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SAMMANFATTNING

BAKGRUND Autism ingar i begreppet autismspektrumstérning och kan innebéra mentala,
sensoriska och sociala nedsittningar. Det kan @ven innebéra ett begrinsat dtbeteende, enformigt
kostintag samt gastrointestinala problem. Att tillimpa elimineringskost och utesluta gluten samt
mjolk kan ge symptomlindring. Dock ir studier inte entydiga om behandlingen ger effekt. Vid
elimineringskost kan nérings- och energibrist uppsta.

SYFTE Syftet med studien var att undersoka foridldrarnas upplevelser av en gluten- och mjolkfri
diet som behandlingsform for barn med autism.

METOD Kvalitativa intervjuer baserade pa en semistrukturerad frageguide har genomforts. Fem
forédldrar deltog 1 studien, samtalen skedde via Skype videosamtal och telefon. Intervjuerna
spelades in for att sedan transkriberas och analyseras med kvalitativ innehallsanalys.

RESULTAT Deltagarna kom i kontakt med kostbehandling via Internet eller vardkontakt.
Kostintervention ansags sikrare dn likemedel. Varierad tid efter kostbehandling gav forbéttrad
mental och fysisk status hos barnen. Kosten kunde innebéra dyrare mat, oro kring nérings- och
energibrist, olika koster inom familjen och mer tid for planering. Det fanns svarighet att fa
vardintyg for anpassad mat i skola och forskola, samt fa subventionering for glutenfria
produkter. Det fanns variation i hur familjerna beméttes av vardpersonal samt 6vrig omgivning.
Mycket ansvar for kostbehandlingen landade pa fordldrarna som uttryckte stort behov av stod
och onskan att fa traffa dietist.

SLUTSATS Gluten- och mjolkfri kost krdver mycket tid, energi och kunskap av forildrar, vars
vardag paverkas socialt, ekonomiskt och praktiskt. Deltagarna i studien upplevde stor oro samt
bristande stod fran omgivningen, speciellt i form av dietistkontakt. Kosten ledde till konflikter i
olika sammanhang. Trots svarigheter upplevdes fordelarna av behandlingen mer centrala.
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ABSTRACT

BACKGROUND Autism is part of the concept of autism spectrum disorder, and may involve
mental, sensory and social impairments. It can also mean a restricted eating behavior,
monotonous food intake and gastrointestinal problems. Excluding gluten and milk can provide
symptomatic relief. Studies are inconclusive about the treatments effectiveness. With elimination
diet nutritional deficiencies can occur.

PURPOSE The aim of the study was to examine parents' experiences of a gluten free and milk
free diet as a form of treatment in children with autism.

METHOD Qualitative interviews have been implemented. Five parents were interviewed by
Skype and telephone. The calls were recorded and analyzed by qualitative content analysis.

RESULTS Participants came into contact with dietary treatment via the Internet or health care.
The treatment resulted in improved mental and physical status. The diet could mean more
expensive food, concerns about nutrition and energy, various diets within the family and more
time for planning. Parents had difficulty getting medical certificates, required for schools and
preschools. The way families were treated by health professionals varied. Much responsibility
for the dietary treatment was put on the parents, who expressed a great need of support and a
desire to meet with a dietician.

CONCLUSION A gluten free and milk free diet requires a lot of time and knowledge from
parents whom are affected socially, economically and practically. Participants experienced great
concern and a lack of support from their surrounding and they also expressed a great need for
support from a dietician. Conflicts concerning the diet occurred in various ways. Despite the
difficulties the advantages of the diet were perceived as more important.
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BAKGRUND

Autism och Autismspektrumstorning

Autism dr en neuropsykiatrisk sjukdom som paverkar tankeformagan och gor det svart for
individen att tolka information fran sin omgivning (1,2). Sjukdomen kan beskrivas som ett
spektrum av olika symptom som kommunikationssvarigheter, begriansningar i beteende och
intressen, men dven i form av epilepsi samt syn- eller horselskada. Sjukdomsdebut sker vanligast
innan 3-ars alder. Det &r fler pojkar &n flickor som drabbas och autism har pa senare ar okat i
omfattning. Idag uppskattas det drabba cirka 2 pa 1000. Det finns inget kint botemedel men
olika behandlingsformer for symptomlindring. Inom detta spektrum, Autismspektrumstérning,
inkluderas dven diagnosen Aspergers syndrom vilket yttrar sig som svarigheter vid socialt
samspel. Manga barn med autism kan dven ha ADHD (Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder)
i kombination med sin autismdiagnos, vilket innebir svarigheter med uppmirksamhet samt
hyperaktivitet.

Komplext itbeteende

Autistiska barn kan ha ett selektivt dtbeteende vilket innebir ett sjdlvbegridnsat kostintag som en
direkt foljd av deras sjukdom (3,4). Det kan vara svart att organisera sensorisk information vilket
leder till en sa kallad sensorisk dverbelastning. Pa grund av den dkade sensoriska kénsligheten
men dven luktoverkidnsligheten far barnen svarigheter vid matsituationer. Vissa barn har dérfor
svart for sérskilda typer av konsistenser, smaker, lukter, former eller farger. Detta kan i praktiken
innebdra att de endast dter mat fran fem olika livsmedelsgrupper eller firre. Konsekvenserna av
ett begrinsat dtbeteende kan leda till malnutrition och undervikt da barnen ir i tillvixtfas
samtidigt som viktiga energi- och nédringskillor utesluts.

Gastrointestinala problem

Autism dr dven kopplat till besvidr med mag- och tarmkanalen. Studier har visat samband mellan
aptit och GI (gastrointestinala) problem och man har funnit en hog frekvens av GI-symptom (32
av de 59 forsokspersoner rapporterade symptom) trots brist pa tydliga medicinska orsaker.
Autistiska barn lider ofta av nagon form av stord magfunktion och kan ha antingen forstoppning
eller diarré (4,5). Detta kan i sin tur paverka aptiten och dirmed dven matintag. Det har dven
rapporterats en hog frekvens av glutenallergi samt celiaki hos autistiska barn, dock ir det inte
klarlagt om detta beror pa nagon immunologisk forklaring eller pa grund av 6kade permeabilitet
(genomslépplighet) 1 tarmen. (5,6,7). Utdver de gastrointestinala besvéren kan dven det selektiva
dtbeteende i sin tur leda till forstoppning.

