
med finns dven deras erfarenheter med i det hér avsnittet.
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Personalens reaktioner

Hur reagerade skolpersonalen och rektorerna nir de fick beskedet att eleven hade
diabetes nir de borjade grundskolan eller fick diabetes under skoltiden? Reaktioner-
na fran skolans sida var onekligen blandade med allt fran reaktionen ”Det har ordnar
vi” till att fordldrarna fick kdmpa for det stod barnet behovde. Anna var atta ar nir
hon fick diabetes och sa hir reagerade personalen pa hennes skola:

”0j, vi kan inget, men hon dr ju sd duktig”. Men de var mycket intresserade
av att fa information. Men det var tur att det var hon som fick det eftersom
hon dr sd duktig (Annas mamma).

Man kan ana en viss ironi i Annas mammas beskrivning att Anna behovde vara duk-
tig for hur skulle skolan annars ha klarat av situationen. Flera fordldrar bemdttes pa
ett bra sétt. Erik var sju ar nir han fick diabetes och Martin var fjorton ar:

Bra. Vi har oftast métts med respekt och personalen har velat ldra sig (Eriks
mamma,).

Skolan tog det lugnt ungefir som att “det har vi haft elever tidigare som
haft”. Jag ordnade tillsammans med barnets kurator en information for klas-
sen om diabetes. Film + lite prat. Detta helt utifrdn oss. (Martins mamma,).

P4 Hildas skola fick familjen hjidlp av skolskdterskan (Hilda var 11 ar nir hon fick
diabetes).

Skolskéterskan tog tag i det hela pa ett bra sdtt. Informerade all personal och
eleverna i klassen. Hjdlpte till med mycket praktiskt ndr vi kom tillbaka till
skolan (Hildas mamma).

Nér Urban som sjuaring fick diabetes ordnade skolan med en resursperson.

Det har fungerat bra. En resursperson fick huvudansvar, men alla engagerade
sig (Urbans mamma).

Nar Lena, som var fyra ar nir hon fick diabetes, borjade skolan tyckte fordldrarna att
rektorn inte forstod det merarbete som faktiskt behdvdes och att personalen fick
svagt stod av rektorn.

’

Rektor = "Det dr vdl inga problem” — insdg inte att det skulle innebdra mer-
arbete eller extra ansvar. Rektors reaktion var och dr mycket forvanande med
tanke pd att det finns ytterligare ett dldre barn med dubbeldiagnos tidigare.

Bra personal i klassen, villiga att vara med pd vadra internutbildningstillfillen
och gad pd sjukhusets Diabetesdag for skolpersonal (1 dag). Personalen anser
dock inte att Rektor stodjer eller underldttar for dem. Beviljar till exempel inte
vikarier om de skall/accepterar att vi har utbildning i Lenas diagnoser + vid
sjukhusets utbildningsdag/seminarie for skolpersonal = ingen support trots att

de har ansvaret for Lena (Lenas mamma).



14

Ansvar fér mellanmal, utflykter med mera

Pa vilket sétt tog skolan ansvar for barnens hilsa? Det kan gélla specialkost for dia-
betes, mellanmal, fredagsmys, utflykter, att nigon som é&r sirskilt ansvarig for bar-
nets hilsa med mera for att det skulle kidnnas tryggt och bra med barnets diabetes. 1
skolan brukar det oftast inte serveras ndgra mellanmal, utan bara lunch. For en diabe-
tiker ar det dock viktigt med regelbundna maltider och med mellanmal. Det innebér
att skolan behdver hitta rutiner for att barn med diabetes smidigt ska kunna fa mel-
lanmal. Fordldrarnas erfarenheter aterfinns kortfattat i figur 3.
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'Ir o Yngve 7 ar. En speciell assi-

! :I b stent tar extra ansvar for var
L

k_ o~

1= —

Y - Martin 14 ar: Upplevde ointresse ’
8 i_ fran kokspersonalen.

Klasskompisar larde sig se nar

‘ Anna 8 ar: Fick klara sig sjalv.
hon exempelvis behovde ata.

nal.

ol 7 Gustav 9 ar: Det har fungerat
e daligt.

Erik 7 ar: Har aldrig fatt nagon
resurs. Specialkosten har inte
fungerat sa bra. Ligger mycket
ansvar pa foraldrarna att ringa och
kolla, fraga om tider, paminna.

Oskar 8 ar: Underbar matperso- ’

0-2. Darefter klarat sig sjalv

‘ Cesar: Hade en assistent ar
med hijalp av tva larare.

David 13 ar: Far samma mat
som de andra eleverna.

Lena: Vi har ansvarat for allt.
Far krava allt som ror var dot-
ters ratt, till och med hela tiden
paminna och félja upp.

Eva 6 ar: Lararen lade in en
fruktstund pa formiddagen. Fritis
var krangligare nar hennes tider
inte stdmde med deras.

Greta 12 ar: Fick valja mat hon
gillar. Andrade tid fér hemkun-
skapslektionerna. Utflykterna
varit problemfria.

Bertil: Vid utflykter hade tva frok-
nar det stora ansvaret. Han fick
med sig fikakorg hemifran. Koks-
personalen var inte intresserade.

Hilda 11 ar: Underbart koksteam pa
lagstadiet. Larare som engagerade sig
pa mellanstadiet. En katastrof pa hog-
stadiet. Lararna har inte nagon koll.

Figur 3. Skolans stdd med speciell mat, vid fredagsmys, utflykter och ndgon ansvarig gallande diabetes.
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Figur 3 visar att det finns stora variationer i skolornas ansvar for elever med mel-
lanmal, vid utflykter med mera. Daga var sex ar nér hon fick diabetes och gick i en
forskoleklass.

Forskolan var integrerad i vanliga skolan drskurs 1-9. Dér fanns Bamba,” och
i forskolan hade man eget kok for mellanmdl. Skolan hade mdnga diabetiker,
under tiden hon gick ddr, sd man var van att ge specialkost. Hon kunde ocksd
knacka pa i Bamba for eventuellt mellanmadl. Sd det fungerade bra. Sedan
hade jag en direkt dialog med personalen i Bamba, sd jag ringde dem varje
gang var dotter uteblev frdan lunchen. Ddremot lagade man inte sa speciell
mat till henne, utan utgick ungefir ifran vad de ovriga eleverna fick. Det gjor-
de att tyckte hon inte om maten, dt hon ibland alldeles for lite. Detta fungerar
Ju inte sd bra for en diabetiker.

Fredagsmys hade de i stort sett hela tiden. Detta varierade genom dren,
ibland turades fordldrarna om att baka, vissa dr hade varje elev med sig sitt
eget (detta var lite for var skull) men jag skickade alitid med eget "mys” till
vdr dotter.

Vi hade visserligen en vdildigt bra skolskéterska. Men skolan var stor, och hon
arbetade dven pa andra skolor, sa hon var inte alltid ddr, och ansvaret ldg
hela tiden pa oss sjdlva. Vi har informerat ar ut och dr in till alla olika ldrare
som hon haft. Skolan gjorde ndgot ar ocksd en pdrm for de barn som behévde
ndgon specialbehandling, men det visade sig att alla ldrarna kinde inte alltid
till att den fanns. Sd man kunde aldrig koppla av och kinna sig sdker (Dagas
mamma,).

Anna var 8 ar och Rickard var 16 ar nar de fick diabetes.

Kosten fran matsalen var och dr det inga problem med, var det ndgot hon ab-
solut inte dt, sa hon till nér vi fick matsedeln och da fixade de ndagot annat.
Men det hiir extra, mys, utflykter med mera har hon alltid blivit bortglomd.
Det har hon tyckt varit otroligt jobbigt och varit mycket ledsen (Annas mamma).

Fick extra macka/ mat om han sa till i koket (Rickards mamma).

Medicinering

Aven om skolbarnen #r ildre kan de indd behova stdd av skolan i samband med
medicinering i form av pdminnelser om att det ar dags att ta blodsockervirden, kon-
troll av insulinméngden och en kunskap hos personalen om hur eleven reagerar nir
blodsockervirdet dr for 1agt eller hogt. Figur 4 visar hur skolorna tagit ansvar for
elevernas medicinering. Man bor dock ha i atanke att det finns dels skillnader mellan
barnen. En del klarar allt av egenvarden kring sin diabetes och en del behover stod.

* Bamba ir ett dialektalt uttryck for skolmatsal.
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Yngve 7 ar: Far hjalp i
skolan.

Martin 14 ar: Klarar sig
sjalv.

Oskar 8 ar: Klarar sig
sjalv. Har en klocka som
paminner.

Gustav 9 ar: Har inte fatt
nagon hjalp.

Erik 7 ar: Inga problem
an sa lange.

Cecilia 11 ar: Ja, i den
man det behdvdes.

David 13 &r: Har alltid
tagit sina sprutor sjalv.

Daga 6 ar: Skolan stall-
de aldrig upp.

Urban 7 ar: Tar sprutor sjalv. Far hjalp
med att kontrollera dosen och ibland
med att testa blodsockret.

Hilda 11 ar: Klarar sig
sjalv.

Figur 4. Skolans stdd med att ge sprutor, hjalpa till med kontroll av insulinmangd eller kontroll av blodsockervarden.

Greta 12 ar: Far hjalp i
skolan.
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Figur 4 visar att en del av eleverna som behovde stod ocksé fick det. Medan andra
behovde stod, men fick det inte. Bertil var fyra ar nér han fick diabetes och s& hér
skrev hans mamma om skoltiden:

Skolan var bdttre. I forskoleklassen och klass 1-3 gavs det bra hjdilp och det
fanns ett intresse att ldra sig och hjdlpa till. De stottade honom att bli mer
sjdlvstindig och ta mer eget ansvar. De var intresserade att ldra sig att hjdlpa
till fram till drskurs 4. Da fick han en lirare som trodde sig vara expert pd di-
abetes. Vilket ledde till att hon ringde och meddelade att han fick ga hem for
han var sjuk”. Fast han egentligen hade kdnningar och var ldg. Detta med-
forde att han inte vagade tala om ndr han blev ldg for hon blev sd arg. Forra
sommaren flyttade vi till N-stad [ortens namn dr maskerat av forfattaren] vil-
ket medforde att han bytte skola och detta har varit kanonbra. Han har vuxit
och borjat ta storre ansvar for sin diabetes sjilv. Maten har ocksad varit bdtt-
re. De kompletterar maten om det behdvs. Ibland byts den ut till lite kraftigare
mat, alltid glutenfritt och alltid goda gronsaker.

Maten och forstdelse for att det mdste finnas mat till Bertil var inte alltid
sjdlvklart i gamla skolan. Till exempel gamla korvbrid istdllet for macka var
inget ovanligt. Ibland rdckte inte maten till (Bertils mamma).

Petter var tva ar och Lena var fyra ar nér de fick diabetes.

Sedan i hostas gdr han i skolan ddr det fungerar bra dd det dr tva ldrare i for-
skoleklassen. Dock har skolan sagt nej till resurs som vi egentligen har rdtt
till. Vi har inte drivit frdgan vidare dd det hittills fungerar. Tvivlar dock infor
1:an dd det blir en ensam ny ldrare pd 24 elever (Petters mamma,).

Ja, efter att vi tydligt markerat skolans ansvar under skoltiden det vill sdga
overtar ansvar for egenvdrd. Vi hinvisade till skolverkets PM (Lenas mamma).
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Forskolans/skolans stod vid celiaki

Att ha de bada sjukdomarna medfor ofta olika problem. Till exempel passar inte
alltid den mat som behovs vid celiaki (glutenintolerans) for den som ocksa har diabe-
tes. Glutenfritt brod ar exempelvis ofta for sott och fiberfattigt. Darfor behover den
som lagar mat stor kunskap om mat som passar for bédda sjukdomarna. Den som
inhandlar mat behdver ocksé hela tiden vara uppmérksam och lisa pa forpackningar-
na, eftersom en del halvfabrikat kan ha varit utan gluten, som till exempel kottbullar,
men efter ett tag har tillverkaren lagt till ingredienser som innehéller gluten i livs-
medlet. Den som ansvarar for maten behdver ocksa se till att livsmedel med och utan
gluten halls atskilda. For den som har celiaki gér det mycket sillan att bland annat ta
margarin ur samma forpackning som dem som é&ter brod med gluten, eftersom smulor
av vanligt brod kan hamna i férpackningen och sedan i den glutenintolerantes mat.

Forskolan

Nar barnen ér i forskolealdern dr de mycket viktigt att vuxna tar ansvaret for deras
hélsa, eftersom man inte kan forvénta sig att barnen sjdlva ska kunna forstd vad
sjukdomen innebar och komma ihag allt som ror maten. Vilka reaktioner fick forald-
rarna fran personalen och hur tyckte de att det fungerade?

Personalens reaktioner

19 barn i undersdkningen hade celiaki nir de borjade forskolan eller fick det under
tiden. Fordldrarna motte olika reaktioner, men de flesta tyckte att de fétt ett bra be-
motande. Qvintus var tre ar nar han fick celiaki.

Det var lite svdrt eftersom det oftast dr mycket socker i det glutenfria men ko-
kerskan bakar ndstan allt sjilv sda de passar bra. Hade ett barn innan med ce-
liaki sa “tinket” for personal var inte sa besvdrlig. Barnen hamnade bredvid
varandra vid maltider for att underldtta.( Qvintus mamma).

Ansvar fér mellanmal, utflykter med mera

Aven nir det giller celiakin fick fordldrarna frigan om hur forskolan ordnade med
mojlighet till specialkost for celiaki, fredagsmys, utflykter, ndgon som &r sérskilt
ansvarig for barnets hélsa med mera for att det skulle kidnnas tryggt och bra med
barnets celiaki.

Sex barn hade redan bada diagnoserna nér de borjade i forskolan eller fick dem
samtidigt. Elva barn fick diagnosen celiaki under tiden som de gick i forskolan, vil-
ket innebar att forskolan fick ytterligare en diagnos att ta hdnsyn till. Figur 5 visar
fordldrarnas svar om hur det fungerade i forskolan.
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Yngve 2 ar: Forskolan har
eget kok. Funkade oftast bra.

Cesar 4 ar: Har tagit med eget
till fredagsmys och utflykter.

Fanny 5 ar: Inga problem.

Fredrik 6 ar: De loste det pa
basta satt utifran barnets behov.

Viktor 4 ar: Haft med eget
pa utflykter. Fredagsmys
si och sa. Drop-in fikor
torftigt. Inget glutenfritt
alternativ.

—_

Adam 5 ar: Funkar oftast
bra.

Petter 3 ar: Mycket bra. Bra
kock som tog det pa allvar.

Sven 2 ar: Vi har fatt ta med
glutenfri pasta, smorgasran,
knackebrod.

Inga 3 ar: Fortfarande
svart.

Karin 4 ar: Far tycka till om
maten. Vardagliga fungerar
hyfsat.

Harald 5 ar: Har alltid haft med
mellanmal hemifran.

Ivar 4 ar: Mattanten var duktig.
Hade bra dialog med personalen.

Figur 5. Forskolans stdéd med speciell mat, vid fredagsmys, utflykter och nagon ansvarig i samband med celiakin.
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Skolan

Som synes i figur 5 finns terigen stora skillnader i forskolornas stod. Aven i en och
samma kommun skiftar stodet, vilket indikerar att stodet beror pa den enskilda for-
skolan snarare dn en allmén hallning fran kommunens sida.

Karin fick bada diagnoserna samtidigt ndr hon var fyra ar och hennes mamma
skrev sa hir:

De fragar oss fordldrar om det dr nagot sdrskilt, som till exempel mdnadska-
las eller pepparkaksbak. Dd fdar vi vara med och tycka om Karins mat. Ibland
hjdlper vi till och tar med till exempel glutenfri pepparkaksdeg. Den vardagli-
ga maten fungerar hyfsat. Det dr trakigt ibland ndr barnen till exempel far
fiskburgare och det inte dr fixat ndgot brod till Karin, men samtidigt dr det
bdttre for hennes diabetes att dta fisken utan brod (Karins mammay).

Lenas forédldrar upplevde situationen som mycket svar. Lena var fem ar nér hon fick
celiaki.

Okunskap om skyldigheter och vad som dr god kost for diabetiker + celiaki.
Fungerar idag men det tar mycket tid och kraft av oss fordldrar (Lenas mammay).