Behandlingsformer

Vanligaste behandlingsformerna for autism dr pedagogiska och kognitiva beteendeinriktade
behandlingar for att forbéttra och underlédtta kommunikation (1,2). Autism kan dven behandlas
med medicinering. Pa senare tid har uppmérksamhet riktas mot kost som en alternativ
behandlingsmetod. Genom att lata barn &ta en restriktiv kost dir gluten (ett protein i spannmal)



samt kasein (ett protein 1 mjolk) utesluts har man 1 vissa fall sett positiva beteendeférindringar
samt bittre magfunktion (3,9).

Forhallandet mellan autism och kost &r inte helt klarlagt men vissa fordldrar upplever positiva
effekter genom att introducera en gluten- och mjolkfri kost (GF/MF).

Opioidpeptider och lickande tarmsyndrom

Flera teorier kring kost och autism existerar. En av de ledande teorierna kring GF/MF- diet
hirleds till det sa kallade ldckande tarmsyndromet (9,10). Enligt den norske ldkaren Karl Ludwig
Reichelt, som &r pionjir inom omradet gluten/mjolk och autism, kan de autistiska symptomen
eventuellt vara en foljd av ett 6verskott av opioidpeptider. Opioidpeptiders frimsta funktion &r
att binda till celler pa opioidreceptorer i hjirnan, vilka kan binda bland annat ldkemedel och
narkotika. Det finns dven naturliga opiodipeptider som i gluten och mjolk. Dessa binder till
receptorerna i samma omrade i hjarnan som likemedel och narkotika, i beloningscentrum, vilket
talar for en okad risk for beroende. Dérav finns uppfattningen att peptider med ursprung fran icke
digererat gluten och kasein kan skapa beroende av mjolk och kolhydratkéllor innehallande
gluten. De bada proteinerna paminner om varandra i sin struktur och verkar ha liknande
fysiologisk effekt som kan leda till hjarnskador.

Pa grund av en okad intestinal permeabilitet, eller lidckande tarmsyndrom, tillats dessa peptider
att passera tarmmembranet, ut i blodomloppet och korsa blod-hjirnbarridren. I hjdrnan kopplas
de ofullstindigt nedbrutna peptiderna pé opiodareceptorer och stor nervsystemet. Overskottet av
opioidpeptider tros leda till autistiska symptom och genom att eliminera dessa amnen fran kosten
tros man dérfor kunna uppna vissa beteendeforbittringar (3,9). Eftersom hoga nivaer av peptider
av gluten och kasein har funnits i prover gjorda pa autistiska barn finns det skél att tro att en
GF/MF- diet kan leda till forbittrat beteende sasom 0kad koncentrationsformaga, 6gonkontakt
samt okad sjalvstiandighet. I en annan genomford studie av Furlano et al. (2001) har forskarna
dven funnit bevis som stddjer teorin om att det kan finnas en viss dysfunktion i tarmepitel hos
autistiska barn (11). Utover detta har det dven visats sig att prevalensen av celiaki samt
glutenintolerans dr hogre hos autistiska barn @n hos icke-autistiska barn, och férutom de positiva
beteendeforandringarna har man dven sett positiva skillnader i magtarmfunktionen, sasom
minskade fall av diarré och forstoppning (7,9).

Elimineringskost — gluten- och mjolkfritt

Oberoende av vilken typ av diet en individ tillampar &r det viktigt att striva efter ett adekvat
energi- och néringsintag. For att undvika ett otillrdckligt intag dr det viktigt att forsoka dta sa
varierat och balanserat som mojligt. Detta okar i svarighetsgrad vid elimination av vissa viktiga
energi- och niringskéllor. Med elimineringskost menas att en eller ett flertal
livsmedel/livsmedelsgrupper utesluts pa grund av allergi eller kostbehandling. Denna typ av
behandling medfor ofta risker sasom energi- och niringsbrist (4). Exkluderas exempelvis mjolk
kan individen fa ett inadekvat kalciumintag vilket paverkar benhilsan, nagot man @ven sett hos
autistiska barn som tillampat sadan kost utan att fa tillskott (12). En viktig tumregel &r att det
man exkluderar i kosten maste man dven komplettera med ett likvirdigt alternativ, nagot som
inte alla d&r medvetna om. Idag finns det ett relativt bra utbud pa gluten- och mjolkfria produkter i
affdrerna 1 Sverige men det behovs god kidnnedom och kunskap inom néringsléra och
kostplanering for att kunna komponera en nutritionsriktig kost. Spannmalsprodukter utgor en stor
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del av energikillorna hos de flesta, inte minst hos autistiska barn som tenderar att ha ett hogt
kolhydratintag. I en studie gjord pa autistiska barn visade det sig att uppemot 80 procent av det
totala kaloriintaget kom fran gruppen kolhydrater (4). Livsmedelsverket rekommenderar att 45-
60 procent av energiintaget ska utgoras av kolhydratskéllor (13), och exluderas hilften av ens
dagliga energiintag utan att komplettera denna energikilla finns det en dkad risk for ofrivillig
viktforlust.

Ett tillrdckligt energi- och néringsintag dr speciellt viktigt for barn som &r undertillvixtfas (4,12).
Eftersom manga autistiska barn har onormalt selektivt dtbeteende relaterat till autism, eller
fysiologiska problem relaterade till malabsorption associerat med tillstandet, 4r de redan i en
nédringsmissigt utsatt situation. Om man da dven introducerar en elimineringskost utdver dessa
kostrelaterade svarigheter blir det en véldigt stor utmaning att kunna uppritthalla en god
nutritionsméssig balans. For att kunna bibehalla denna balans &r det av betydelse att som forélder
kunna fa mojlighet att véinda sig till en dietist. Pa detta vis kan fordldrarna innan genomforandet
av elimineringen fa hjilp och stod att utreda den radande nutritionsstatusen hos barnet, samt
vigleda och stotta foridldern/fordldrarna under kostbehandling genom att erbjuda dem en
noggrann uppfoljning.