Nitton barn fick diagnosen celiaki under sin skoltid och tre av dem fick bada diagno-
serna samtidigt. Det innebdir att de flesta barnen hade levt med sin diabetes i flera ar
och lért sig vad som behdvdes nér det géllde medicinering och mat. Nar de ocksé
fick celiaki fick de mer att ta hiansyn till i friga om mat.

Personalens reaktioner

Hur reagerade skolans personal nir de fick veta att barnet redan tidigare hade eller
nu hade fatt celiaki? Reaktionerna var enligt fordldrarna allt fran medkénsla for bar-
nets och familjens situation till ointresse. Erik var nio ar nér han fick celiaki.

De blev ledsna for Eriks skull forstds, men inga tecken pd att det skulle bli ex-
tra jobbigt for dem (Eriks mammay).

Martin var 16 ar da han fick celiaki.

Ingen har frdagat ndagot. Alla kontakter har utgdtt ifran mig. Jag informerade
huvudldraren, skolskéterskan (Martins mamma).

Flera fordldrar skrev ocksa om att det fatt ett bra stod fran skolan. Hilda var elva ar
nar hon fick bade diabetes och celiaki.

Vi fick diagnoserna med en veckas mellanrum, sd skolan fick bdda diagnoser-
na samtidigt, Och som jag skrev innan sd dr kékspersonalen fantastisk och
har stdllt upp till 100 % (Hildas mamma).
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Ansvar fér mellanmal, utflykter med mera

Kombinationen med diabetes och celiaki krdver en stor noggrannhet nér det géller
mat. Figur 6 visar hur skolan ordnade med mdjlighet till specialkost for celiaki, fre-
dagsmys, utflykter, ndgon som dr sdrskilt ansvarig for barnets hilsa med mera for att
det skulle kdnnas tryggt och bra med barnets celiaki.
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Anna 8 ar: Matsalen inga
problem. Vid extra mys sa
gott som alltid bortglédmd.

David 15 ar: Vid utflykter
alltid egen mat.

Daga 8 ar: Fanns saéllan
nagot till henne vid spon-
tanfika.

Greta 12 ar: Samtalat om det
varit nagot sarskilt. Fredags-
mys inte vanligt hos oss.
Mycket kontakt med lararna
och skolmatspersonalen.

Annan mat till
Tar med

Urban 9 ar:
lunch vid behov.
egen mat till utflykter.

N J
{| 5
o :..-"
_\___'__.-'— §
L
'\-\.\_\_\_\_ N
Erik 9 ar: Ingen tar nagot
\k ansvar forutom skolsko-
"“”‘1._\ / terskan.
{\ M

Oskar 8 ar: Inga problem.

Gustav 12 ar: Okej pa van-
liga dagar. Ganska trakig
mat.

Erik 9 ar: Svart for matper-

sonalen att forsta allvaret.

Vid utflykter alltid egen mat.
_

Kalle 9 ar: Fungerat bra.
Ibland glémt korvbréd och
sa.

_

Eva 14 ar:

| matsalen serveras
glutenfri mat.

Tage 14 ar: Upp till sonen att kolla
sa det stammer.

Figur 6. Skolans stdd med speciell mat, vid fredagsmys, utflykter och nagon ansvarig i samband med celiakin.
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For manga barn fungerade det bra vid skolluncherna, men nir det anordnades négot
sarskilt som utflykter, luciafirande, fika eller liknande glomdes barnen ofta bort.
Anna var 8 ar ndr hon fick celiaki och hon var nistan alltid bortglomd nar det var
nagot extra.

Matsalen inga problem. Det extra med mys med mera har en ldrare kommit ihdg
vid ett tillfille, lucia, for hennes eget barn hade celiaki, annars dr hon alltid bort-
glomd (Annas mamma).

For Bertil rackte inte maten alltid till for honom i skolan.

Kombinationen kunde de inte riktigt. Ddremot fanns det aldrig mat tillrdckligt.
Bertil har en syster som ocksa dr glutenintolerant och dt en stund efter honom.
Da blev hon oftast utan mat for den var slut. Detta visste Bertil ddirfor kunde han
inte dta sig mdtt for han ville spara mat till sin storasyster.

Men samma fritidsfroken hade bdda barnen och hon héll alltid reda pa sd det
fanns mat eller fika till bdda mina barn. Nu har de en "matmor” som tar ett stort
ansvar och ser till att det finns gott om mat och kompletterar maten vid behov.
Kdéper in extra fikagott vid behov (Bertils mamma).

Erik var nio ar nér han fick celiaki och Daga var atta ar.

Det dr hdr det har fungerat simst med maten, ndr celiakin kom in i bilden. Svart
for matpersonalen att forsta allvaret. Den glutenfria maten skulle dom kunna
gora lite mer aptitlig och anpassad for Erik tycker jag, eftersom det ofta hinder
att han blir ldg efter lunch. Han vet att han skall ta frukt och mjolk eller macka
om han inte gillar maten, men ibland glommer/hinner han inte.

Pa utflykter, extra mys etc har vi alltid skickat med mat/fika till Erik. For enkel-
hetens skull, dven om det egentligen dr skolans skyldighet att fixa alternativ
(Eriks mamma):

De forsokte vara bemétande, och kopte in bréd till henne som hon inte tyckte om.
Sedan képte och ordnade vi eget brod, som skolan gav oss ersdttning for. Men
ibland blev det spontanfika ndagon eftermiddag, och da fanns det sdllan nagot till
vdr dotter. Dd kunde hon fd ett kex, ndr de andra fick betydligt smarrigare saker.
Likadant senare pa fritids och eftermiddagsverksamhet i skolans regi. Ddr fanns
ocksd ett "’fik” ddr det i stort sett bara sdldes bullar, kakor och godis. Vi forsékte
paverka detta, genom att tala med skolans fritidspedagoger, sd att det skulle kun-
na finnas ndgot nyttigare att kopa ddr ocksd. Men det var att tala for totalt déva
oron. Det resulterade i att var dotter aldrig gick dit. Hon gick hellre hem, och var
ensam hemma. (Oj detta hade jag ndstan fortringt. Nu far jag hjdrtattack igen...)
(Dagas mamma).

Hemkunskapslektionerna var ett annat omrade som véllat fordldrar och barn en hel
del oro. Harald var fem ar nér han fick celiaki och har nu kommit upp i skolaldern.

Harald har alltid fdtt ha med sig mellanmdl till formiddagen hemifrdan som vi har
gjort sjdlv. Fredagsmys och hemkunskap har jag varit vildigt tydlig med att det
skall finnas sd att han skall dta och att man i mojligaste mdn har gjort sadan mat
som har passat alla.
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Nu pad hégstadiet har Harald varit nojd med maten och inga tillbud som vi kan
sdtta fingret pd har intrdffat. Vi har mailkontakt med Harald hemkunskapslirare
for att kunna fd det dmnet att fungera. Det dr ju ett extra viktigt dmne for dessa
barn och kanske ddr man kan kdnna sig mest utsatt och ensam. Hittills verkar det
okej for hans del men jag forstar att han dr pd sin vakt hela tiden under dessa
timmar (Haralds mamma).

P& Martins skola har ingen forutom skolskoterskan tagit ndgot ansvar for hans hélsa.

Jag kinner inte att nagon tar ansvar for det forutom skolskéterskan. Forra veck-
an skulle en ldrare bjuda klassen pa godis. Pd rasten kom hon fram och fragade
vad Martin kunde dta for godis. Martin sa till henne att det var forsta gangen nd-
gon pd skolan frdgat ndgot sadant. Det sdger en del om hur han upplever det
(Martins mamma).

Tankar pa att byta forskola/skola

Att uppleva att man inte far stod fran forskola och skola kan bade for fordldrar och
for barn vara mycket svart. Trots att det star fordldrar fritt att byta forskola/skola &r
det oftast inte sa enkelt i praktiken. Det &r mycket som paverkar om det &r mojligt att
ta ett sddant beslut. Fordldrarna fick frigan om de hade Overvégt att byta forsko-
la/skola nagon gang och ndgra hade tinkt den tanken och nagra hade ocksé bytt for-
skola/skola.

Ja, fran forsta dagiset. Nu hade vi tinkt byta dndd oavsett dd det ldg ndrmare,
men det var verkligen jobbigt att kdnna att forestandaren tydligen tyckte att man
inte tog sitt ansvar om man onskade hjdlp med sprutor till lunchen. En befingd
sprutnojja da de i ovrigt tog blodprov med mera! (Oskars mamma)

Inte i skolan, men som sagt dagis bytte avdelning men han hade ju inte borjat sa
det spelade ingen storre roll. Och vi upplevde det nog som en klar forbdttring att
de var tvd pd samma avdelning. Dels sd blev de inte ensamma om att ha diabetes
och sen fick de som sagt en extra personal (Viktors mamma).

Nej, men vi skulle om det krdvdes eller fanns bdttre alternativ som vi kdnde till
(Lenas mamma,).

Ovrigt om forskola/skola

Fordldrarna fick ockséd mdjlighet att komma med ytterligare kommentarer om for-
skolan/skolan. Flera fordldrar har svarat att de tyckte att det fungerade bra i forsko-
la/skola. De kommentarer som tas med hér dr de som ytterligare kan belysa situatio-
nen ur olika perspektiv; exempelvis behovet av kunskap, dialog, bra schemalidgg-
ning, barnens behov av att kunna kontakta fordldrarna under skoltid,
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Tryggheten/forstalelse for barnet och givetvis fordldrar beror helt pa hur mycket
kunskap ldraren/personalen har och dr beredda pd att lira sig. Man far som for-
dlder oftast ta ett stort ansvar ndr det géller att ge information och utbildning till
personalen.

Jag dr forvanad over hur lite skolan kan och vet om sjukdomarna diabetes och
celiaki. Borde ingd i deras utbildning precis som ovriga sjukdomar de ldr sig om
till exempel bokstavsbarn och sd vidare (Cesars pappa).

Jag tror det dr viktigt att man dr 6ppen med information, delaktig och ndrvaran-
de. Att ha en rak kommunikation och en bra dialog med personalen vinner man
mycket pd. Vilj dina strider, brdka inte i onodan, men var tydlig ndr de missat
ndgot allvarligt (Eriks mamma).

Vi har varit helnojda. Men da har bdde forskolan och senare skolan varit en
landsbygdskola med fa elever/barn. Vilket har gjort att vi har kint oss trygga
(Fredriks mamma).

Skolskéterskan skotte mycket av det praktiska arbetet med sjukdomarna. Hade
mycket koll pa allt bland annat schemaldggning. Ndr hon slutade pa skolan for
cirka 2 dar sedan slutade ocksad denna fantastiska service. Numera mdste vi sjéilva
strida for att fa hjdlp och har bland annat fatt kimpa mycket for att fa ett schema
som passar diabetesen med gympatider, hemkunskapslektioner, lunchtider, maste
kolla allting ndr det dr utflykter och andra specialdagar (Hildas mamma).

Mycket svdrt att fa rdtt kost och att fa chefer att forstd vikten av att fd rdtt kost!
(Ingas mamma).

Vissa ldrare har svdrare att acceptera sdrbehandling, exempelvis far de inte ha
mobil i skolan till och med drskurs 6. Sda Oskar blev nekad att ldna skoltelefon for
att ringa mig! Det héinde bara en gdang for jag blev oxtokig!!!

Pa hans tid hade de ej rad att handla hans mjél etc. till hemkunskapen MEN jag
skickade med det han behévde + recept sd fick han baka till sig. Hon berdttade
vad de skulle gora i forvdg sd det blev lika. Samarbetet var det ¢j fel pa! (Oskars
mamma,).

Daligt med extra resurser. Vid inskolningen fick de en extra person, en ungdom,
som kom i 6 veckor och aviastade den ovriga personalen. Ibland har de ringt och
sagt att det inte finns nagon som kan hans diabetes, om till exempel tva av de som
kan dr sjuka och den tredje slutar tidigt. Da har vi fdatt hdmta honom tidigare.
Det héinder ndagra gdanger i manaden att de ringer till mitt jobb och fragar om do-
ser etc. Jag maste alltid ha mobilen med mej. Det har ocksd hdnt flera ganger att
pumpen krdanglat eller att ndlen lossnat sd jag fatt aka frdan mitt jobb for att fixa
detta. Ibland har det skett mitt i ett viktigt méte. Annars funkar det bra, dagis har
Jju fasta tider for mdltider etc. sda sockervdrdet dr for det mesta mycket bra. Och
personalen har vi en bra och lugn dialog med. Vi kdnner oss trygga. Det kommer
att bli jobbigt att behova byta dagis mot skolan. Jag fasar for att behéva “borja
om” med osdker personal och mindre koll pd barnen som det ju dr pd skolan
(Svens mamma).
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Ndr resurspersonen togs bort, sd héinde det for hastigt. Det innebar att sonen fick
sjdlv ta ansvar for att dven komma ihdag allt, vilket han inte var van vid. Klassld-
raren kom sdllan ihdg att paminna och sonen ville springa ut med kompisarna
ndr rasten bérjade. Han borde ha fatt en paminnelse om att kolla blodsocker 10
minuter innan lektionen tog slut. Efter incidenter och diskussioner har l6sningen
blivit att sonen har en mobiltelefon som larmar ndr han ska kontrollera
blodsockervirdet. Med den kan han ocksa ringa/messa oss (fordldrar) for att fd
hjdlp med insulindosering. Sd hdr kommer det att fungera i hogstadiet ocksd, sd
det dr bra. Men, overgdngen var inte bra (Urbans mamma)

Det dr viktigt med personkemi mellan fordldrar och personal. Som fordlder maste
jag kinna att jag litar pa dem som ska ta hand om Karin pd ett djupare plan dn
innan Karin fick sina diagnoser. Det dr skont for oss fordldrar med personal som
verkligen arbetar med att forsoka forstd turerna runt diabetesen eftersom det dr
en sd komplex sjukdom. Bdst fungerar det med personal som har ett eget intresse
av att lira sig sjukdomen och som gillar att strukturera och dr noggranna (Ka-
rins mamma,).

Jobbigt i bérjan ndr vi bytte frdn dagis till forskola. Matsal och nya rutiner, en li-
ten 5-aring som skulle sjdlv ta ansvar for att ga till koket och hdmta sin mat (spe-
cialkost). Upplevde att de inte hade riktig koll under inskolning, rdtt personal var
inte pa plats och hon i koket sa "men pasta tal han vdl”? Dad kinns det mindre
bra att ldmna sitt barn. Likasad tyckte de att han kunde ju himta pasta i koket men
ta kottfirssas ute i bamba. Vad de inte uppfattade som farligt var att det ldag van-
liga pastaskruvar som sélats 6ver i sdsen. Likasa med pdldgg som kunde tas
bland de évrigas. Sma barn anvinde samma gafflar lite hur som helst och det gar
inte att slabba runt pa vanliga mackor och sen ldgga tillbaka bland pdldgget och
sd ska barnet med celiaki ta efter (Viktors mammay).
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Sjuk- och halsovard

Redan i den forsta undersokningen fanns det indikationer pa att fordldrarna var mer
ndjda med diabetesvarden dn celiakivarden (se Boij 2007). Det var darfor vardefullt
att f6lja upp om detta monster dven aterfanns om fler fordldrar tillfragades. I den
enkidt som forédldrarna fick fylla i om det stod de fatt, stéilldes flera fragor om sjuk-
véarden och dess stod vid bade diabetes och celiaki.

Asikter om sjukvarden och diabetes

Fordldrarna fick ta stillning till sex péstaenden om sjukvardens stod i relation till
barnets diabetes. De kunde pa en skala mellan 1 och 10 ange sin helhetsintryck for
varje pastdende. Siffran 1 betydde mycket daligt och siffran 10 betydde mycket bra.
Vid en bedomning av en sadan hér skala kan man tinka sig att virdena 5 och 6 bety-
der att helhetsintrycket varken dr bra eller daligt, medan vérden under 5 betyder att
helhetsintrycket var daligt och varden 6ver 6 betyder att man tyckte att det var bra.