Att vara forilder till barn med sjukdom

Det dr vanligt att forédldrar reagerar starkt nér de far information kring diagnos av deras barn
(14,15). Foréldrarnas reaktion under den forsta perioden efter diagnos har systematiskt utforskats
och beror fordldrars fysiska och psykologiska hilsa pa ldngre sikt. Det har visats att prevalensen
av utbridndhet dr mycket storre hos fordldrar med kroniskt sjuka barn. I en svensk studie
patriffades att forekomsten av utbriandhet hos foréldrar till barn som dverlevt hjarntumorer dr
avsevirt hogre dn hos foréldrar till friska barn. Utbridndhet eller utmattningssymtom var dven
mer forekommande bland gruppen kvinnor. Som forilder till autistiska barn &r individen i en
svar och krdvande situation vilket kan leda till fysisk och psykisk dveranstringning och
utmattning. Darfor dr det psykosociala stodet av familjen en mycket viktig del av behandlingen
nir ett barn har diagnostiserats med en sjukdom (14,16). Detta stdd kan bland annat finnas inom
sjukvarden i kommunal barn- och vuxenhabiliteringen. Det kan innefatta allt ifran avlosare i
hemmet till kontinuerlig psykologkontakt. Habiliteringen arbetar utifran medicinska,
pedagogiska, neuropsykologiska och psykosociala synsétt i multidisciplindra och
funktionsinriktade team. Yrkesprofessioner som ingar i ett autismteam dr vanligtvis
arbetsterapeuter, kuratorer, psykiater, pedagoger, psykologer och sjukgymnaster. Syftet med
samarbetet ar att hjdlpa, inte bara barnet men dven familjen inom en rad olika omraden genom att
erbjuda vigledning och avlastning i en svar och utmanande situation (16).

Evidens for sambandet mellan kost och autism

Forskare inom omradet &r inte dverens angaende sambandet mellan kost och autism. Det finns
motsittningar kring att gluten och kasein kan orsaka autism, och evidensen kring effekten av en
GF/MF- kost dr i dagsldget inte entydiga. Studier har presenterat motstridiga resultat (8,10,17)
och i en av dessa studier har forfattarna Johnson et al. (2011) jimfort en kontrollgrupp med en
grupp som gatt pa GF/MF- diet under en tre manaders period och dir har forskarna inte funnit
nagra signifikanta beteendeforandringar av en sadan kostintervention (17). Forfattarna
podngterar dock att studien endast pagatt under tre manader och att det eventuellt med en


http://proxy.ub.umu.se:9943/OneClickSearch.do?product=UA&search_mode=OneClickSearch&excludeEventConfig=ExcludeIfFromFullRecPage&colName=WOS&SID=Q26lsAe2gM9MwWFRabE&field=AU&value=Johnson,%20CR

langsiktig studie skulle kunna genererat ett annorlunda utfall. I andra fall ddr positiva effekter av
kosten har uppvisats har kosten testats 6-12 manader. Detta dr dven nagot manga andra
genomforda studier kritiserats for, att de grupper som foljt har haft allt for fa deltagarantal samt
att de oftast inte &r langsiktigt gjorda.

Ena sidan argumenterar emot ett samband mellan GF/MF - kost och autism medan den andra
pavisar betydligt minskade symptom. Pa grund av bristande evidens finns det i nuldget inga
kostrekommendationer eller riktlinjer avseende kostbehandling vid autism i Sverige. Da det finns
ett begriansat utbud av behandlingsformer soker sig manga foréldrar till alternativa metoder och
ar villiga att experimentera med en GF/MF- kost som en alternativ behandlingsform (4). Detta
tyder pa ett existerande behov och intresse for en kostbaserad behandlingsform. Det finns déarfor
dven sannolikt fordldrar som provat denna behandlingsform vars erfarenheter dr av hogsta
relevans att utforska. Pa grund av de radande oklarheterna finns det dérfor ett tydligt behov av
ytterligare forskning inom omradet kost och autism (3,8,10,18).

SYFTE
Syftet med studien var att undersoka fordldrarnas upplevelser av en gluten- och mj6lkfri diet som
behandlingsform for barn med autism.

METOD

Kriterier for urval samt rekrytering av forsoksdeltagare

For att medverka i studien var ett krav att fordldrarna hade ett eller flera barn med nagon form av
diagnostiserad autismspektrumstorning. Det var dven ett kriterium att fordldrarna under en tid
medvetet hade implementerat en GF/MF- kost for deras barn. Kontakt togs med ordférande for
Autism och Aspergerforeningen i Uppsala ldn samt Autism- och Aspergerforeningen Stockholms
liin. Efter godkdnnande av ordforande lades studiens informationsbrev (Bilaga 1) upp pa
respektive forenings Facebook-grupp. Pa grund av bristande respons kontaktades @ven en blogg
som bland annat behandlar dmnet kost och autism. Pa detta sitt kunde rekrytering ske via
snobollsmetoden, det vill siga att en deltagare 1 sin tur kan leda till nya kontakter. Kontakt med
informanter samt tidsbokning for intervju skedde via mail.

Datainsamlingsmetod

Datainsamling skedde via semistrukturerade kvalitativa intervjuer. En sa kallad mindmap
skapades av forfattarna for att kartligga vilka omraden som var intressanta att ta upp under
intervjun (19). Utifran denna skapades en halvstrukturerad frageguide som innehdoll olika
frageomraden med f6ljande rubriker: Bakgrundsfakta, Komplexa dtbeteenden,
Informationskallor, Kostomldggning, Omgivningens reaktion, Vardkontakt och stod,
Kunskap/intresse kring autism 1 Sverige, Nationella/internationella skillnader, Attityder kring
motstridig evidens samt Ovrigt. Underlag for frigor under intervjun bifogas som bilaga (Bilaga
2). Pa grund av att informanterna var bosatta langt i fran Uppsala utférdes intervjuerna via Skype
och telefonsamtal. Totalt intervjuades fem forédldrar, varav tva intervjuer skedde via telefon och
tre via Skype videosamtal. Alla intervjuade forédldrar var av kvinnligt kon, vid en intervju
ndrvarade pappan under en period. Efter muntligt samtycke av informanten startades
ljudinspelningen. Vid Skype videosamtal anvédndes programmet Callgraph tor att spela in ljudet



under intervjun och vid telefonintervju anvéndes ljudinspelare pa mobiltelefon for att spela in
ljudet. Inspelning skedde for att kunna transkribera och aterge varje intervju ordagrant. Under
samtalet fordes dven minnesanteckningar med papper och penna.