Diabeteslakarens hjalp med medicinska intyg. | 9,2
Kontakten med diabetesmottagningen. | 86
Omhandertagandet av barnet i samband med att det fick | 8.4
diagnosen diabetes. ’
Forsta inlaggningen i samband med att vi fick diagnosen | 82
diabetes. ’
Omhandertagandet av oss foraldrar i samband med att 76
barnet fick diagnosen diabetes. ’
Varden vid akutbesék. | 72

Medelvérde

Diagram 1. Féraldrarnas asikter om sjukvardens stod vid diabetes.

Som synes i diagram 1 far diabetesvarden overlag hoga betyg av fordldrarna. Hogst
betyg fick diabetesldkarnas hjialp med medicinska intyg, det vill sdga intyg till fram-
for allt forsdkringskassa och forsdkringsbolag. Légre betyg fick varden vid akutbe-
sok. Fordldrarna fick ocksd mojlighet att ytterligare kommentera sjukvéarden. Héar
foljer kommentarer om omhdndertagandet och inldggningen av barn och fordldrar i
samband med att barnet fdtt diagnosen.
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Precis samma dag som Oskar kom det in fem barn samtidigt! De hade ej varit
med om det tidigare, blodprovstagarna rdickte ej till — ej heller personalen.
Oskar kissade pa sig och fick inte byta kldder pd en halv dag for att de inte
hann (vi kunde ej pa grund av droppet som satt fast i handen). Dd de vdl var
hos oss var det helt OK (Oskars mammay).

Ombhdndertagandet vid diabetes debuten var enormt (Qvintus mamma,).

Vi fick diagnos och remiss pd virdcentralen pd formiddagen. Akte till Sjukhu-
set, barnakuten. Vi fick inte gd upp till avdelningen direkt (trots diagnos och
remiss) utan blev sittande i cirka 6 timmar pa akuten for att fa samma diagnos
igen. Detta innebar att vi inte heller fick mat pa den tiden. Ndr forsta venflo-
nen skulle sdttas i 6-dringens armveck, sa var klockan redan forbi hans vanli-
ga ldggtid. Han var trott och det blev mycket besvdrligt att sdtta venflonen
(han skrek och fick hdllas pd plats av tvd medan en stack in den). En timme
senare sattes ytterligare en venflon, i andra armvecket. Den gdngen fick han
lyssna pd sagoband under tiden, sd det var ndagot lugnare. Detta innebdr att
han fortfarande inte kan stickas i armvecken (Urbans mamma).

Vi mdrkte pa Harald redan pd sjukhuset att han inte trivdes, han backade for
personalen och var sig inte lik. Sa fort vi limnade avdelningen och gick till
lekterapi och sd vidare, mdrkte vi att han slappnade av. Han var “bara” 4,5
dr och forstod sdkert allt mycket vil, men ingen tog hand om hans kdnslor dd.
All information och aktiviteter var inriktade pa oss fordldrar. Vid dterbesoket
hos doktorn efter det att vi kommit hem slog Harald bakut och situationen blev
Jjdttejobbig. Vi fick da psykologhjdilp bade for Harald del och for vdr egen del
sd att vi skulle kunna hantera situationen (Haralds mamma).

De brister som forédldrarna upplevde i samband med inldggningen pa sjukhus hand-
lade framst om resursbrist, barnakutens rutiner for inldggning samt omhéndertagan-
det av barnet nir det fatt diagnosen diabetes. For bade barn och fordldrar var ofta
sjukhusinldggningen i samband med diagnosen omvilvande. I den forsta rapporten
finns mer att ldsa om den kris som fordldrarna gick igenom.

Efter diagnosen och inldggningen pa sjukhus for att stélla in medicineringen och
lara familjen vad diabetes innebir, far barnen komma pa regelbundna aterbesok pa
diabetsmottagningen. Haralds mamma fortsitter sin berdttelse om dterbeséken pd
diabetesmottagningen.

De 10 dr som gdtt sedan dess har bestdtt i dterbesék hos ldkare och Harald
har avskytt det dven om den forsta panikkdnslan har lagt sig. Han stinger av
ndr han kommer dit och vi har forsokt att sdga att vi tror att han skulle ta till
sig information bdttre om han kunde sitta med i en grupp med barn i liknande
dldrar. Sjukhuset har inte haft nagon gruppverksamhet och det innebdr nu att
Harald har inte fatt nagon egen samlad information om hur diabetes fungerar.
Den fick vi fordldrar for 10 dr sedan. Vi saknar en uppfoljningsgrupp med re-
petition for de som fick diabetes som yngre. Vi skickade Harald pd skidldger
med diabetesmottagningarna i omrddet forra vintern i hopp om att man skulle
ta tillfillet i akt att undervisa pa kvillarna, men enligt var son sd var det cirka
1 timma dd de fick skriva egna fragor och som inte hade gett mycket alls. Han
har pump och efter den forsta utbildningen sd sas det att det skulle bli en upp-
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foljningsgrupp, men ingenting hdnder.

Aven om varje barn har en skéterska sad dr det mer tur om just hon har hand
om mottagningen just den dagen man kommer pd besok. Det dr bara en gang
vi har blivit kallade till ett sdrskilt skoterskebesok. Det kinns som om man
saknar en handlingsplan eller en checklista ddr man gdr igenom att varje
barn/ungdom kontinuerligt far den information som kréivs. Inga mdl for be-
handling till exempel avseende HBAIC’ siitts upp, ingen info till Harald an-
gdende till exempel alkohol och tobak och hur det inverkar (Haralds mammay).

Haralds mammas berittelse visar att den traumatiska upplevelse som det sékert ar for
manga barn att liggas in pd sjukhus och borja behandlingen av diabetes kan sitta
spar manga ar. De flesta fordldrarna var dock néjda med diabetesvarden och aterbe-
soken pa diabetesmottagningarna.

Vi har mycket positiva erfarenheter av dem som jobbar med diabetes. Ddr-
emot har vi inte fatt ga pd sa manga kontroller som det varit sagt. Vi har vl
dessutom fdtt “tjata” till oss nyare insulin, pump etc (Evas mammay).

Det funkar bra med diabetes varden — vdr ldikare dr mycket kompetent och vi
har haft samma ldkare sen fyra dr tillbaka dd han insjuknade. Det dr vdr dia-
beteslikare som gett oss den storsta informationen angdende kombinationen
celiaki — diabetes. Kopplingen mellan dessa tva sjukdomar dr ndstan obefint-
lig fran celiaki/dietist hdll. Vi har till och med haft en trdff pa sjukhusets dia-
betes avdelning bara med barn och fordldrar for dubbeldiagnosen (Svens
mamma,).

De brister som fordldrarna dnda sdg i diabetesuppfoljningen var att det kunde ga
langt mellan aterbesoken, att sjukvardens kunskap om de bada sjukdomarna ibland
var bristfillig samt att informationen direkt till barnen nér de blev dldre kunde vara
bittre.

Av olika skil kan fordldrar och barn behdva uppsoka nagon akutmottagning eller
akutvdrd. Det ar da viktigt att akutpersonalen har goda kunskaper om de bada sjuk-
domarna.

Ndr vdr dotter i somras krampade och hamnade i koma, ambulans tillkallades
och sd vidare, saknade vi ett akutnummer till diabetesmottagningen.

Efter att ambulanspersonalen dkt, och vdr dotter madde daligt forsokte jag fa
tag pd ndagon pad avdelningen for att fa mer vigledning. Men det gick inte att
komma fram, eftersom det inte var telefontid. Inte heller genom vixeln gick
det att komma fram, trots att jag forklarade att det var en akut situation. Som
tur var, hade jag numret till avdelningens sekreterare, och fick genom henne
tag pa diabetesskoterskorna. De fattade genast situationens allvar, och upp-
rdttade en direktlinje for mig. De talade ocksd om att vi egentligen skulle foljt
med ambulansen in till sjukhuset. Det bemotandet jag fick ndr jag dntligen
nddde dem pa telefon var mycket gott, och ddr kan jag dela ut 10 p.

> HbAlc, sa kallat langtidssockerprov, ir ett blodprov som ger ett matt pa hur blodsockerhal-
ten har legat tva till atta veckor innan provtagningen. Har man diabetes sa ar det vanligt att
man ldmnar detta prov for att fortlopande kontrollera att behandlingen fungerar bra. Det
anvénds inte for att stélla diagnos (www.sjukvardsradgivningen.se).
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Men jag efterlyser ett journummer till sjukhuset, eller via 112, till nagon dia-
beteskunnig.

Detta skulle ju underldtta dven vid “vanlig” magsjuka, néir barnen inte far
behalla sin ndring, och virdena hoppar upp och ner. Alla vet ju att det inte dr
ldtt att dka in med magsjuka diabetesbarn till sjukhuset. Varken diabetesmot-
tagningen eller infektion dr speciellt intresserade att ta emot dem. Har de dd
dessutom celiaki blir det dnnu svdrare (Dagas mammay).

Da vi kom in akut fanns inte journalen ddir sd de tinkte ge honom en vanlig
smorgads. TUR att Oskar var sd observant, vi var helt stirriga och mdrkte inget
(Oskars mamma).

Vid akutbesok far man inte slippa kontrollen. Det dr mycket varierande vilken
kunskap som finns, vid till exempel fasta och diabetes. Forvanade att det inte dr
sdkert att det finns glutenfri mat pd sjukhusets restauranger! (Svens mamma).

De hir fordldrarnas kommentarer ger atminstone delvis forklaring till varfor helhets-
intrycket vid akutbesok var lagre dn for 6vrig diabetesvard.

Asikter om sjukvarden och celiaki

Tre fragor i enkéten handlade ocksi om celiakivarden. Aven hir kunde forildrarna ta
stéillning pé en skala mellan 1 och 10.

Den forsta informationen i
samband med att barnet fick 6,6
diagnosen celiaki.

Kontakten med dietisten 59

Livsmedelsanvisningen pa 54
apoteket. ’
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Medelvarde

Diagram 2. Foraldrarnas asikter om sjukvardens stod vid celiaki.

Diagram 2 visar att fordldrarna ger celiakivarden ett ldgre betyg. Bara den forsta
informationen om celiaki kommer 6ver de virden mellan 5 och 6 som kan betyda att
deras helhetsintryck varken &r bra eller daligt. Hér foljer ndgra kommentarer om
celiakivarden.
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Celiakidiagnosen kom 6 manader efter. Vi hade inte riktigt kommit ur forsta
chocken. Hdr var det 1 besék hos dietist och sen far man leta sjilv mycket.
Har vl fatt 1 besok till eftersom han inte dr riktigt bra i magen dn. Men kan
tycka att lite regelbundna triffar dr nog inte fel (Qvintus mamma).

Tycker det fungerar vildigt bra med det mesta (Johannas pappa).

1 samband med diagnosen celiaki skulle vi behovt mer information om hur man
bakar glutenfritt med mera. Till exempel en praktisk dag (Xerxes mammay).

Manga svar vittnade om att fordldrarna bara haft ett besok hos dietisten och att de
efterfragade fler besdk och praktiskta tips. Nagra fordldrar har kommenterat livs-
medelsanvisningen som innebér att fordldrarna far en del livmedel via apoteket.

Livsmedelsanvisningarna dr rena skimtet. De skriver ut vad de tycker att var
dotter ska dta. Varfor inte fd ett kontant bidrag, sd kan vi kopa det hon beho-
ver och vill ha istdllet. Dessutom skulle vi da kunna képa allt efter som hon
behover mat, och vi skulle slippa ha lager hemma for flera mdanader. (Det tar
plats). Dessutom har apoteket ett begrinsat sortiment (Dagas mamma).

Béde i gruppintervjuerna vid de nationella utbildningarna och i den forsta undersok-
ningen framkom att fordldrarna var mycket missndjda med livsmedelsanvisningen
och manga dnskade en kostnadsersittning istéllet.

Fatt hjalp av diabetesskoterska eller dietist med information

Forédldrarna far i manga kontakter med sldkt och vénner fungera som informatorer
om de bada sjukdomarna. I enkéten stilldes fraigan om nagon diabetesskoterska eller
dietist hjalpt dem med information till personal pa forskola/skola. 28 fordldrar av de
38 som deltog 1 undersdkning hade ndgon gang fatt en sddan hjélp. En del hade bara
fatt hjalp med information en gang och andra flera ganger. Niklas fordldrar hor till
dem som bara fatt informationshjilp en gang.

Ja i borjan pa dagis en gdang (Niklas mamma).
Négra diabetesmottagningar har &rligen erbjudit information till skolpersonal.

Ja, diabetesskoterskan. Det finns mdjlighet varje dr i samband med skolstar-
ten att gd en informationskurs for skolpersonalen och kokspersonalen som har
diabetesbarn pd deras skola. Denna kurs ansvarar och bjuder diabetessko-
terskan och dietsisten in till (Bertils mamma).

En del fordldrar har fatt informationshjélp vid flera tillfdllen alltefter fordldrarnas
behov och andra har skrivit att de upplevt att diabetesmottagningarna haft ont om tid
for att komma till skolor och informera. En del har fatt hjilp av bade diabetessko-
terska och dietist. Medan andra enbart hade fatt hjidlp av diabetesskoterska. En del
hade fatt hjalp med information till personal och en del till bade personal och elever.
Urbans fordldrar tillhor dem som fatt std for all information sjélva till skolpersonal.



33

Vi har informerat och utbildat sjilva. Men, erbjudandet har funnits om dn
svart att fa fram. Ett brev med inbjudan direkt till rektor for vidareformedling
till berorda hade varit bdttre dn att fordldrarna ska komma ihdg att berdtta
att det finns mojlighet till mer info (Urbans mammay).

Flera fordldrar har skrivit om svarigheten att f4 ut informationen till rétt personer,
sérskilt pa hogstadiet d& eleverna har manga lirare.
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Forsakringskassan

En vil fungerande kontakt med forsékringskassan &r ocksa viktigt for fordldrarna.
Manga fordldrar far ansoka varje ar om vérdbidrag. Nagra har fatt ansoka med nagot
langre tidsintervaller. Enligt forsidkringskassans information &r vardbidrag “en er-
séttning for fordlderns merarbete for sérskild tillsyn och vérd och/eller for de mer-
kostnader som barnets sjukdom eller funktionshinder ger upphov till”
(www.forsakringskassan.se). Vardbidraget kan gora det mojligt att minska arbetsti-
den, men ger inte fordldrarna full kompensation for forlorad arbetsinkomst pa grund
av merarbete for sirskild tillsyn och vard for sitt kroniskt sjuka barn. Ersittningen ar
skattepliktig och ger pensionsritt, men réknas inte som sjukpenninggrundande in-
komst. Det bor ocksa tilldggas att forsékringskassans bedomning av vardbidragets
storlek ocksa ligger till grund for de privata forsdkringarna som fordldrarna eventu-
ellt har for sina barn. Dérfor ar ocksa forsakringskassans bedomning mycket viktig
for fordldrarnas mojlighet att fa erséttning fran andra forsékringar.

I den forsta undersokningen fanns indikationer pa att forsdkringskassans bemo-
tande och beddmning skiftade fran familj till familj. Det var darfor viktigt att f6lja
upp detta i den andra undersdkningen.

Asikter om forsikringskassan

Kontakten med
s 5,1
forsakringskassan.
Kontakten med
forsakringskassan om beslut 51

om vardbidrag.

Kontakten med
forsékringskassan om 5,0
anstkan om vardbidrag.

Forsakringskassans kunskap 36
om de bada diagnoserna. ’

I enkéten fick fordldrarna ta stdllning till fyra pastaenden om forsdkringskassan. De
kunde pa en skala mellan 1 och 10 ange sitt helhetsintryck for varje pastdende. Siff-
ran 1 betydde mycket daligt och siffran 10 betydde mycket bra. Vid en beddmning
av en sédan hér skala kan man ténka sig att virdena 5 och 6 betyder att det varken ar
bra eller daligt, medan virden under 5 betyder att helhetsintrycket var daligt och
vérden Over 6 betyder att man tyckte att helhetsintrycket var bra.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Medelviarde

Diagram 3. Foraldrarnas asikter om férsakringskassan.
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Diagram 3 visar att fordldrarnas helhetsintryck av forsdkringskassan i bésta fall ar
varken bra eller daligt och i sdmsta fall daligt. Inget pastdende far ett medelvirde
Oover 6. Fordldrarna hade mojlighet att kommentera forsdkringskassan. Endast tre
fordldrar skriver om ett bra bemdétande och kunnig personal pa forsdkringskassan.