Tiden for intervjun varierade mellan 45 och 120 minuter beroende pa hur mycket fordldrarna
berittade om olika omraden samt grad av utforlighet i deras svar. Bada forfattarna deltog i
samtliga intervjuer men bara en hade huvudansvaret vid varje intervjutillfille och var mer aktiv.
Detta gjordes med hénsyn for att informanten inte skulle uppleva samtalet som rorigt eller fa
problem med vem av forfattarna som uppmirksamhet skulle riktas. Den andra forfattaren
noterade tonlége, kinslouttryck och kroppssprak vid videosamtal. Att vara tva intervjuare under
samtalet kan vara till fordel om dessa dr samspelta. Detta leder ofta till en béttre intervju med
mer omfattande informationsméngd jimfort med endast en intervjuare (20). Efter avslutad
intervju diskuterade forfattarna samtalets innehall Gversiktligt.

Analysprocess

Innan sjilva kodningen paborjades léstes de samtliga fem intervjuerna igenom fler ganger for att
fa en 6verblick och uppfattning om helheten enligt kvalitativ innehdllsanalys (20). Meningar
eller fraser (meningsbarande enheter) vilka innehallde information som var kopplad till syftet
separeras i den transkriberade texten. En del av den omgivande texten togs med i olika
utstrickning sa att sammanhanget fanns kvar. De meningsbirande enheterna kondenserades och
malet var att korta ner texten men @nda ha hela innehallet i behall. Dessa kondenserade
meningsenheter kodades och grupperades i kategorier som reflekterade kirnan i1 budskapet.
Utifran koderna skapades kategorier med tillhdrande subkategorier. Som utgangspunkt for
kategorisering utgick forfattarna fran de omraden beskrivna i frageguiden (Bilaga 2).

Databearbetning samt teoretisk utgangspunkt for tolkning av data

Efter insamling av data transkriberades samtliga intervjuer ordagrant. Under
transkriberingsprocessen borjade analysen av materialet. Vid analys av data delades materialet in
i sex kategorier, samt tolv subkategorier vilka presenteras mer utforligt under resultat. Citat med
talsprak omformades till citat i skriftsprak (21). Det insamlade materialet tolkades och
analyserades med hjilp av kvalitativ innehallsanalys (22). Denna analysmetod utmérks av att
forskaren 1 forvég inte har bestamt specifika teman utan dessa uppenbarar sig under tolkning av
materialet. Under datainsamling analyseras data som i sin tur ger uppslag, idéer och vigleder den
fortsatta datainsamlingen. Ur detta skapas kérnfulla teman som fangar det centrala av
intervjuerna. Malet &r att utga fran aktorernas perspektiv och handlingar samt forsoka forsta
deras tankesitt. Detta ska uppnas utan att deltagarnas perspektiv tas for givna eller att
intervjuvaren haller med om deras asikter for att pa sa sitt bibehalla objektivitet.

Trovirdighet och bekriftelse

Ett kritiskt forhallningssitt i avseende kvaliteten pa den genomforda forskningen dr en central
del av dataanalysen (20). Mot slutet av studien &r det ofta angelédget att gora en systematisk
beddomning av kvaliteten. Vid kvalitativ metod anvinds begreppen trovirdighet och bekriftelse,
som alternativ for validitet och reliabilitet. Trovirdighet innebdr att 1dsaren ska fa intrycket att
studien ska ha utforts pa ett fortroendeingivande sétt samt att det som avsitts studeras verkligen
utforskats. Med bekriftelse avses mojlighet att verifiera och centralt i denna aspekt dr att
resultatet kan kopplas till tolkningar som har sitt ursprung i annan forskning.
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Etiska reflektioner

Vid rekrytering fick samtliga deltagare ta del av studiens informationsbrev och dir framgar syftet
med studien (Bilaga 1). Varje intervju inleddes med att forfattarna efterfragade fordldrarnas
godkinnande till ljudinspelning av samtalen. Information gavs om att intervjun var frivillig och
att deltagaren kan avbryta vid behov utan nirmare motivering. Dessutom informerades
fordldrarna om att materialet skulle hanteras konfidentiellt och att det inte skulle vara mojligt for
en utomstaende att identifiera dem i den férdiga studien.

RESULTAT

Resultatet dr indelat i sex kategorier samt tolv subkategorier vilka beskrivs mer ingaende under
respektive rubrik. For att fa djupare forstaelse for var tolkning av materialet har utvalda citat
presenterats. De fem fordldrar som har deltagit i studien refereras med beteckningen F1-F5
(Forilder 1 - Foralder 5).

Informationskillor

Forildrarna berittade att inhdmtning av information om kostbehandling hade skett pa eget
initiativ via Internet eller litteratur. Utover detta fick forédldrarna rad via vardkontakt. En forilder
berittar om sin sons forstoppning och kraftiga kramper vilket ledde till kontakt med
specialistlikare som gav radet att utesluta mjolk. En annan fordlder hade kommit i kontakt med
en utlindsk psykiatriker som var verksam 1 Sverige och foreslog kostbehandling.

“Jag hade tur som blev tipsad av psykiatrikern som skrev de intygen som behovdes som vi sen

fick med till skolan.” (F1)

Kostomliggning

Kostbehandlingen ledde till att forédldrarna fick erfara olika utmaningar. Trots att den nya kosten
medforde en hel del svara vardagsforandringar beskrev foréildrarna att de upplevde nagon form
av positiv forandring hos sina barn.

Svarigheter i samband med nya kosten

Manga barn med autism kan ha ett komplext dtbeteende. Det kan innebéra att barnen utesluter
vissa livsmedel pa grund av svarigheter for vissa smaker, dofter, konsistenser eller farger. Detta
var ett gemensamt tema som framkom under intervjuerna hos nagra av forildrarna.