Handldggarna gor sitt jobb. Vi har blivit trevligt bemotta (Fannys mamma).

I Ovrigt har fordldrarna enbart negativa kommentarer. Fordldrarnas kommentarer
handlar om ansokningsforfarandet, lang véntetid pa beslut, bemdtandet, storleken pa
vardbidraget, godtyckligheten i storleken pa vérdbidraget med mera. Citaten fran
Viktors och Karins mamma ar typiska for alla de kommentarer som kommit in.

Forsoker att inte behéva kontakta dem i onodan. Vi har egentligen haft rdtt att
ta ut vard av sjukt barn vid likarkontroller med mera, men har hellre lagt des-
sa besok pa lediga dagar eller tagit komp.

Vi har upplevt det vildigt jobbigt att anséka om vardbidrag, det blir ett enda
langt “tyck-synd-om-oss” brev. Tycker att det skulle finnas normer for vad
som gdller och det skulle gdlla lika over hela landet. Bestdm att ndr ett barn
insjuknar och fram tills det fyller 9 dr sd gdller %. Ndr det gatt ndgra dr och
barnet mer och mer sjdilv tar over sin sjukdom kan man gd ner. Celiakin skulle
vdgas in, det dr ett stort merarbete med bakning och handling, samt forbere-
dande av matsdckar och barnkalas. Likasa ett planerande infor eventuella re-
sor, utlandsresor innebdr incheckning av kylviska med nedfrusna kottbullar,
hamburgare och bréd. Kndckebrod och pasta och alla extra mdtare och insu-
lin som placeras i olika vdskor i fall ndgon inte skulle komma fram till resmd-
let. Ett friskt barn med celiaki kan ju kanske leva pd pommes frites en vecka
men det funkar inte ndr man har diabetes ocksd.

Vi har forsokt att vara med ndr vart drende behandlats i ndmnden (beslut om
vilken storlek pd bidraget) for att kunna finnas till hands och svara pd frdgor.
Men de som sitter ddr och bestimmer har inte kints kunniga inom omrddet
utan gdr pd vad deras likare foreslar och som inte kdnner oss eller vara pro-
blem i vardagen. Trots att var doktor skriver rekommendationer med kunskap
om vdr son och var vardag sd vdger de inte tungt i det fallet (Viktors mamma).

Forsdkringskassan har kostat oss mycket slit, manga timmar och mdnga tdarar.
Vi upplevde inte att det fanns ndgon kunskap eller forstdelse hos de vi hade
kontakt med fran bérjan. Vi har fdatt manga oforstdende kommentarer och pra-
tat med flera otrevliga handldggare. Till slut, efter overklagande till linssty-
relsen, blev vi uppringda av en handldggare som hade ldst allt vi skrivit och
bildat sig en realistisk uppfattning av var situation. Det tog ldng tid och var
ekonomiskt svdrt innan vi nddde dit. Forst dd fick vi ett skdligt vardbidrag
(Karins mamma).

Flera fordldrar 6nskade att det fanns schabloner som forsékringskassan kunde folja
for att f4 en mer rattvis bedomning. Av svaren framgar ocksa att ett par fordldrar inte
ens hade ansokt om utokat vardbidrag nér barnet fick celiaki pa grund av deras tidi-
gare daliga erfarenheter av forsékringskassan.

Hur mycket har fordldrarna fétt i vardbidrag under det forsta aret nir barnen fatt
diabetes (endast tre barn fick forst celiaki), hur stort vardbidrag fick de nér barnet
fatt celiaki och hur stort vardbidrag har de idag? Svaren aterfinns i tabell 1.
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Tabell 1. Barnens alder vid diagnoserna i relation till vardbidragets storlek.

Alder vid

Storleken pa vard- : Storleken pa vard- A
forsta bidra;ggt unoder Alde;‘il;d ::sd;: bidra_gpen efter ﬂ:l::;' Vardblcii(;:g
diagnosen Orsta aret 9 andra diagnosen

Beata 1ar 1 2ar 1 3ar 1
Sven 1ar 1 2ar 0,5 6 ar 0,5
Orjan 1ar 0,75 4 ar 0,75 6 ar 0,75
Inga* 2ar 0 3ar 1 5ar 1
Qvintus 2ar - 3ar - 6 ar -
Petter 2ar 1 3ar 0,75 7 ar 0,5
Ake 2ar 0,75 3ar 0,75 8 ar 0,5
Ivar 2ar 0,5 4 ar 0,5 7 ar 0,5
Fredrik 2ar 1 6 ar 05| 14ar 0,25
Yngve* 2ar 0,25 7 ar 0,5| 10ar 0,5
Xerxes 3ar 0,25 3ar 0,25| 16ar 0,25
Cesar 3ar 0,5 4 ar 0,75| 10ar 0,5
Johan 3ar - 4 ar - 8ar -
Viktor 3ar 0,75 4 ar 0,75| 10ar 0,25
Malin 3ar 0,5 11 ar 05| 14ar 0,5
Karin 4 ar 0,75 4 ar 0,75 6 ar 0,75
Harald 4 ar 0,75 5ar 0,75| 15ar 0,5
Lena 4 ar 0,5 5ar 0,5 7 ar 0,5
Bertil 4 ar 0,5 6 ar 1 12 ar 0,5
Kalle 4 ar 0,5 9ar 0,25| 15ar 0,25
Niklas 4ar 0,75 12 ar 0,5| 15ar 0,5
Tage 4 ar 0,5 14 ar 0| 15ar 0,25
Adam 5ar 0,75 5ar 11 14ar 0,5
Fanny** 5ar 0,5 5ar - 9ar 0,5
Daga 6 ar 0,5 8ar 05| 17ar 0,5
Eva 6 ar 0,5 14 ar 05| 17ar 0,25
Johanna* 7 ar 0,5 8ar 05| 11ar 0,5
Erik 7 ar 0,5 9ar 0,25| 12ar 0,25
Urban 7 ar 0,5 9ar 05| 12ar 0,5
Oskar 8 ar 0,5 8 ar 0,5| 18ar 0
Anna 8 ar 0,25 15 ar 0,25 18ar 0
Gustav 9ar - 12 ar 0,25| 13ar 0,25
Cecilia 11 ar 0,5 12 ar 05| 19ar 0,25
Hilda 11 ar 0,25 11 ar 0,25 154&r 0,25
Greta 12 ar 0,25 12 ar 0,25| 134r 0,25
David 13 ar 0,5 15 ar 05| 17ar 0,25
Martin 14 ar 0,25 16 ar 0| 18ar 0
Rickard 16 ar 0 16 ar 0| 19ar 0

*Fick forst diagnosen celiaki och sedan diagnosen diabetes.

**Har inte kontaktat forsakringskassan for en ny bedémning efter andra diagnosen.
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Visserligen finns det bara med 38 familjer i den hir undersékningen och de flesta ar
frén sodra Sverige, men resultaten i tabell 1 visar att inga barn i samma alder vid de
bada diagnoserna har fatt samma storlek pa vardbidraget. Man kan visserligen hiavda
att en del barn har haft en mer svérinstilld diabetes och dérfor behdvt ett storre vard-
bidrag, men dnda ar vardbidragens storlek skiftande. Beata och Sven var bada ett ar
nér de fick diabetes och tva &r nér de fick celiaki. I samband med celiakin fick Beata
ett helt vardbidrag och Sven fick ett halvt. Petter, Ake, Ivar och Fredrik var alla tva
ar nar de fick diabetes. Petter och Fredrik fick ett helt vardbidrag, Petter fick tre fjér-
dedelar och Ivar fick ett halvt vardbidrag. Harald och Lena var fyra &r nir de fick
diabetes och fem &r ndr de fick celiaki. Harald fick under den tiden tre fjardedels
vérdbidrag och Lena fick ett halvt. Erik och Urban var sju ar nér de fick diabetes.
Bada fick ett halvt vardbidrag, men nédr de vid nio ars alder fick celiaki fick Urban
fortsitta med ett halvt vardbidrag och Eriks sénktes till en fjardedel. Listan med ex-
empel pa variationer i vardbidragens storlek kan goras lang.

Inte ens nir man jamfoér barnens alder idag har en helt liknande bedémning av
vardbidragets storlek gjorts, &ven om det trots allt finns flera barn som vid undersok-
ningstillfdllet hade samma storlek pé vardbidraget.

Det verkar 6verlag som att forsdkringskassan inte anser att celiaki &r ett skal till
att hoja vardbidraget, men nagra fordldrar har kommenterat frdgan med att de fick ha
kvar vardbidraget p4 samma niva lingre dn vad som hade varit fallet om barnet inte
fatt celiaki. Bertils och Cesars forédldrar dr de undantag som fatt hdgre vardbidrag vid
andra diagnosen.
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De nationella foraldrautbildningarna

Varen 2008 genomfordes tva fordldrautbildningar med inbjudan till fordldrar i hela
Sverige. Bade utbildningarna holls i véstra Sverige. Vad tyckte deltagarna om ut-
bildningen i sin helhet och dess olika moment? Det &r tva av de fragor som besvaras
i det hér kapitlet.

Om deltagarna och barnen

I Kungilv deltog 20 fordldrar och i Molnlycke deltog 20 fordldrar under hela utbild-
ningen. Nistan alla deltagare svarade pa den enkét som delades i vid kursavslutning-
en (enkéten finns i bilaga 2). Tabell 2 visar fordelningen mellan kvinnor och mén
och mellan de tva kurshelgerna.

Tabell 2. Deltagarnas kon férdelat pa de tva kurstillfallena. Antal

Kvinna Man
Kungalv 12 8
Mélnlycke 13 5
Totalt 25 13

Som synes var tva tredjedelar av deltagarna kvinnor. Till bdde Kungilv och Mdln-
lycke kom fyra par till respektive kurs. I Kungilv fanns ocksé en farmor med. Delta-
garna var i dldern 35—69 &r och medeléldern var 45 ar. De allra flesta fordldrarna var
gifta eller ssmmanboende och hade i genomsnitt tva till tre barn.

Deltagarna var bosatta pa savél landsbygd som i storstad. En tredjedel av forild-
rarna (12 personer) har en gymnasieutbildning och drygt hélften har en hogskoleut-
bildning (23 personer).

I enkéten fick fordldrarna svara pad nér barnen foddes och vilket av barnen som
hade diabetes och celiaki. De barn som hade de béda diagnoserna var flickor och
pojkar i aldern 617 &r. Oftast fick barnen diabetes forst och senare fick de celiaki.
Endast tre av barnen fick celiaki forst. Nir barnen fick den forsta diagnosen var de
allt fran 1-14 &r. Nagra barn fick bada diagnoserna samtidigt och for ndgon gick det
upp till nio &r innan de fick den andra diagnosen. Ungefar hilften av barnen var fem
ar eller yngre nér de fick sin forsta diagnos och cirka hilften var sex ar eller dldre. I
genomsnitt drojde det tre &r mellan forsta och andra diagnosen. En femtedel av bar-
nen hade fatt sin andra diagnos det senaste aret, alltsa under 2007. Det innebar att for
nagra kursdeltagare var det ganska nytt att ha ett barn som bade hade diabetes och
celiaki, medan det for flertalet fordldrar hade gétt langre tid.

Om kurshelgen

Deltagarna fick i enkiten ta stdllning till nio pastaenden om kurshelgen; dess inne-
hall, upplaggning och helhetsintryck. En del pastdenden 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 &r att ifyllandet av enkéten inte ska bli alltfor slentrianméssigt. Varje pasta-
ende kunde besvaras med “Instimmer helt”, ”Instimmer delvis”, ”Tar delvis av-
stand” eller " Tar helt avstand”. For 6verskadlighetens skull har svaren pa de negativa
pastaendena vints och det innebér att bland annat har péstaendet ”Det har varit for
mycket teori” i resultatpresentationen blivit ’Det var INTE for mycket teori”. I dia-
gram 4 redovisas svarsalternativen “Instdimmer helt” och ”Instimmer delvis” till-
sammans och svarsalternativen “Tar helt avstaind” och ”Tar delvis avstdnd” redovi-
sas ocksa tillsammans.

Helhetsintryck av utbildningen mycket gott

Gett mgjlighet till utbyte av erfarenheter o tankar

Innehéllet intressant o stimulerande

Kursen gett fordjupade kunskaper o erfarenheter

Kursen gett svar pa manga fragor

Vardefullt att lara kdnna andra i samma situation

INTE varit for mycket teori. I
INTE varit for mycket praktik. I/
Innehallet INTE mest repetition |

20 22 24 26 28 30 32 34 36 38
Antal

Olnstammer ETar avstand ‘

Diagram 4. Deltagarnas asikter om kurshelgen. Antal

Diagram 4 visar att deltagarna gett kurshelgen ett mycket gott omdéme. Alla instdm-
de i att helhetsintrycket var mycket gott, att kursen gett mdjlighet till utbyte av erfa-
renheter och tankar, att innehdllet varit intressant och stimulerande, gett fordjupade
kunskaper och erfarenheter samt att den gett svar pa manga fragor. Majoriteten av
deltagare instimde i att det varken varit for mycket teori eller for mycket praktik
samt innehdllet inte varit mest repetition. I tidigare utvirderingar som gjorts av ut-
bildningar som Hushallningsséllskapet ansvarat for, har deltagarna tyckt att det varit
bra med repetition (Boij 2006). Det innebidr att man nddvandigtvis inte heller 1 den
har utviarderingen behover tolka svaret om att elva personer tyckte att innehéllet mest
var repetition som nagot negativt.

Aven vid forsoksstudien fick utbildningen ett mycket gott omddme av deltagarna
och det har vid de nationella utbildningarna till och med blivit &nnu hogre.

Deltagarna kunde ocksa pé 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 bedomning av en saddan hir skala kan man, som tidigare
namnts, tdnka sig att virdena 5 och 6 betyder att det varken &r bra eller déligt, medan
viarden under 5 betyder att man tyckte att momentet var déaligt och virden Gver 6
betyder att man tyckte att momentet var bra. Det fanns en del skillnader mellan vad
deltagarna i forsoksstudien och i de nationella utbildningarna tyckte om de olika
momenten, vilket diagram 5 visar.



40

Mat o bakning i praktiken ﬂ 95545

Forelasningen om att leva
med diabetes o celiaki

Foreldsningen om mat och

maltidsmonster

Forelasningen om
kombinationen diabetes o

celiaki

Foérelasningen om celiaki

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Medelvédrde

OPilotutbildning MNationell utbildning

Diagram 5. Deltagarnas helhetsuppfattning om de olika momenten férdelade pa forsoks-
studie och nationell utbildning. Medelvarde

Som synes i diagram 5 fick momentet ’Mat och bakning i praktiken” hogst betyg vid
bade forsoksstudien och de nationella utbildningarna (medelvirde 9.4 respektive
9,5). Medelvirdena for de dvriga momenten ligger mycket néra varandra i de natio-
nella utbildningarna (mellan 8,7 och 8,9). Sarskilt foreldsningarna om mat och mal-
tidsmonster, kombinationen diabetes och celiaki samt foreldsningen om celiaki har
fétt ett betydligt hogre betyg av deltagarna i de nationella utbildningarna.

Overlag kan faststillas att de olika momenten fick ett gott betyg av deltagarna,
men att de fick dnnu béttre omdome vid de nationella utbildningarna. Det bor dock
noteras att alla skillnader mellan de olika utbildningarna inte &r signifikanta. Alla
foreldsare utom den som holl i foreldsningen om mat och maéltidsmonster var de-
samma vid de olika utbildningarna. Det verkar som att de olika foreldsarna for varje
utbildning fatt en béttre inblick i vad som var deltagarnas behov och fragestéllningar
samt att de fatt en del synpunkter pé sina foreldsningar som mojliggjort att de kunnat
modifiera sina foreldsningar till det andra kurstillféllet.

Framtida behov av stod och utbildning

Vad har fordldrarna for behov av stdd och utbildning i framtiden? Fragor om detta
stélldes i kursutvéarderingarna.

Fordldrarna fick ta stillning till fyra olika pastidenden. Svarsalternativen var:
”Stdimmer mycket bra”, “Stimmer ganska bra”, ”Stimmer ganska daligt” och
”Stammer mycket déligt”. I diagram 6 redovisas antalet fordldrar som svarade att
pastédendena stimde ganska eller mycket bra med deras egen uppfattning.
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36 - 35 34
34 33
32 30

Antal
>

0 T

Mer kunskap kring Mer kunskap om Mer kunskap i Mer st6d fran sjukvarden.
diabetes och celiaki. livsmedel. matlagning.

Diagram 6. Deltagarnas behov av kunskap och stéd i framtiden. Antal

Diagram 6 visar att néstan alla fordldrar hade behov av mer kunskap kring diabetes
och celiaki, kring livsmedel och matlagning samt stdd fran sjukvarden.

Ovriga synpunkter fran enkatsvaren

Deltagarna hade ocksa mdjlighet att komma med egna synpunkter pa kurshelgerna.
Generellt kan sdgas att betydligt fler synpunkter ldmnades in 4n vad som ofta ar fal-
let i den hér typen av enkdter, vilket tyder pa fordldrarnas stora engagemang i amnet.
Manga foréldrar skrev att utbildningen varit lérorik och inspirerande.

Det var bdde kul och gav massor med inspiration. Massor av god mat!!! Kul
att trdffa andra fordldrar. Detta skulle vara roligt att gora flera ganger och
behovet finns (Enkdt 34).

Darutdver framkom framst synpunkter pa foreldsningarna om celiaki och om kombi-
nationen celiaki och diabetes.

Tiden med likarna kunde gdrna varit ldngre med mojlighet till “allmdn frdge-
stund” (Enkdit 29).

Manga hade onskat mer tid med de bada ldkarna, tid till fragor, mer om kombinatio-
nen av sjukdomarna och mer om diabetes. Dessa kommentarer uttrycker ett stort
behov av ytterligare kunskap. Nagra tyckte att det var for mycket statistik och infor-
mation om varfor man fér celiaki, de var ju redan drabbade.

Nagra kommentarer framkom om vérdet att ocksd kunna ha traffar diar barnen
kunde vara med och triffar for bara ungdomar med de bada diagnoserna. Fler traffar
av det hér slaget efterfragades ocksa.
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En fantastiskt givande helg! Jittebra!
Hade varit bra om det kunde dterkomma kanske en gdng/dr eller vartannat dr.

Med information om nya ron, nyheter, férdndringar, nya recept att préva bdde
praktiskt och att fa smaka, men ocksd en mojlighet att trdffa andra i samma si-

tuation (Enkdt 24).

Sammanfattningsvis kan sdgas att deltagarnas kommentarer om utbildningarna var
mycket positiva och ger anledning till att fortsétta med den hér typen av utbildningar.
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Informationsmaterial och natverk

I gruppintervjuer, grupparbeten vid atertriffen och i kursutvirderingen stélldes fra-
gor om vad fordldrarna hade for behov av olika informationsmaterial och nitverk. I
kursutvérderingen fick fordldrarna ta stillning till fyra olika péstdenden. Svarsalter-
nativen var: ”Stdmmer mycket bra”, ”Stdmmer ganska bra”, ”Stimmer ganska da-
ligt” och ”Stdmmer mycket déligt”. I diagram 7 redovisas antalet fordldrar som sva-
rade att pastdendena stimde ganska eller mycket bra med deras egen uppfattning.

38
36 35 35
34 32
32
30 29
28 -
26 -
24
22
T 20
< 18
16
14 A
12
10
8 i
6 a
4
2
0 \ \
Fler mojligheter att fa Gemensam hemsida fér  Broschyrer om hur det ar Natverk via Internet.
traffa andra familjer i de bada sjukdomarna. att leva med de bada
samma situation. sjukdomarna.
Diagram 7. Foraldrarnas behdv av informationsmaterial och natverk. Antal
Som synes i diagram 7 hade flertalet av fordldrarna behov av ndtverk och informa-
tionsmaterial. Dessa frdgor togs ocksd upp speciellt i intervjuer och grupparbeten
och kommentarerna finns samlade under tva rubriker: ndtverk och informationsmate-
rial. Dessutom har fragor stéllts om behovet av en ombudsman/kontaktperson och de
svaren finns ocksé under en egen rubrik.
Natverk

Nitverk eller mojlighet att trdffas kan nu for tiden ske pé olika sétt och fordldrarna
fick fragor om att mojligheten att tréffas geografiskt och via Internet. I intervjuer och
grupparbeten fanns ett stort 6nskemal om geografiska ndtverk, vilket ocksd diagram
7 visar (Frdgorna i grupparbetena finns i bilaga 3. Frdgorna i intervjuerna finns i
bilaga 4). Fragor stilldes ocksd om de var intresserade av geografiska nitverk och
vem som i s fall skulle anordna dem.
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Ja, girna i sjukvdrdens regi. Aven mer informella triffar dér det inte krivs sa
mycket forberedelser. Viktigt att sjukvdrden inser vikten av denna typ av
“vird” (Grupp 1 Atertriffen)

En del fordldrar tyckte att det vore vardefullt om sjukvarden, exempelvis diabetes-
mottagningarna kunde ordna négra triaffar och ett argument for det var att pa diabetes-
mottagningarna finns kunskap om vilka barn som har bade diagnoserna. Négra forald-
rar hade erfarenhet av att deras diabetesmottagning anordnat traffar for fordldrar vars
barn hade diabetes, men att det varit svart att f4 fordldrar att komma. Tidsbrist ansags
vara en orsak. Fé fordldrar kénde att de sjdlva kunde tinka sig att anordna traffar.

Fungerar ej i hemmet, finns inga krafter kvar. Betalar hellre for att komma
bort i en ny miljé. Bor ske i forbundens regi! (Grupp 3, Atertriffen).

For fordldrarna var det svart att ha ork att anordna traffar och grupp 3 vid atertraffen
tyckte att det ocksa kunde vara en uppgift for de olika forbunden. Fordldrarna kunde
ocksa tinka sig att nédtverken bestod av fordldrar med barn i samma alder och att
aktiviteter d&ven anordnades for barnen.

Informant 1: Ja.

Information 2: Det dr ddrfor man dr hdr.

Informant 3: Det far inte bli for stort, tycker jag. Vi har ju trdffats lite i N-
stad, vildigt lite. Det kdnner man dr viktigt att trdffas och prata sd.

Informant 2: Man vill gdrna ha barn i samma dlder. Det dr inte sdkert att det
gar geografiskt. Det dr vdl det som dr ett krux. Som jag kinner nu skulle jag
vilja att sonen fick tag i ndgon likasinnad i hans dlder, tondrsdldern.
Informant 4: For bdde ock, for sin egen skull men dven for barnen. Att de
kunde ha ett eget litet forum.

Informant 2: Det vi efterlyser starkt dr att nu fdr ju vi gd en matlagningskurs /.../
men innan de fyller 18 vore det ldmpligt med sdana hdr kurser for likasinnade.
Informant 3: Absolut.

Informant 4: Det tycker jag vore jdttebra (Grupp 1, nationella utbildningen).

Redan i den forsta undersdkningen framkom ménga Onskemal fran fordldrarna att
anordna nagot for barnen ocksa.

Ett annat sétt ar att skapa ndtverk via Internet. Diagram 7 visade att ungefar tre
fjirdedelar av fordldrarna i de nationella utbildningarna var intresserade av det. I
intervjuer och grupparbeten berdrdes dnskemalet ytterligare. Flera tyckte att det vore
bra med ett forum eller chattrum pa nagon hemsida som var gemensamt for de bada
diagnoserna. Flera fordldrar hade ocksa varit inne pa Celiakiférbundets och/eller
Diabetesforbundets hemsida och sokt information och deltagit i chattrum. Férdelarna
med Internet, som flera anforde, var att manga har datorer och att man kan delta nér
man sjilv har tid. I ett sddant forum skulle man kunna stilla fragor, fa veta nyheter
inom forskning och fa tips av varandra. Det fanns ocksé de fordldrar som inte ville
triaffa andra via nétet, utan ha traffar i tid och rum.

Informant 1: Bra att ha ett forum ddr man kan ldgga in tips och frdga efter
tips. Dator har de flesta.

Informant 2: Nej, usch, nej.

Informant 3: Perfekt for man kan vara nédrvarande ndr man har tid.
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Informant 4: Samtidigt dr det ett problem. Vi har varit inne pd sana ddr ndt-
verk. Man bli overdst, man drunknar i tips och kommentarer. Nackdelen med
Internet, det sdllas inte alls. /.../ sd fort man slog pd datorn sda blev hela in-
korgen full. Jag kunde inte ha kvar det.

Informant 2: Fér mig dr det ointressant. Tycker inte att det dr kul att sitta
framfor burken. Sitter hellre sd hir och pratar. Jag dr inte sd intresserad.
Informant 1: Fast jag tycker att det dr pd kvillarna som man har tid nédr bar-
nen gdtt och lagt sig (Grupp 2, nationella utbildningen).

Ett annat sétt att bilda nitverk &dr att en grupp fordldrar gér som en e-postkedja och
det var ocksé flera forédldrar intresserade av. Fordldrarna tyckte att olika former av
nitverk via Internet vore en viktig uppgift for de bada forbunden att ansvara for.
Deras ungdomsforbund skulle ocksa kunna skapa nétverk for unga. Samtidigt hdjdes
roster om att gruppen familjer med de bada diagnoserna ar s liten att det skulle vara
svart att f4 en bra dynamik i chattrummen och fa resurser till en gemensam hemsida.

Informationsmaterial

Diagram 7 visade att fyra femtedelar av fordldrarna skulle vilja att det fanns nagon
broschyr om hur det dr att leva med béde diabetes och celiaki. Under &tertréffen vi-
sades ett informationsmaterial fran Norge och 1 samband med en av gruppintervjuer-
na ndmndes ett amerikanskt material frain American Diabetes Association (ADA).

Vid étertrdffen var foréldrarna ganska eniga om att de skulle vilja att det fanns
nagon broschyr som de kunde ge till forskola, skola, forsékringskassa med flera om
hur det dr att leva med diabetes och celiaki, med information om de bada sjukdomar-
na diabetes och celiaki samt som framfor allt vinder sig till dldre barn och ungdomar
om hur det ir att leva med diabetes och celiaki. Aven en av grupperna vid de natio-
nella utbildningarna tyckte att en broschyr vore vérdefullt.

Informant 1: Om man gar in pd ADA har de material. Tanken dr att man ska
kunna ge det till lirare. Jittebra material alltsd, verkligen. Det finns inget
sdnt i Sverige.

Informant 2: Det saknar jag ocksd.

Informant 1: Just till skolor, idrottsforeningar, skolmatsalen. Det stir vad
sjukdomen handlar om. Det man ska ge till busschaufféren som kor skolbus-
sen dr ganska enkelt, men det som man ska ge till din ldrare dr utforligare.
Informant 3: Att inte Diabetesforbundet éversatt det?!

Informant 1: Da forklarar man sjukdomen, vad det hdr dr for nagot, vad som
kan hinda, om barnet dr sa gér man sd. Man kan fylla i eget.

Informant 4. Ldter toppen (Grupp 1, de nationella utbildningarna).

I den andra gruppen under de nationella utbildningarna var man mer tveksam till
broschyrer eller rent av negativa. Denna tveksamhet grundade sig i att enligt deras
mening var det f4 barn som fick de bada diagnoserna samtidigt. Alltsd kunde man
anvénda redan befintligt material for att informera om diabetes eller celiaki. Dessut-
om var barnens behandling vid diabetes och symptom pa att blodsockervérdet var for
hogt eller lagt sa individuellt att en broschyr skulle ha svart att ticka in den individu-
ella variation som finns. Snarare kanske den skulle anvéndas som ett facit for hur
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barnet borde behandlas och att barnet da riskerade att inte passa in pa den informa-
tion som fanns i broschyren.

Foréldrarna fick ocksé fragan om hur broschyrerna skulle vara utformade, om de
skulle vara enkla s att man kunde kopiera dem sjilva eller upptryckta och fargglada.
Grupp 3 vid atertriffen svarade sa hdr om behovet av broschyrer riktade till barn:

Ja, hemskt gdrna. Denna kan vara mer pdkostad sd att de kdnner att man sat-
sar pd dem. Den norska varianten ser vi gdrna éversatt till svenska forhallan-
den (Grupp 3, Atertriffen).

I 6vrigt fanns 6nskemal om bade broschyrer i pdf-format som man sjilv kunde skri-
va ut fran nitet, att de ocksa skulle finnas i tryckt form eftersom alla inte har s& god
tillgéng till datorer.

Manga fordldrar onskade mer kunskap om matlagning, men var de dven intresse-
rade av receptbocker? Den fragan fick olika svar. Nagra tycker att de recept de fatt
under utbildningen rickte, en del ville gdrna ha receptbocker, andra ville ha bocker
om bakning och celiaki,

Informant 1: Ja. Det var en tjej som hade skrivit det pa celiakihemsidan att
hon ville ha recept. Dd tinkte jag ~Oh, vilken bra ide!”

Informant 2: Det finns vdl vildigt mycket.

Informant 1: Fér blandningen vore bra.

Informant 3: Det har jag aldrig sett.

Informant 1: Det var en tjiej som i alla fall for ndgra dr sedan hade tdnkt att
gora en.

Informant 3: Mycket handlar om bakning. Mycket av det som vi gick igenom
tidigare med just vanlig mat, kika det sd far det den effekten pd diabetesen,
det dr bra for celiakin. Det dr ju inte bara bakning. Mycket om de bada dia-
gnoserna handlar om bréd.

Informant 3. Brod dr sd fruktansvirt trist att baka (Grupp 1, den nationella
utbildningen).

For en del rackte det med att recepten fanns pa ndgon hemsida, andra ville ocksé ha
det i bokform, kanske dven med lite ndringsinformation och om ravaror. Nagon tyck-
te att det var viktigt att recepten var barnanpassade och nagra tyckte att de redan
hade manga bra recept. Man kan &nda sédga att flertalet av de intervjuade och de som
deltog i grupparbetena onskade fler recept.

Ombudsman/kontaktperson

I gruppintervjuer och i atertriffen stdlldes ocksa frdgan om behovet av nigon sér-
skild ombudsman/kontaktperson som skulle kunna hjélpa till med fragor om forsék-
ringskassa, lagar, regler med mera kring de bada sjukdomarna. Overlag var man
Overens om att det vore vildigt bra med en kontaktperson/ombudsman som kunde
svara pé fragor, kunde ge information om regler nir det géller forsdkringskassan.
Just forsakringsfragor var ndgot som man aterkom som behov att fa hjalp med.
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Sammanfattning och reflektioner

Det dr dags att sammanfatta och reflektera kring de resultat som framkommit. Syftet
med utvirderingen var att fortsétta fa kunskap om vad deltagarna ansdg om utbild-
ningen och syftet med utvecklingsinsatsen var att ytterligare belysa vilka fragestall-
ningar som é&r viktiga for fordldrar vars barn har dubbla diagnoser. Kunskapen om
utbildningen har frimst samlats in med hjdlp av en kursutvirderingsenkét till alla
deltagare. Kunskapen om vilka fragestéllningar som var viktiga for fordldrarna har
tagits fram med hjélp av grupparbeten under &tertréiffen, ett frageformulér till alla
fordldrar som deltog 1 forsoksstudien och i de nationella utbildningarna samt tva
gruppintervjuer.

Sammanfattning

Under hosten 2006 och varen 2007 genomforde Celiakiféreningen i Véstra Gotaland,
Diabetesforeningen i Norra Alvsborg och Hushallningssillskapet Vist tva utbild-
ningar for fordldrar vars barn har badde diabetes (typ 1) och celiaki. Efter forsoksstu-
diens slut gjorde de samverkande organisationerna en tilliggsansokan till Allménna
Arvsfonden om medel till en atertraff for de fordldrar som deltog i férsdksstudien
och tva nationella utbildningar fér hosten 2007 och véren 2008.

Sedan 7997 drs skollag har forskoleverksamhet, skolbarnomsorg, forskoleklasser
och grundskolan ansvar for elevernas tillsyn. I det innefattas den extra tillsyn som
barn med diabetes och celiaki kan behdva. Denna tillsyn fortydligades av ett PM
som Skolverket gett ut.