”Det dr ocksa svart med de hdr barnen, vissa vill inte dta roda saker, konsistenser dr svart,
blandad mat dr svart, vissa blir ocksa beroende av mjolk och brod, mycket tricks och knep att fa
i barnen mat. Jag har en som dr selektiv som vi far ndstan jaga fatt med mat, han dr vilbyggd
med starka ben och starka muskler men det ligger mycket jobb bakom det.”(F1)

“Han matvdgrade, var ndstan ett ar som han at samma mat, korv och flisk till frukost, lunch
och middag. Man vill ju att barnet ska vara mdtt och md bra saklart. “(F2)
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Attityd kring kost som alternativ behandlingsform

Beroende pa diagnos kan barnen behandlas med kognitiva och pedagogiska behandlingar eller
medicinering. Forédldrarna som intervjuades uppgav att de initialt motsatt sig
lakemedelsbehandling och dirfor sokte alternativa behandlingsformer. De berittade att kosten
verkade som ett sidkrare och bittre alternativ da medicinen kan leda till allvarliga biverkningar.

“Vi fragade om det fanns nagot man kan géra med kosten, for min man ville inte riktigt ge
medicin. "(F1)

“Man dr ju hardare mot kost dn ldkemedel. Vissa barn med autism fdr risperdal att sova pa, det
star plotslig dod som biverkning. Ar helt bisarrt att man skriver ut sdna ldttvindligt till barn som
inte har nagon dodlig sjukdom, utan en annorlunda personlighet och svarigheter. Varfor inte
prova ndgot sa grundliggande som kost, och ta bort de fododmnen man vet paverkar. “F3

Men i ett av fallen var det i samband med dotterns radande magproblem.

“Vi tog kontakt med varden och forsékte fraga om hennes avforing angdende vilken
kostomliggning som skulle gdlla. Varden gav inget rad om att utesluta gluten eller mjolk, men vi
gjorde det dnda i ett ar for att se om vi sdg ndgra fordndringar.”(F4)

Positiva effekter av kosten

Efter att ha uteslutit gluten och mjolk ur kosten kunde forédldrarna se skillnader hos barnens
beteenden. Forédldrarnas berittelser var unika, men alla hade uppmérksammat positiva
beteendeforandringar i nagon form. Det kunde réra sig om forbéttrad kontakt och
kommunikation, mindre vredesutbrott och minskad hyperaktivitet. I flera fall uppstod dven
fysiska forbittringar som mindre eksem och bittre avforing, minskade inkontinensbesvér samt
mindre magsmirtor. En av fordldrarna beskriver stor forstaelse for sitt barns svarigheter med
socialt samspel i samband med hans konstanta magsmirtor. Det som skiljde historierna at var
framforallt tidsatgangen fran det att de introducerat GF/MF — kost tills dess att de sag resultat.
Nagra sag ingen mirkbar effekt forrén efter 4- 6 manader medan andra sag effekt redan efter
nagra dagar.

“Helt plotsligt sd borjar han att le, ogonkontakten blev bdittre om ni kan tinka er ett barn som
har svart att titta en i dgonen, det gor ju de hiir barnen med autism. Ndir han helt plotsligt pa
eget initiativ sdger mamma (skrattar) och stdller fragor och sa ser jag att han ler och att han har
smilgropar, jdttesott leende. Det dr som att man har fdtt sitt barn tillbaka. ” (F1)

“1-2 manader efter sag vi effekt, hon blev som utanfor en dimma och blev dven ganska fin i
magen. “(F4)

Negativa effekter av kosten

Hos nagra av fallen framkom det dven en del negativa effekter och forvirrade problem sasom
somnsvarigheter och nedstimdhet i borjan av behandlingen. Detta beskrev foridldrarna som en
relativt kortvarig 6vergangsperiod eller detox, dér de sag abstinensbesvir liknande vid beroende.
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“I borjan av kostfordndringen mdrkte vi sémnstorningar, det var forstas inte positivt. Hon var
uppe tva veckor i strdck under natten och vi visste inte vad det berodde pa och det hade aldrig
skett tidigare.” (F4)

Ytterligare en negativ aspekt var att en av fordldrarna efter ett tag borjade ifragasitta kostens
effekt da barnet hade fatt allt svarare att bibehalla vikt.

“Jag undrade om vi fattade rdtt beslut for att hon tappade vdildigt mycket i vikt under en period.
Hon hade svart att dta all sorts mat, da tinkte vi att vi kunde ta tillbaka den vanliga maten om
det inte dndrade hennes beteende.” (F4)

Vid eliminering av vissa livsmedel 4r det svart att veta om barnet har ett adekvat energi- och
nédringsintag. Detta var dven nagot som forildrarna kénde oro kring.

“Vitaminbrist har han sdkert. Det kanske en dietist skulle kunna hjdlpa med?” (F2)

Tas beslutet att eliminera livsmedelsgrupper maste dessa kompletteras och i vissa fall var
deltagarna mer medveten kring detta. En forédlder berdttade hur de initialt tagit bort gluten och
mjolk och da var tvungna att tillféra nagot annat i sin sons kost.

“Jag dr minus gluten och minus mjolk, sa var son. Dd tinkte jag, men herregud han dr ju bara

o 3y

minus. Du dr plus kiwi sa jag dd.” (F1)

Konflikter

Nir fordldrarna hade bestamt sig for att infora en GF/MF — kost 1 hemmet kunde det leda till
konflikter vid maltidssituationer. Da den ena kosten var férbjuden for ett barn men inte for
barnets syskon, kunde det leda till jobbiga diskussioner mellan syskon men dven mellan
fordldrarna och barnen.

“Den nya kosten dndrade néistan hela familjen. Ibland var det ndgon pastardtt och hon ville ha
vdr mat. Det blev ett problem ibland med maten.” (F4)

“Det som har varit jobbigt eller svart dr att gora olika matrdtter eftersom vi andra inte dter den
dieten.” (F2)

Ett sitt att hantera detta var att hela familjen borjade dta samma kost.