Resultaten i undersdkningen visar att en majoritet av familjerna fick ett bra bemo-
tande fran forskolan nir fordldrarna berittade att deras barn hade/hade fatt diabetes.
26 barn av 38 barn hade diabetes nér de borjade forskolan eller fick sjukdomen un-
der sin forskoletid. Forskolans ansvar for barnens diabetes varierade mycket allt fran
att barnet inte fick folja med pa utflykter om inte fordldrarna var med och till att man
hade rutiner for vem som hade ett sirskilt ansvar for barnet eller en resursperson.
Aven forskolans ansvar for medicineringen skiftade mycket. P4 en del forskolor gav
inte personalen ndgot medicinskt stod utan fordldrarna fick 16sa det helt sjilva. Pa
andra forskolor stdllde man inte in médngden insulin, utan det fick foréldrarna gora,
men man tog blodsockervirden och gav sprutor. En del forskolor tog ansvar for allt.
Av de 26 barn som fick diabetes typ 1 nir de var i forskolealdern var det 6 barn som
inte fick ndgon hjilp av forskolan for att ta blodsockervirden, kontroll av insulin-
méngd eller ta sprutor. Reaktionerna frén skolpersonalen nér de fick veta att barnen
hade diabetes var onekligen blandade med allt fran reaktionen ”Det hir ordnar vi”
till att fordldrarna fick kdmpa for det stod barnet behdvde. Tolv av barnen fick diabe-
tes under sin grundskoletid. Dessutom hade flera av de barn i undersdkningen som
fick diabetes nédr de var i forskoledldern ocksa borjat grundskolan. Resultaten visar
att det finns stora variationer 1 skolornas ansvar for elever med mellanmal, vid ut-
flykter med mera. Nar det géller medicinering fick en del av eleverna det stod som
de behovde. Medan andra behovde stod, men fick det inte.

19 barn i undersdkningen hade celiaki nér de borjade forskolan eller fick det un-
der tiden. Fordldrarna motte olika reaktioner, men de flesta tyckte att de fatt ett bra
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bemédtande. Forskolornas stod till barnen skiftade mycket. Aven i en och samma
kommun varierade stodet, vilket indikerar att stddet beror pa den enskilda forskolan
snarare dn en allmén héllning fran kommunens sida. 19 barn fick diagnosen celiaki
under sin skoltid och tre av dem fick bada diagnoserna samtidigt. Reaktionerna fran
skolpersonalen nér de fick veta att barnet hade/hade fatt celiaki var enligt fordldrarna
allt fran medkénsla for barnets och familjens situation till ointresse. For manga barn
fungerade det bra vid skolluncherna, men nér det anordnades nagot sirskilt som ut-
flykter, luciafirande, fika eller liknande glomdes barnen ofta bort. Hemkunskapslek-
tionerna var ett annat omrade som véllat fordldrar och barn en hel del oro.

Diabetesvarden fick overlag hoga betyg av fordldrarna. Hogst betyg fick diabe-
tesldkarnas hjidlp med medicinska intyg, det vill sédga intyg till framfor allt forsik-
ringskassa och forsakringsbolag. Lagre betyg fick varden vid akutbesok. De brister
som fordldrarna dnda upplevde i samband med inldggningen péd sjukhus handlade
frimst om resursbrist, barnakutens rutiner for inldggning samt omhéindertagandet av
barnet nér det fatt diagnosen diabetes. Bristerna i diabetesuppfoljningen var, enligt
fordldrarna, att det kunde ga lang tid mellan aterbesoken, att sjukvardens kunskap
om de bdda sjukdomarna ibland var bristféllig samt att informationen direkt till bar-
nen nér de blev dldre kunde vara bittre.

Fordldrarna gav celiakivdrden ett 1agre betyg. Bara den forsta informationen om
celiaki kommer Over de viarden som innebér att deras helhetsintryck varken ar bra
eller daligt. Manga svar vittnade om att fordldrarna bara haft ett besok hos dietisten
och att de efterfragade fler besdk och praktiskta tips. Fordldrarna var ocksd mycket
missndjda med livsmedelsanvisningen och ménga 6nskade en kostnadsersittning
istdllet. 28 fordldrar av de 38 som deltog i undersokning hade ndgon gang fatt en
hjalp av ndgon diabetesskoterska eller dietist med information till personal pd for-
skola/skola. Nagra diabetesmottagningar har arligen erbjudit information till skolper-
sonal. En del fordldrar har fatt informationshjilp vid flera tillfidllen alltefter foréld-
rarnas behov, medan andra har upplevt att diabetesmottagningarna haft ont om tid
for att komma till skolor och informera.

Foréaldrarnas helhetsintryck av forsdkringskassan var i basta fall varken bra eller
daligt och i sdmsta fall daligt. Endast tre fordldrar skrev om ett bra bemétande och
kunnig personal pa forsikringskassan. Fordldrarnas kommentarer handlade om ett
krangligt och tidsédande ansokningsforfarande, lang vintetid pa beslut, daligt bemo-
tande, godtyckligheten i storleken pa vardbidraget med mera. Flera fordldrar onskade
att det fanns schabloner som forsiakringskassan kunde folja for att fa en mer rittvis
bedéomning. Ett par fordldrar hade inte ens ansokt om utdkat vardbidrag nér barnet
fick celiaki pa grund av deras tidigare daliga erfarenheter av forsdkringskassan. Re-
sultaten visar att inga barn i samma é&lder vid de bada diagnoserna har fatt samma
storlek péd vardbidraget. Man kan visserligen hidvda att en del barn har haft en mer
svarinstilld diabetes och darfor behdvt ett storre vardbidrag, men dndé &r vardbidra-
gens storlek skiftande. Inte ens ndr man jimfor barnens alder idag har en helt liknan-
de beddémning av vardbidragets storlek gjorts, &ven om det trots allt finns flera barn
som vid undersokningstillfillet hade samma storlek pa vardbidraget. Det verkar
Overlag som att forsdkringskassan inte anser att celiaki dr ett skél till att hoja vardbi-
draget. Enbart tva familjer har fatt hogre vardbidrag vid andra diagnosen. Det bor
dock poéngteras att undersokningen enbart omfattat fordldrarnas &sikter och att inga
synpunkter inhdmtats fran forsékringskassan betriffande fragor om bemdtande, be-
slutunderlag och ersittningsnivaer.

I de nationella utbildningarna har 40 foridldrar deltagit. Deltagarna har gett kurs-
helgen ett mycket gott omdome. Alla instimde i att helhetsintrycket var mycket gott,
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att kursen gett mojlighet till utbyte av erfarenheter och tankar, att innehallet varit
intressant och stimulerande, gett fordjupade kunskaper och erfarenheter samt att
utbildningen gett svar pa manga fragor. Majoriteten av deltagare instimde i att det
varken varit for mycket teori eller for mycket praktik samt innehéllet inte varit mest
repetition. Overlag kan faststiillas att de olika momenten fick ett gott betyg av delta-
garna, men att de fick &nnu béttre omdome vid de nationella utbildningarna.

Nastan alla fordldrar hade behov av mer kunskap kring diabetes och celiaki, kring
livsmedel och matlagning samt stdd fran sjukvéarden. Flertalet av fordldrarna hade
behov av nétverk och informationsmaterial. I undersdkningen framkom ett stort 6ns-
kemal om geografiska nitverk som gidrna kunde anordnas av diabetesmottagningarna
eller av lokala celiakiféreningar och diabetesforeningar. Tre fjardedelar av foréldrar-
na i de nationella utbildningarna var intresserade av nétverk via Internet. Flera tyckte
att det vore bra med ett forum eller chattrum pa ndgon hemsida som var gemensamt
for de bada diagnoserna. Ett annat sétt att bilda nitverk &r att en grupp fordldrar gor
som en e-postkedja och det var ocksé flera fordldrar intresserade av. Fordldrarna
tyckte att olika former av nétverk via Internet vore en viktig uppgift for de bada fo-
reningarna att ansvara for. Fyra femtedelar av fordldrarna skulle vilja att det fanns
nagon broschyr om hur det dr att leva med bade diabetes och celiaki. I intervjuerna
fanns dock delade meningar om vérdet med broschyrer. Nar det gillde receptbocker
tyckte négra fordldrar i intervjuerna att matrecepten som de fatt under utbildningen
rackte. En del ville gérna ha receptbocker och for andra rickte det med att recepten
fanns p& ndgon hemsida. I intervjuer och grupparbeten pé atertriffen var fordldrarna
Overlag 6verens om att det vore vildigt bra med en kontaktperson/ombudsman som
kunde ge svar pé fragor, ge information om regler nir det géller forsakringskassan
med mera.

Reflektioner

Utifrén resultaten i den hér undersdkningen finns det flera reflektioner att gora.

Den forsta reflektionen handlar om att samhaéllets stod till familjer dér ett barn har
bade diabetes och celiaki har en vildigt skiftande kvalitet. Undersokningen ar visser-
ligen inte pd nagot sitt heltdckande. De deltagande fordldrarna kommer framst fran
s0dra Sverige och enbart familjer som deltagit i utbildningarna har fatt komma till
tals. Trots det kan konstateras att fa av de forskolor och skolor som barnen gatt eller
gér 1, tar sitt fulla ansvar for barnens hélsa. Endast ett fatal forskolor/skolor har hel-
tdckande rutiner for ansvaret for barnen med de hér sjukdomarna nér det giller mat,
medicinering, utflykter med mera. Manga forskolor/skolor tar delvis sitt ansvar, men
gor det inte fullt ut. Det kan finnas brister i dversynen av barnens hilsa (om de &r pa
vég att fa ett for 1lagt eller hdgt blodsockervérde), att maten inte &r anpassad till bar-
nens behov, att man inte ordnar med mellanmaél, ansvaret for utflykter eller medici-
nering. En del av fordldrarnas beréttelser uttrycker till och med att barnen utsatts for
en sdrbehandling av personalen som kan betraktas som kriankande. Det verkar som
att manga forskolor/skolor har en lang vig kvar innan ansvaret for barn som béde har
diabetes och celiaki kan utforas pa ett betryggande och sékert sitt. For bade barn och
foréldrar dr det en betydelsefull del i deras hélsa om forskola/skola verkligen tar det
ansvar de enligt lag 4r alagda att ha.

Den andra reflektionen handlar om diabetes- och celiakivarden. Resultaten visar
att fordldrarna overlag &r ndjda med diabetesvarden, men mindre ndjda med celiaki-
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varden. Sjukvarden verkar ha kommit langt nér det géller varden av diabetes, men
har kanske inte tagit problemen med att dessutom ha celiaki pa tillrickligt stort all-
var. Att vara ett barn eller ha ett barn som har tva diagnoser, som i mycket férsvarar
varandra, kriaver mer stod av dietister och celiakivarden dn vad som hittills verkar
vara fallet. For dessa familjer behdvs ocksa en storre samordning av sjukvéarden
kring de bada diagnoserna, men ocksd mer kunskap inom andra sektorer inom sjuk-
varden, exempelvis akutvérden, for att kunna tillhandahalla en god sjukvéard.

Den tredje reflektionen berdr forsdkringskassan. Forsdkringskassan ansvarar for
stora delar av de offentliga trygghetssystemen. Vid bland annat sjukdom &r de flesta
medborgare si gott som helt beroende av att det offentliga trygghetssystemet funge-
rar. | en s& utsatt situation som barns sjukdom é&r erséttning och vardbidrag nagot
som maste fungera pa ett tillfredstéllande sétt for att fordldrarna ska orka varda sitt
barn och bearbeta sin egen kris. Fordldrarnas beréttelser av det bemotande de har fatt
av forsdkringskassans handldggare, det tidsddande ansdkningsforfarandet, de langa
véntetiderna pé beslut, den mycket skiftande bedomningen av ritt till ersittning och
vardbidrag visar pé stora brister i det offentliga trygghetssystemet, i hur riktlinjer
foljs och i bemotande. Varje medborgare som upplever sig illa behandlade av det
offentliga trygghetssystemet ar ett misslyckande for det offentligas formaga att till-
handa den trygghet som medborgarna har rétt till.

Den fjirde och sista reflektionen handlar om hur oerhort viktigt det &r att det
finns aktorer, i det hir fallet Celiakiforbundet, Diabetesforbundet, Hushallningssall-
skapet och Allménna Arvsfonden, som genom sin kunskap om ménniskors livsvill-
kor ocksa bidrar med stdd till fordldrar vars barn har bade diabetes och celiaki. De
utbildningar som hallits bade i den regionala férsoksstudien och nationellt har varit
mycket uppskattade av fordldrarna och fyllt ett stort behov hos dem. Fordldrarna
efterfrigar fler utbildningar av det hér slaget, fortsittningsutbildningar, utbildningar
for deras barn, nitverk i olika former och informationsmaterial. Aven om projektet
ar slutfort finns fortfarande ett stort behov kvar. Samhéllet behover olika aktdrer som
med sin kunskap kan bidra till stodet for familjer med barn som har bade diabetes
och celiaki. For att dessa aktdrer ska kunna fortsétta sitt arbete behdvs dock dven i
fortsdttningen resurser.

Till sist kan sédgas att ett fortsatt och forstarkt stdd till familjer och till barn som har
bade diabetes och celiaki ar nodvindigt. Celiakivarden behover forstirkas. Personal
och ledning for forskoleverksamhet, forskoleklasser och grundskolor maéste ta sitt
lagstadgade ansvar. Forsékringskassan dr i behov av att se dver sitt arbets- och for-
hallningssatt for att kunna bli en del i familjernas trygghetssystem. Det vore 6nskvért
att ytterligare utbildningar skulle kunna héllas runt om i Sverige for att fler fordldrar
ska fa mojlighet att delta i dem. Samarbetet mellan olika féreningar behover fordju-
pas. Utmaningarna ir onekligen manga for samhéllet och dess olika aktdrer for att
kunna erbjuda en god hélsa pa lika villkor.
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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 behover besvaras och
diskuteras. Dessa fragor kan gilla undersdkningens syfte, uppldggning, metod, urval,
bearbetning, resultatpresentation med mera. Beroende pa en undersdknings syfte och
maélgrupp kan metoddiskussionen vara mer eller mindre utforlig. I det hér kapitlet gors
en beskrivning och diskussion av metod och genomférande for den forskningsintresse-
rade lésaren.

Syftet med utvédrderingen var, som tidigare ndmnts, att fortsitta fa kunskap om
vad deltagarna ansdg om utbildningen och syftet med utvecklingsinsatsen var att
ytterligare belysa vilka fragestédllningar som var viktiga for foréldrar vars barn hade
dubbla diagnoser. Genom att fordldrarna i de tva nationella utbildningarna kom fran
ett storre upptagningsomrade adn enbart Vistra Gotaland kunde eventuella regionala
skillnader mellan fordldrarnas behov och stdd studeras.

Metod och tillvigagangssaitt

Beslut kring undersékningens innehall togs i samradd med de tre samverkande orga-
nisationerna (Svenska Celiakiforbundet, Diabetesforbundet och Hushéllningsséll-
skapet). Kunskapsinhdmtningen har skett pa fyra sétt: grupparbeten vid atertriaffen
for deltagarna 1 forsoksstudien, e-postenkiter till alla forédldrar i forsdksstudien och
de nationella utbildningarna, gruppintervjuer vid de nationella utbildningarna samt
ett kursutvirderingsformulér till deltagarna i de nationella utbildningarna.

I projektet har ingatt en atertraff for deltagarna i forsdksstudien. Under atertraffen
ansvarade utredaren for grupparbeten kring behovet av informationsmaterial och
nétverk. De olika grupperna fick skriva ner sina synpunkter, vilka sedan har bearbe-
tats kvalitativt.

Alla fordldrar som deltagit i forsoksstudien och som deltog i de nationella utbild-
ningarna fick en e-postenkdt att fylla i. Formuléret skickades ut i samband med &ter-
traffen for fordldrarna i forsoksstudien och de bada nationella utbildningarna. Totalt
besvarade 38 av 61 familjer enkdten. Med tanke pa att enkéten inte skulle utgora ett
representativt statistiskt underlag for exempelvis hur manga familjer som var nojda
med skolans stod utgdr inte den négot laga svarsfrekvensen nagot stérre problem.
Aven med 38 familjer har en mer detaljerad bild av samhéllets stod kunnat ges. Dér-
emot dr underlaget for begrénsat till sodra Sverige for att nagra mer tillforlitliga slut-
satser ska kunna dras om regionala skillnader. Det i sin tur beror pé att de fordldrar
som deltagit i utbildningarna i frimst kommit frdn sddra Sverige. Resultaten antyder
dock att skillnaderna snarare ar pé individniva sasom forskoleldrare, larare och hand-
laggare &n mellan kommuner eller landsting.

Tva gruppintervjuer har héllits i samband med de nationella utbildningarna, en
per utbildningshelg. Innan utbildningarna genomfordes tillsdndes fordldrarna ett brev
om undersokningen, dess syfte och upplaggning. Med brevet f6ljde en intresseanma-
lan till att delta i en gruppintervju. Informationen sdndes ut till fordldrarna i samband
med ett ovrigt utskick fran Hushéllningssillskapet. Av de intresseanmélningar som
inkommit valdes totalt tio fordldrar ut till gruppintervjuer. De bada grupperna bestod
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av fem foréldrar vardera. Urvalet till grupperna bestod i att fa med bade kvinnor och
mén i olika aldrar och med sjukdomsbeskeden olika langt tillbaka i tiden. I samband
med kurshelgerna hade tid avsatts for gruppintervjuerna och de 6vriga kursdeltagar-
na hade andra aktiviteter. Gruppintervjuerna har varit halvstrukturerade, vilket inne-
burit att intervjuaren hade en fridgeguide som grund, men att dessa fragor komplette-
rats beroende pa vad som kom fram i intervjuerna. Gruppintervjuerna var cirka 90
minuter langa. Alla intervjuer har spelats in med hjdlp av MD-spelare. 1 bilaga 2
finns intervjuguiden.

I slutet av utbildningen delade matkonsulten ut ett kursutvirderingsformulér till
deltagarna. Enkéten hade tagits fram vid forsoksstudien och var i stort sett densamma
vid de nationella utbildningarna. Formuléret var pa tva sidor och frdgorna var i huvud-
sak slutna, vilket innebar att det fanns forvalda svarsalternativ att ta stéllning till. For-
utom nagra bakgrundsfragor om kon, dlder med mera stélldes frdgor om utbildningen,
dess olika moment och framtida behov av stdd. Av praktiska skil ansvarade matkon-
sulten for kopiering och distribution av enkéterna, insamlandet av dem och for att de
ifyllda enkéterna aterséndes till utredaren. Alla deltagare, utom tva, fyllde i enkéten.

Bearbetning och analys

Kursutvirderingsformuldren och delar av e-postenkdterna bearbetades kvantitativt.
Enkétsvaren har matats in i programmet Excel for att sedan analyseras med hjilp av
statistikprogrammet SPSS (Statistical Package for the Social Sciences). Overlag har
enkla berdkningar genomforts med tanke pa det statistiskt sett lilla antalet enkdéter.
En riktlinje ar ofta att nér ett datamaterial innehaller farre &n hundra enheter, 1 det
hir fallet enkdtsvar, bor man vara forsiktig med att rikna i procent. Orsaken till det
ar att varje enskilt svar motsvarar mer 4n en procent och att sma skillnader i antal
kan ge stora skillnader i procent. Det finns d& en risk for att procentangivelser visar
stora skillnader som i sin tur kan leda till alltfor 1angt dragna slutsatser. I och med att
en forsiktighet bor iakttas med procentberdkningar blir ocksd en méngd statistiska
metoder uteslutna just for att de bygger pa procentberékningar och medelvirden.

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

Den kvalitativa analysen av intervjuer innebédr ett sokande efter innebdrder och
egenskaper. Ett exempel pa detta sdkande har varit bearbetningen av synpunkter pé
stodet fran samhéllet i de olika intervjuerna. I ett forsta steg har de olika utsagorna
forts samman till olika teman som exempelvis stod fran sjukvérden, stdd frén skola
med mera. I det andra analyssteget har olika teman tillsammans gett en bild av vad de
intervjuade ansett om samhéllets stod. Som ett tredje steg har de olika informanternas
uppfattningar jimforts med varandra for att kunna identifiera konvergenser och diver-
genser mellan olika informanter. Bade intervjuerna och de olika temana har lésts 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 talspréket skulle bli lasbart. Efter varje citat finns en referens, till
exempel ”Dagas mamma” eller Grupp 1, den nationella utbildningen”. Saddana referen-
ser gor att ldsaren kan se spridningen pé de citeringar som gjorts, men inte fran vilken
person.
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De flesta frdgorna i e-postenkéten har varit 6ppna dér fordldrarna fatt svara med
egna ord. Svaren har bearbetats kvalitativt pd samma sétt som intervjuerna, men dock
inte 1 dataprogrammet N6. likadant géiller for svaren i grupparbetena.

Metoddiskussion

I kvantitativa undersokningar ar ofta bortfallet en viktig och svar fraga. I och med att
enkdten varit en totalundersokning, det vill sdga att nistan alla deltagare svarat pa
den, finns inte nagot bortfallsproblem vilket annars &r vanligt i exempelvis postenka-
ter. Daremot kan alltid frivilligheten diskuteras nér ifyllandet dger rum i samband
med en aktivitet. Frivilligheten har visserligen papekats i sjalva informationen om
undersokningen, men man kan dnda ténka sig att ett grupptryck uppstar som innebér
att man helst bor fylla i enkédten. Med utgangspunkt fran att ndstan alla svarat pé
enkdten kan man sédga att enkétdelen i den héir undersdkningen ger en rittvisande
bild av deltagarnas ésikter och uppfattningar.

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

En forskningseffekt som sérskilt kan féorekomma i utvérderingar av olika insatser
ar att informanterna dverdriver det som &dr bra med insatserna och dess betydelse for
malgruppen, for att en liknande verksamhet ska kunna fortsétta. Andra forskningsef-
fekter &r att informanterna ger de svar som de tror att utredaren forvéntar sig, forsko-
nar eller svartmalar de foreteelser som undersokts. Det dr ocksé mojligt att informan-
terna kan kénna en osékerhet infor vad som kommer att redovisas och dérfor haller
tillbaka en del uppfattningar eller asikter (se Repstad 1999). Andra mdjliga faktorer
som paverkar intervjusituationen dr om informanten varit stressad eller blivit stord
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
sdger allt de kanske tinkt i forvig att siga. Gruppdynamiken kan ocksa innebara att
en person innan intervjun har ténkt att den till exempel fétt ett bra stdd fran samhail-
let, men nér de andra inte framfor nagra sadana asikter, 6vertar personen i fraga de
andras uppfattning eller avstar fran att sdga sin egen mening.

Det finns 4ndé en poéng med att géra gruppintervjuer, nimligen att man pa sam-
ma tid far in flera informanters synpunkter, att dynamiken i gruppen underléttar in-
tervjun och leder till att tankar och &sikter 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 gora de egna attityderna och beteendena tydligare.

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

Genom enkdter, grupparbeten och intervjuer har undersékningen fatt bade bredd
och djup. Med djup asyftas hér att man fétt ingdende kunskap om hur de intervjuade
ser pa sin livssituation och med bredd att man fétt kunskap om hur deltagarna uppfat-
tade utbildningen.
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Bilaga 1. E-postenkat

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

Till féréldrar som deltagit i utbildningen om diabetes och celiaki Vintern/varen 2008

Om utvecklingsinsatsen och ifyllandet av enkéten

Utifran férsdksstudien med en utbildning for féraldrar vars barn hade bade diabetes och celiaki, har
Hushallningssallskapet och dess samarbetspartner fatt ytterligare medel fran Allmanna Arvsfonden
till en atertraff och till tva nationella utbildningar.

Hushallningssallskapet Vast har gett A. Boij AB uppdraget att fortsatta utvecklings- och
utvarderingsinsatsen. Resultaten fran forsoksstudien visade att det fanns tendenser till att barnen
och familjerna fick olika stod fran sjukvarden, forsakringskassan och férskola/skola. Dessa fragor vill
vi veta mer om for att kunna goéra jamforelser inom och mellan kommuner och landsting.

Jag hoppas darfor att du vill fylla i den har enkaten sa snart som mgjligt eller senast den
15 februari 2008. Enkaten ar som ett mellanting mellan en vanlig enkat och en intervju och den
innehaller mestadels fragor som ska besvaras med egna ord. Tanken ar att du svarar direkt i Word-
dokumentet, vilket betydligt underlattar bearbetningen av svaren. Du valjer sjalv hur du omfattande
du vill svara, men det ar inte meningen att svaren ska bli langa uppsatser. Daremot ar nagra
meningar per fraga valkommet. Alla uppgifter som lamnas behandlas enligt forskningsetisk praxis
och skyddas av gallande sekretesslagar.

Deltagandet i undersdkningen ar frivilligt och resultaten utmynnar i en rapport som ska vara klar i
maj 2008. Om du har nagra fragor om undersokningen kontakta garna mig.

TACK PA FORHAND!

A. Det handlar om dig och det barn som har bade diabetes och celiaki

1. Ar du som besvarar enkiten kvinna eller man?
Sétt ett kryss (x) framfér rétt svarsalternativ
Kvinna Man

2. Vilket ar ar du fodd? 19

3. Vad ar ditt civilstand?
Sétt ett kryss (x) framfér rétt svarsalternativ
Ensamstaende Gift/sambo

4. | vilken kommun bor ni?
5. Vilket ar foddes det barn som har bade diabetes och celiaki? 19...

6. Ar barnet flicka eller pojke?
Sétt ett kryss (x) framfor rétt svarsalternativ

Flicka Pojke

7. Vilken var den forsta diagnosen som barnet fick?
Sétt ett kryss (x) framfor rétt svarsalternativ

Diabetes Celiaki
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8. Under vilket ar fick barnet den forsta diagnosen? 19

9. Under vilket ar fick barnet den andra diagnosen? 19

B. Det handlar om forskola/skola

10. Gar barnet idag i forskola eller skola? Om det gar i skolan, ange ocksa vilken arskurs.
Sétt ett kryss (x) framfér rétt svarsalternativ
Forskola Skola arskurs

11. Hur reagerade forskolan/skolan nar ni berattade att barnet fatt/har diagnosen diabetes?

12. Var forskolan/skolan beredd att ge sprutor, hjalpa till med kontroll av insulinméangd eller
kontroll av blodsockervarde?

13. Hur ordnade forskolan/skolan med mojlighet till specialkost for diabetes, mellanmal,
fredagsmys, utflykter, ndgon som ar sarskilt ansvarig for barnets hdlsa med mera for att det skulle
kannas tryggt och bra med barnets diabetes?

14. Hur reagerade férskolan/skolan nar ni berattade att barnet fatt/har diagnosen celiaki?

15. Hur ordnade férskolan/skolan med mdjlighet till specialkost for celiaki, fredagsmys, utflykter,
nagon som &r sarskilt ansvarig for barnets hdlsa med mera for att det skulle kdnnas tryggt och bra
med barnets celiaki?

16. Fick ni byta forskola/skola eller klass for att det skulle fungera med barnets sjukdomar?

17. Har ni fler kommentarer om forskola/skola?

C. Det handlar om sjukvarden

18. Har foljer nagra fragor om sjukvarden.
Skriv in en siffra pa raden under den stigande skalan som stdmmer bést 6verens med ditt helhetsintryck. Siffran 1
betyder mycket daligt och siffran 10 betyder mycket bra.

Mycket Mycket

Mitt helhetsintryck &r att: daligt bra
a. den forsta inlaggningen i samband med

att vi fick diagnosen diabetes fungerade 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b. omhandertagandet av oss foraldrar i samband

med att vi fick diagnosen diabetes fungerade 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c. omhandertagandet av barnet i samband med

att vi fick diagnosen diabetes fungerade 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d. kontakten med diabetesmottagningen fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
e. diabeteslakarens hjalp med medicinska intyg

fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
f. varden vid akutbesok fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
g. den forsta informationen i samband med

att vi fick diagnosen celiaki fungerade 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
h. kontakten med dietisten fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

i. livsmedelsanvisningen pa apoteket fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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19. Har till exempel nagon diabetesskoterska eller dietist hjidlpt er med information om
sjukdomarna till personal pa forskolan/skolan?

20. Har ni fler kommentarer om sjukvarden?

C. Det handlar om forsakringskassan

21. Hur stort vardbidrag har ni idag?

22. Hur stort vardbidrag fick ni under det forsta aret nar barnet hade fatt den forsta diagnosen?
23. Hur stort vardbidrag fick ni i samband med att barnet fick den andra diagnosen?

23. Har foljer nagra fragor om férsdkringskassan.

Skriv in en siffra pa raden under den stigande skalan som stdmmer bést 6verens med ditt helhetsintryck. Siffran 1
betyder mycket déligt och siffran 10 betyder mycket bra.

Mycket Mycket
Mitt helhetsintryck &r att: daligt bra
a. kontakten med férsakringskassan fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b. kontakten med férsakringskassan nar det
galler anstkan om vardbidrag fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c. kontakten med foérsakringskassan nar det
galler beslut om vardbidrag fungerar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
d. férsakringskassans kunskap om de bada
diagnoserna ar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

24, Har ni fler kommentarer om forsdkringskassan?

Om ni har nagra 6vriga kommentarer kan ni skriva dem har:

TACK FOR DIN MEDVERKAN OCH ATT DU TOG DIG TID ATT BESVARA | ENKATEN!
Nu ar det bara att spara filen och mejla den till mig.
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Bilaga 2. Kursutvarderingsformularet

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

Till deltagare i utbildningen om diabetes och celiaki Vinter/Var 2008

Ifyllandet av enkéten
Deltagandet i utvarderingen ar frivilligt och alla svar kommer att behandlas anonymt. Besvara
fragorna genom att satta 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. Ensamstaende [] 2 Gift'sambo

4. Hur manga barn har du?

[ 11.1bamn [ 122 bamn [ ]33 barn
[ ]44barn [ ]5.5barn 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: [ ]+ Flicka []2Pojke []1.Hardiabetes [ ]1.celiaki [ ]1.annat
Andra barnets fodelsear: [ ]1.Flicka []2Pojke [ ]+ Hardiabetes [ ]1.celiaki [ ]1.annat
Tredje barnets fédelsear: [ ]+ Flicka []2Pojke []1.Hardiabetes [ ]1.celiaki [ ]1.annat
Fjarde barnets fodelsedr: [ ]+ Flicka []2Pojke []1.Hardiabetes [ ]1.celiaki [ ]1.annat
Femte barnets fodelsear: [ ]1.Flicka []2Pojke [ ]+ Hardiabetes [ ]1.celiaki [ ]1.annat

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 ar din hogsta utbildning?
[ ] 1.Grundskola
[] 4 Hogskola/universitet

[ ] 3 Liten/medelstor stad [_] 4 Storstad

[] 2 1-2-arigt gymnasium [_] 3. 3-4-arigt gymnasium
L5 ANNAN: e
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B. Det handlar om kurshelgen
11. Har foljer en rad pastaenden att ta stéllning till om kurshelgen. Sétt ett kryss i en ruta efter
varje pastaende som markering for det svarsalternativ som stimmer bést fér dig.

Instdmmer Instdmmer Tar delvis Tar helt

helt delvis avstand avstand

a. Innehallet har varit intressant och stimulerande. HE []2 []a []a
b. Kursen har gett svar pa4 manga av mina fragor. RS 2 s []a
c. Kursen har gett mig fordjupade kunskaper

och erfarenheter. ] P []a []a
d. Det har varit fér mycket teori. HE []2 []a []a
e. Det har varit fér mycket praktik. HE []2 []a []a
f. Kursen har gett mdjlighet till utbyta erfarenheter

och tankar. ] P []a []a
g. Innehallet har mest varit repetition. ] P [1s. []a
h. Det har varit vardefullt att |ara kanna andra i

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

12. Den har kurshelgen har innehallit olika moment. Sétt en ring runt den siffra pa den stigande
skalan som stdmmer bést 6verens 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. Forelasningen av NN om celiaki var 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b. Foreldsningen 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 pastaenden om vad du som foralder behover i framtiden for stod. Séatt
ett kryss i en ruta efter varje pastaende som markering for det svarsalternativ som passar
bést for dig.