”Om en dter macka med ost och sd far andra syskonet macka med skinka, har man inte ost
hemma dr det ldttare att undvika konflikterna, da slipper man de trdkiga diskussionerna och de
behover inte fraga vad far jag dta.” (F1)

Utover konflikter kring maltider kunde det dven bli konflikter mellan fordldrarna om huruvida de
ens skulle paborja en sadan kriavande och restriktiv kost 6verhuvudtaget.
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“Det dr vanligt att den ena fordldern vill testa och att den andre inte vill. Jag och min man var
eniga om att testa detta, for det dr inte alltid att man dr eniga, det dr valdigt vanligt att man
skiljer sig i de hdr familjerna.”(F1)

Tids-, energi- och ekonomikrivande

Ytterligare en svarighet som manga av fordldrarna beskrev var att det tog mycket tid och energi
att sétta sig in i en helt ny kost. Att ldsa pa om d@mnet, soka recept, handla och laga mat blev en
utmaning i en redan anstringd vardag.

“Det dr jdttesvdrt att ldgga om kosten for de hdr familjerna for man haller néistan hela tiden pa

att ga in i viggen. Gar man inte in i viggen sd dr man ddr och balanserar liksom for vad man
mdktar med.” (F1)

Glutenfria livsmedel samt erséttningsprodukter for mjolk kostar mer och kan vara en ekonomisk
belastning. Forédldrarna var medvetna om detta och tyckte att det var svart da de sdllan kunde fa
lakarintyg for att fa subventionering. For att fa vardintyg maste barnen i regel testas positiva pa
allergitesten, vilket langt ifran alla gor. Detta gjorde att fordldrarna upplevde att de hamnade
mellan stolarna och de fick da bekosta allt sjdlva. Alla var dock Gverens om att det var virt
varenda krona.

"Att det kostade, det brydde vi oss inte om.” (F4)

“Ja, det har definitivt blivit dyrare. Det dr riitt stor skillnad. For nagon mdnad sen, var det
diskussion om vardbidrag, da tog jag upp det hdar med kosten. Men jag far ju inget riktigt intyg
frdn ldkaren. Da kinner man skit i det, vi betalar da.” (F5)

Vill man fortsétta med samma mathallning som innan kostintervention fast glutenfritt blir det
dyrt. En av forildrarna undvek den extra kostnaden genom att inte kopa ersittningsprodukter for
livsmedel med gluten, utan valde att ersitta dessa med andra ravaror.

Sociala miljoer

Med en tillampad specialkost ér sociala aktiviteter och bortbjudningar som kalas svara da det
sdllan erbjuds alternativt. Detta var nagot fordldrarna tyckte var problematiskt, men de hade lart
sig att hantera situationen genom att bland annat ta med eget fika.

“Vi tar med mat overallt. Det dr mycket suckar, och ahh nu tal inte han det och vad ska han da
dta. Jag kinner att jag skoter det sjdlv, sa behdver ingen kopa fel. For det dr manga som inte vet
skillnaden pa mjolkfritt och laktos. Man blir lite trott pa att forklara.” (F2)

Omgivningens reaktion - familj, vinner och forskola

Hur omgivningen reagerade pa fordldrarnas introduktion av barnens nya kost varierade valdigt
mycket. Familj och vénner var i vissa fall mer stéttande medan det i andra fall upplevdes med ett
mer ifragasittande bemotande. Detsamma géllde forskolan dir vissa skolor gick med pa att
barnen fick specialkost dven utan ldkarintyg medan andra var mer tveksamma. I de fall dér
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skolan gick med pa att servera specialkost beskrev foridldrarna att de fatt kimpa hart for att
overtyga forskoleforestandaren.

“De tycker vi misshandlar barnen ndr vi ger barnen specialkost helt i onédan, de dr oroliga for
vikten, mina barn har bra vikt allihopa, man mdste vara ganska stark, det dr ju littare att blunda
och kora pa med vanlig kost. Min man tog ett snack med dagisforestandaren och som en vettig
person sd gav hon sig och gick med pd det. ”(F1)

“Familj och vinner de har varit 6ppna sa ldnge vi har med vad vi ska laga.”(F4)

“Farmor har tyckt att det varit ganska jobbigt. Hon har varit tramsig pd det sdittet tycker jag.
Och sen det hdr med att laga mat, oj nu glomde jag det, att det inte skulle vara smor och sadana
grejor. Hon har ju aldrig ndgon fika eller riskakor eller vad som helst det finns ju aldrig hemma
i fall att vi skulle komma, sa det far vi ju ta med sjdlva.” (F5)

Vardkontakt och stod

Brist pa stod inom vdrd

Forildrarna uppgav att stodet fran varden varit mycket bristande da de inte har fatt mojlighet att
traffa nagon dietist i samband med de kostforandringar som de genomfort, aven om de sa dnskat
fa triffa en dietist. Ibland hade dietistkontakt varit pa tal nér fordlder och ldkare eller
vardpersonal triffats, men det ledde inte till nagon tréff eller utredning. Kontakt med ldkare eller
dietist kunde dven leda till direkt avradan fran att borja kostbehandling. I ett fall fick en fordlder
telefonkontakt med en dietist vilken direkt avradde henne fran att genomfora en sadan
kostomldggning utan vidare utredning. Fordldrarna menar att eftersom det 4r ldkarna som skriver
remiss till dietisten blir véldigt svart da lakarna sjdlva inte far reckommendera en sadan kost pa
grund av bristande evidens. Utdver behovet av dietist i samband med introduktionen av
specialkost uttryckte vissa av fordldrarna dven att de gérna onskat ha dietistkontakt pa grund av
barnens komplexa dtbeteende eller magproblem.

“Man dr utanfor, man maste gora mycket forskning sjdilv. Vissa personer kanske inte har
forkunskaper och fardigheter for att ga igenom allt det ddr och vdaga testa. Det skulle vara bdittre
om man kunde vara i ett mer tryggt ndt och fa prata med en dietist och fa rddgivning.”(F4)

“Man behéver ndn som klappar en pa axeln och hdller en i handen och sdger att det hdr rdcker,
man mdste hela tiden intala sig att man gor sitt béista. Det dr faktiskt skillnad pa att tillata och
att rekommendera. Vill fordldrarna testa sd ska ni hdlla de i handen hela viigen om du forstar
vad jag menar. Jag dr ingen dietist och jag dr ingen expert, jag forsoker med det jag kan och de
andra mammorna forséker men jag kdnner dietistkdaren vi behover er verkligen.” (F1)

Utsatt situation

Som forilder till barn med speciella behov lever man oftast i en tuff och utsatt situation och
behovet av stod ér stort och viktigt for att vardagen ska ga runt. Manga foréldrar berittade om
hur utmattande det kan var att vara konsekvent i kosthallningen nér de knappt orkar och standigt
gar pa knéna.
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" Ar man ensamstdende mamma och skolan undrar kommer barnen gd upp i vikt ordentligt eller
vad dr det hér for hittepa, och da dr det en enda lang uppforsbacke och for manga tror jag det
ndstan dr farligt, for da gar fordldern in i viggen.”(F1)

Orka kdimpa

Manga beskriver att det kan innebira stora svarigheter i samband med kostomlidggningen att fa
sin vilja igenom bland skolpersonal utan ldkarintyg. Ett aterkommande tema i samtalen var att
det var ett stort frustrationsmoment att fa gluten- och mjolkfri mat i férskola och skola. Har
uttrycker fordldrarna att det krivs ihdrdighet och envishet och ork att kimpa emot en konstant
ifragasittande omgivning for att kunna fa sin vilja igenom. De beskriver att skolpersonal, men
dven anhoriga och vinner, oftast kan vara vildigt oforstaende och att det hade underléttat
avsevirt om de haft varden pa sin sida. Aterkommande i forildrarnas berittelser var oforstiende
over varfor det var sa pass svart for andra att acceptera deras kostbehandling, utan att stindigt bli
ifragasatt och behova visa upp intyg.

“Diir stoter man pd patrull, fastdn vegetarisk kost kan man fa och muslimer far ju ocksa sin kost,
och tack o lov for det, for det dr ju sa det ska vara. Men jag kan tycka att vi som har redan
kdmpigt ska fa testa glutenfritt och mjolkfritt i samhdillet, det dr jdttesorgligt att folk inte har
stod.”(F1)

“Man maste ligga pa sjéilv. Och det dr ju sd med allting. Bara att ndr man fdr ett autistiskt barn
sd dr det sa mycket som ska undersokas och ta reda pa. Man kan inte vara éverallt.” (F2)

Geografiska skillnader

Beroende pa var i landet en familj 4r bosatt verkar det rada stora skillnader i hur tillmotesgaende
forskolorna dr kring specialkost, men dven hur man blir bemoétt inom varden. Fordldrarna ansag
att man oftast far hora om folk som verkligen far ligga i och kampa for att fa ldkarintyg eller
specialkost 1 vissa kommuner medan det i andra ricker med endast ett samtal for att
forskolchefen eller ldkaren ska ga med pa det. Kontakten med habiliteringen varierade ocksa.

“Vi har ju barnhabiliteringen, det ser nog olika ut i Sverige. For att hdr dr det jdttebra, vi far ga
varannan vecka, dd dr det fordldrar, assistent pd forskola, psykolog och logoped.”(F2)

Genus

Alla fordldrarna som har intervjuats har varit mammor forutom ett fall dir en pappa for en kort
stund av samtalet tog del i intervjun. Men majoriteten har genomgaende varit kvinnor som tagit
kontakt med oss. Pa fragan kring varfor det var en kvinnlig 6verrepresentation hade mammorna
olika uppfattningar kring vilka dessa anledningar kunde vara.

“Det dr jag som drar i alla tradar. Jag skoter all kontakt och tar alla initiativ. Han vill ju inte
ens att vi skulle fa en diagnos, for det var ju inget fel pa honom. Han var helt i fornekelse. Jag

har ju kdmpat mot honom ocksd.”(F2)

“Kvinnorna dr segare, kanske star ndrmare barn. Man vill sitt barn det bdista, sdtter sig sjdlv i
det andra rummet och barnet i det forsta.” (F5)
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“Kommer lata fordomsfullt, men jag tror att manga pappor dr vildigt bekvima. Mamman tar
ofta det tyngsta lasset sa de dr ofta drinerade de orkar bara inte. Jag har hort att det har varit
tvdrt om, i vissa fall mamman skiter i det och pappan driver det, men generellt verkar det vara
tvirt om.” (F3)

Nationella/internationella skillnader

Det flesta av foridldrarna uttryckte att det fanns en stor kunskapsbrist inom Sverige kring autism
och kost jamfort med andra linder som exempelvis USA, Storbritannien och Norge. Manga
anser att Sverige ligger vildigt mycket efter nér det géller behandling av autism med hjélp av
kosten, vilket leder till att fordldrarna soker information och stod pa andra hall 4n inom varden.

“Det finns ingen dietist som jag har sett i Sverige som just tar emot kunder som har autism och
mat och hjilper till med deras kost. Det finns ganska mdnga entreprendrer som i andra ldnder
har utbildat sig vdldigt bra i det hir och gor det. Men det dr inte sd tillgdngligt hdr och ingen
som skyltar om det om det finns. ”(F4)

“Hdr i Sverige dr vi ju ett U-land, precis som med all annan alternativ medicin. “ (F5)

Attityd kring motstridig evidens

Inom forskningsvirlden finns det i dagsldget inte nagon konsensus kring en GF/MF- kost och
dess effekt pa autism. Det ir relativt fa studier gjorda med fa deltagarantal som oftast gjorts pa
kortsikt. Fordldrarna beréttade att de var vilmedvetna om de motstridiga forskningsrén som
presenteras, men de menar att det finns olika sitt att forhalla sig till vetenskap. En uppfattning ar
att de vetenskapliga studier som redovisas misstolkas men dven att de oftast ar daligt
genomforda.

“Man ska vara forsiktig om det saknas evidens, en studie dr en modell av verkligheten, jag har
verkligheten hdiir. De andra mammorna har ocksd verkligheten, men sen dr det inte sdikert att det
funkar pa alla barn med autism. Bara for att man gor daliga studier sa bevisar det ingenting sd
det dr synd att de har gjort daliga studier. Studier dr alltid en konstgjord miljé och verkligheten
dr mer komplex. ”(F1)

Ytterligare en uppfattning &r att i Sverige finns en tendens till att vara véldigt forskningsinriktad
och att det tar valdigt lang tid att uppna ett slutgiltigt resultat.