Stédmmer Mycket Ganska Ganska Mycket

Jag behéver: bra bra daligt daligt
a. Mer kunskap kring diabetes och celiaki. [ ]+ []2 S []a
b. Mer stdd fran sjukvarden. [ ]+ []2 []s. []a
c. Mer kunskap om livsmedel. HE []2 [1s. []a
e. Fler mojligheter att fa traffa andra familjer i

samma situation. [ ]+ []2 []s. []a
d. Mer kunskap i matlagning. R (]2 [1s. []a

e. Broschyrer att ge till férskola, skola, férsak-
ringskassa m.fl. om hur det ar att leva med

diabetes och celiaki. HE []2 []s []a
f. Gemensam hemsida for de bada sjukdomarna. [ ] 1. []2 S []a
g. Ett natverk via Internet. [ ]+ []2 []s. []a

h. Ovriga behov av stéd:

Om du har nagra évriga 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. Grupparbete

Samtalsunderlag for féréldrar under atertréffen
Vad behover ni som foraldrar av natverk?

Geografiskt avgransade natverk

Skulle ni vilja traffa andra foraldrar eller familjer inom ert geografiska omrade?
Vem ska anordna traffarna?

Finns det nagon av er som kan ta ansvar for en forsta traff?

Vem ska finansiera traffarna?

Kan ni tdnka er att betala nagot for att delta i den har typen av traffar?

ORwWON =

atverk via Internet

6. Skulle ni vilja inga i ett natverk via Internet?

7. Ska det vara via e-post eller pa nagon hemsida?

8. Vem ska anordna natverken via Internet; féraldrar, olika féreningar?

9. Finns det nagon av er som ar intresserad av att starta upp ett natverk via e-post?
0. Vem ska finansiera Internetnatverken?

1

10.
11. Kan ni tanka er att betala nagot for att vara med i ett Internetnatverk?

Vad behover ni som foraldrar for informationsmaterial?

Informationsmaterial

12.  Skulle ni vilja att det fanns nagon broschyr som ni kan ge till férskola, skola,
forsakringskassa med flera om hur det ar att leva med diabetes och celiaki?

13.  Skulle ni vilja att det fanns nagon broschyr som ni kan ge till férskola, skola,
forsakringskassa med flera med information om de bada sjukdomarna diabetes och
celiaki?

14.  Skulle ni vilja att det fanns nagon broschyr som framfér allt vander sig till &ldre barn och
ungdomar om hur det ar att leva med diabetes och celiaki?

15. Ska informationsmaterialet vara upptryckt fargglada broschyrer eller racker det med
enklare exempelvis pdf-filer som kan skrivas ut efter behov?

16.  Skulle ni vilja ha nagon receptbok for just diabetes och celiaki?

17. |l vilken form skulle i sa fall en sadan receptbok vara; finnas pa Internet, haften, I6sblad?

Hemsidor
18.  Skulle ni vilja att det fanns nagon gemensam hemsida fér de bada sjukdomarna med
olika material samlat och kanske chattrum?

Kontaktperson
19. Skulle ni vilja att det fanns nagon sarskild kontaktperson som skulle kunna hjalpa till med
fragor om forsakringskassa, lagar, regler med mera kring de bada sjukdomarna?
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Bilaga 4. Gruppintervjuer

Bakgrund

Vill gérna att ni borjar med att berétta lite om er sjélva och er familj:
Vad ni heter
Hur ménga barn ni har
Vilket barn som har bade diabetes och celiaki
Vilken diagnos barnet fick forst och nér

Om kurshelgen sa har langt

Hur kom det sig att ni anmélde er till den hér kurshelgen?

Ni kommer att fd svara pd en kursutvirdering, men det kanske finns ndgot ni vill séiga redan nu om den.
Har ni ndgra synpunkter om den?

Ni har ju sett programmet, dr det nadgot ni saknar?

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

Stod fran samhallet

Vad anser ni om:
stodet fran sjukvarden
Nir det géller bada diagnoserna?
Diabetes?
Celiaki?
stodet fran forskola och skola?
Naér det géller bada diagnoserna?
Diabetes?
Celiaki?
kontakterna med forsdkringskassan?
I samband med vardbidrag?
Vard av sjukt barn?
Merkostnader?
Livsmedelsanvisningen?
Fyller den era behov?
Vad saknas?
Vad ér overflodigt?

Framtida behov

Vad har ni for intresse eller behov av geografiskt avgrinsade natverk?
Skulle ni vilja triffa andra fordldrar eller familjer inom ert geografiska omrade?
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Vem ska anordna triaffarna (kan stéd fran foreningarna underlétta)?
Finns det ndgon av er som kan ta ansvar for en forsta traff?
Vem ska finansiera traffarna?
Kan ni tinka er att betala ndgot for att delta i den hér typen av traffar?
Vad har ni for intresse eller behov av nitverk via Internet
Skulle ni vilja inga i ett nitverk via Internet?
Ska det vara via e-post eller pa4 nagon hemsida?
Vem ska anordna nétverken via Internet; foréldrar, olika foreningar?
Finns det ndgon av er som 4r intresserad av att starta upp ett niatverk via e-post?
Vem ska finansiera Internetnitverken?
Kan ni tinka er att betala nagot for att vara med i ett Internetnétverk?
Vad har ni for intresse eller behov av informationsmaterial?
Informationsmaterial som ni kan ge till forskola, skola, forsdkringskassa med flera om hur det ar att
leva med béade diabetes och celiaki?
Informationsmaterial som ni kan ge till férskola, skola, forsdkringskassa med flera med information
om de bada sjukdomarna diabetes och celiaki?
Informationsmaterial som framfor allt vinder sig till dldre barn och ungdomar om hur det ar att
leva med béade diabetes och celiaki?
Ska informationsmaterialet vara upptryckt fargglada broschyrer eller riacker det med enklare
exempelvis pdf-filer som kan skrivas ut efter behov?
Skulle ni vilja ha nadgon receptbok for bade diabetes och celiaki?
I vilken form skulle i sa fall en sddan receptbok vara; finnas pa Internet, hédften, 16sblad?
Vad har ni for intresse eller behov hemsidor?
Skulle ni vilja att det fanns ndgon gemensam hemsida for de bada sjukdomarna med olika material
samlat och kanske chattrum?
Skulle ni vilja att det fanns ndgon sérskild kontaktperson som skulle kunna hjilpa till med fragor
om forsékringskassa, lagar, regler med mera kring de kombinerade sjukdomarna?

Ovrigt

Finns det ndgot mer som ni vill tilligga?
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Tidigare rapporter

Om inte annat anges dr Anita Boij ensam forfattare till nedanstédende rapporter.

Arbetsmiljo, kvalitetsarbete och organisationsforindringar

Forsamlingssammangdenden i Visby stift. Utvérdering av klockares, ordférandes, kyrkoher-
dars och stiftslednings asikter

Kvalitetsarbete som nodvindighet. Slhutrapport fran utvirderingen av det BRUK-baserade
kvalitetsarbetet i forskola och grundskola, Vénersborgs kommun

Kvalitetsarbete som process eller tvang. Delrapport 2 fran utvérderingen av det BRUK-
baserade kvalitetsarbetet inom forskola och grundskola i Vénersborg

Kvalitetsarbete i forskola och grundskola, Vinersborg. Delrapport 1 av det paborjade
BRUK-baserade kvalitetsarbetet

Ljudmiljon inom forskolan. Kartliggning av tva forskolor i Skdvde kommun infor ett
pedagogiskt pilotprojekt

Drogforebyggande arbete

Att arbeta tobakspreventivt med ungdomar. Utvirdering av tre projekt som delvis finansi-
erats av Statens folkhélsoinstitut

Compass. Slutrapport fran ett forebyggande skolprojekt. Anita Boij & Zelma Fors
Forebygga utifran och integrera indt. Delrapport fran utvédrderingen av projektet Com-
pass i Lidkoping. Anita Boij & Zelma Fors

Skolelevers tobaksvanor. Baslinjemitning infor utvirdering av tva tobaksforebyggande
projekt

Ungdomars hdlsa och drogvanor i Toreboda. En undersdkning bland niondeklassare
ar 2003

Ungdomars hdlsa och drogvanor. En undersokning bland niondeklassare i sex kommuner
i Skaraborg ar 2002

Folkhilsa

En meningsfull alderdom. Undersokning i Skovde kommun av &ldres tankar kring boende,
omvardnad och IT-teknologi

Folkhdlsoakademin. Utvéardering av ett samarbetsprojekt mellan Vistra Gotalandsregio-
nen i Sverige och Zemgale planeringsregion i Lettland. Anita Boij med flera
Hilsoframjande fysisk aktivitet. Kartlaggning av sddan verksamhet i grundskola och
gymnasium pa Gotland

Livsstil och hdlsa. Utvdrdering av ett pilotprojekt inriktat pa elever, skolpersonal och
fordldrar i grundskolans &r 5-7

Matstart. Utvdrdering av en matutbildning for sméabarnsfordldrar. Anita Boij & Agneta
Zetterlund

Smarta Matval. Utvirdering av matutbildningar f6r smabarnsfordldrar samt personal i
forskolan inom Uppsala ldn

Skola och utbildning

Att leva med bdde diabetes och celiaki. Undersdkning om familjernas livssituation och
tankar kring en fordldrautbildning i Vistra Gotaland

Att stdrka fordldraskapet. Uppfoljning av insatser riktade till fordldrar med barn i grund-
skolans ar 7, Gotlands kommun
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Delutvirdering av Mateko. En satsning for okat anvindande av ekologiska livsmedel i
storhushall. Joacim Andersson & Anita Boij

Salladsbar och samdkning. Sammanstéllning av tva kursutvérderingar fran ”Det héllbara
pusslet”, Hushéllningsséllskapet i Véstra Gotaland. Utbildningen ingér i projektet Néreko
Skolmaten i Hjo kommun. Elevers matvanor och &sikter om skolmaten i ar 3, 6 och 9
Skolmatsundersékning. Elevers matvanor och ésikter om skolmaten i en 6-9 skola i Téreboda
Studerandes trivsel och ldrande. Sammanstéllning av en studerandeenkit genomford vid
Vuxenutbildningen i Falkoping

Vad betyder livsmedelsmdrkningen? Utvdrdering av en regional forsoksstudie for sma-
barnsforildrar med invandrarbakgrund

Ata for livet. Undersdkning av uppfattningar om skolmaten bland elever, lirare och for-
dldrar i Skovde kommun

Socialtjéinst, omsorg, omvardnad och rehabilitering

Att fa Chansen igen. Slutrapport fran utvirderingen av samverkansprojektet Chansen i
Falkoping

Boendetrappan i Lidkoping. Sammanstillning av resultaten fran den forsta och andra
utvirderingsperioden, ar 2007 och 2008

lakttagelser och reflektioner frdan det forsta och andra utvirderingstillfillet av projektet
Anhérig/ndrstdendestod i Skaraborg

Livet blir bdttre. Utvéardering av verksamheten med personliga ombud i Skaraborg ar
2004-2006

Rehabilitering pd vdg. En pilotstudie av effekterna av rehabilitering for individer med stress-
relaterade symtom vid Mdssebergs Rehabcenter i Falkoping. Hugo Westerlund & Anita Boij
Stod till anhérig/ndrstaendevardare i Falkdpings, Grdstorps, Hjo och Tidaholms kommuner.
Iakttagelser och reflektioner frén den forsta utviarderingsdelen av fyra kommunala projekt om
anhdrig/nérstaendestdd



Anita Boij ar teologie doktor i religionssociologi. Sedan 2002 har Anita Boij, som bitrddande forsk-
ningschef p& Forskningsstation Mosseberg, arbetat med utvarderingar, utredningar och undersok-
ningar inom samhallets valfardsomrade. Fran och med 2005 arbetar Anita Boij bland annat som pro-
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studerat och forskat i frAgor som avser de rattsgrundande momenten for etik, normgivningsmakt och
rattstillampning av enskild och allmannyttig betydelse. Foretaget har pa sa sétt ett brett kontaktnat av
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Stodet till familjer med barn
som har bade diabetes och celiaki

Hushéllningssillskapet Vist, Celiakifreningen i Vistra Gotaland och Diabetesforeningen i Norra Alvsborg fortsatte
under hosten 2007 och varen 2008 sin utbildningsinsats for fordldrar med barn som hade bade diabetes (typ 1) och
celiaki. De anordnade en étertraff for de fordldrar som deltog i forsoksstudien och tvé nationella utbildningar. Uppdra-
get att fortsdtta utvarderings- och utvecklingsinsatsen gick till A. Boij AB — Idé- och produktutveckling. I den forsta
rapporten (Boij 2007:2) finns bland annat fordldrarnas uppfattningar kring hur det &r att leva med barn som har bade
diabetes och celiaki beskrivet. Syftet med den hér utvarderingen var att fortsitta fi kunskap om vad deltagarna anség
om utbildningen och syftet med utvecklingsinsatsen var att ytterligare belysa vilka fragestéllningar som é&r viktiga for
foraldrar vars barn har dubbla diagnoser. Resultaten bygger pa grupparbeten pa atertraffen for de fordldrar som deltog
i forsoksstudien, ett frdgeformulir till alla fordldrar som deltog i bdde forsoksstudien och de nationella utbildningarna,
tvé gruppintervjuer samt kursutvérderingarna fran de nationella utbildningarna.

Undersokningen visar att fa av de forskolor och skolor som barnen gatt eller gar i, tar sitt fulla ansvar for barnens
hilsa. Endast ett fatal forskolor/skolor har heltickande rutiner for ansvaret for barnen med de hir sjukdomarna nér det
giller mat, medicinering, utflykter med mera. Ménga forskolor/skolor tar delvis sitt ansvar, men gor det inte fullt ut.
Det kan finnas brister i 6versynen av barnens hélsa (om de &r pa vig att fa ett for 1agt eller hogt blodsockervarde), att
maten inte &r anpassad till barnens behov, att man inte ordnar med mellanmal, ansvaret for utflykter eller medicine-
ring. En del av forédldrarnas berittelser uttrycker till och med att barnen utsatts for en sarbehandling av personalen som
kan betraktas som krénkande.

Resultaten visar att fordldrarna dverlag ar nojda med diabetesvarden, men mindre nojda med celiakivarden. Sjuk-
véarden verkar ha kommit 1&ngt nér det giller varden av diabetes, men har kanske inte tagit problemen med att dessut-
om ha celiaki pa tillrackligt stort allvar. Att vara ett barn eller ha ett barn som har tva diagnoser, som i mycket forsva-
rar varandra, krdver mer stdd av dietister och celiakivirden &n vad som hittills verkar vara fallet. For dessa familjer
behovs ocksé en storre samordning av sjukvarden kring de bada diagnoserna, men ocksa mer kunskap inom andra
sektorer inom sjukvérden, exempelvis akutvarden, for att kunna tillhandahalla en god sjukvard.

Foréldrarnas beréittelser av det bemotande de har fatt av forsdkringskassans handlaggare, det tidsddande ansok-
ningsforfarandet, de langa véntetiderna pé beslut, den mycket skiftande bedomningen av rétt till erséttning och vardbi-
drag visar pa stora brister i det offentliga trygghetssystemet, i hur riktlinjer f6ljs och i bemdtande.

De utbildningar som héllits bade i den regionala forsoksstudien och nationellt har varit mycket uppskattade av
fordldrarna och fyllt ett stort behov hos dem. Fordldrarna efterfragar fler utbildningar av det hér slaget, fortsittningsut-
bildningar, utbildningar for deras barn, nitverk i olika former och informationsmaterial. Aven om projektet ir slutfort
finns det fortfarande ett stort behov kvar. Samhéllet behover olika aktérer som med sin kunskap kan bidra till stodet
till familjer med barn som har bade diabetes och celiaki. For att dessa aktorer ska kunna fortsétta sitt arbete behovs
dock &ven i fortsdttningen resurser.

Till sist kan ségas att ett fortsatt och forstéarkt stod till familjer och till barn som har bade diabetes och celiaki &r nod-
vandigt. Celiakivarden behover forstirkas. Personal och ledning for forskoleverksamhet, forskoleklasser och grund-
skolor méste ta sitt lagstadgade ansvar. Forsdakringskassan ér i behov av att se over sitt arbets- och forhéllningssatt for
att kunna bli en del i familjernas trygghetssystem. Det vore onskvért att ytterligare utbildningar skulle kunna hallas
runt om i Sverige for att fler fordldrar ska f& mojlighet att delta i dem. Samarbetet mellan olika foreningar behover
fordjupas. Utmaningarna ar onekligen ménga for samhéllet och dess olika aktorer for att kunna erbjuda en god hilsa
pa lika villkor.