“Jag tror att Sverige dr vildigt forskningsinriktat nér det gdller ganska mycket, och man fattar
inga beslut forrdn allt dr pa bordet, tyvdrr tar det da tio ar till exempel. Jag tror det dr en
kulturell sak i Sverige, att man behover undersoka, undersoka och undersoka igen och sen kan
man fatta ett beslut.”(F4)
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DISKUSSION

Sammanfattning av huvudresultat

Resultatet har sammanfattats i foljande overgripande teman Oro, Brist pd stod, Konflikter samt
Resurskrivande vilka diskuteras mer ingaende under resultatdiskussion. Intervjuerna visade att
deltagarna kom i kontakt med kostbehandling via Internet eller vardkontakt. Det framgick att
fordldrarna var skeptiska till medicinering av sina barn. Primért valde deltagarna att prova
kostbehandling, som ansags sdkrare dn likemedel. Efter kostintervention framtridde
beteendeforindringar som 6kad kommunikation och minskad hyperaktivitet. Dessutom minskade
fysiska besvir som magsmaértor och eksem. Tiden mellan behandlingsstart och mirkbara
forandringar hos barnen varierade. Fordldrarna berittade om olika utmaningar och motgangar
kopplade till den nya kosten. Gemensamma teman var ensidiga dtmonster hos barnen, samt oro
fran foréldrarnas sida for nirings- och energibrist. Det framkom att det uppstod konflikter i
hemmet kring maltidssituationen da tva typer av mat skulle lagas. Detta kunde 16sas genom att
ovriga familjen fick anpassa sig till kostbehandlingen. Det upplevdes dven tids- och
energikrivande att lisa innehdllsforteckningar samt planera maltider. Aven sociala tillstillningar
innebar oro kring om alternativa ritter fanns eller om det som serverade faktiskt var gluten- och
mjolkfritt. En 16sning pa detta var att ta med egen mat. Kosten innebar dven dyrare
ersdttningsprodukter. En aterkommande uppfattning var att det var svart att fa intyg for att fa
ekonomiskt stod for vissa livsmedel. Dock tyckte deltagarna att de positiva effekterna av
kostintervention kompenserade for den dyrare maten. Det fanns variation i hur familjerna
bemottes av sin omgivning, fran stottande till kritiserande. Fordldrarna upplevde ett stort
motstand att utan ldkarintyg fa anpassad mat i forskola och skola, en svarighet som verkade
variera i landet. I intervjuerna skildrades det att stodet fran varden var bristande eller helt
franvarande. Deltagarna berittade om en onskan att triffa en dietist, vilket inte intriffade.
Mycket av ansvaret for kostbehandlingen landade dérfor pa forédldrarna vilka uttryckte ett stort
behov av stod. En redan arbetsam och anstrangd vardag blev mer pafrestande genom att standigt
bli ifragasatt nér fordldrarnas malséttning var att deras barn skulle ma sa bra som mojligt. Det
framkom att det oftast & mammor som ir drivande i kostbehandlingen. Foréldrarna var eniga om
att det finns bristande kunskap 1 Sverige framforallt jamfort med ldnder som Norge, USA och
Storbritannien. Angaende bristande evidens ansag fordldrarna att studier inte gav en rittvis bild
av verkligheten och de valde dérfor att bortse fran dessa.

Metoddiskussion

Att rekrytera forsoksdeltagare till var studie tog ldngre tid dn forvintat. Nagot
exkluderingskriterium 6ver hur linge fordldrarna skulle haft erfarenhet av kostbehandlingarna
fanns inte da detta skulle begrinsa en urvalsgrupp som redan fran borjan var relativt liten. Under
tiden for rekrytering horde atta foréldrar av sig och visade intresse av att delta i studien. Om
perioden for rekrytering hade varit lingre, skulle formodligen ett 6kat antal forsoksdeltagare hort
av sig. Bortfall skedde pa grund av bland annat tidsbrist och en anstringande vardagssituation
fran deltagarnas sida. Fem foréldrar intervjuades totalt och det kunde da inte avgoras om det var
tillrackligt for att syftet med studien skulle uppnas. Efter transkribering och analys av samtalen
ansags materialet vara tillrickligt och vi upplevde en sa kallad mdittnad. Darefter genomfordes
det darfor inte fler intervjuer. Viktigt att ha i atanke &r att med for manga intervjuer kan
materialet bli svart att hantera. Detta kan paverka objektiviteteten och gor det svarare att fa en
overblick, men dnda se detaljer som skiljer och férenar deltagarnas upplevelser. Ett for
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omfattande material kan pa sa sitt leda till en lagre kvalité pa studien. Det &r dven viktigt att
reflektera 6ver tankbara risker med snobollsmetoden. Exempelvis att de nyckelpersoner
forfattarna kommer 1 kontakt med kan vara for hjdlpsamma och forsoker styra urvalet for att
intressanta eller kunniga deltagare ska medverka. Det finns dven risker med
bekvamlighetsurvalet da man tar de deltagare man rakar finna eller de som hor av sig, detta kan
bli en grupp med egenartade drag. Vid rekryteringen uttryckte vi att lika stort intresse fanns for
savil positiva som negativa erfarenheter av elimineringskosten. Eftersom forsoksdeltagarna
kontaktade forfattarna vid intresse av att delta i studien finns det en okad sannolikhet att de
intervjuade har icke-representativt positiva erfarenheter av kosten. Antagligen har de forildrar
som bibehallit en kostbehandling i hogre grad har sett positiva beteendeméssiga och fysiska
forandringar hos sina barn. Dock &r detta inte avgorande for studien da forfattarna inte enbart dr
intresserade av psykiska och fysiska foridndringar i samband med kostbehandling utan dven
ovriga upplevelser. Formodligen har de foridldrar som deltagit i studien var de som uppfattar att
deras erfarenheter var viktiga att dela med sig av. Sannolikt dr dven att deltagarna kénde sig
bekvima i kostbehandlingen samt att de vid rekryteringen upplevde att de hade bade tid och
energi for att delta 1 studien.

Vi hade svarigheter att fa intresse for att delta i studien samt rekrytera personer med utldndsk
bakgrund eller av manligt kon. Hade vi anvént kvantitativa metoder kan man tinka sig att urvalet
hade varit storre och att fler individer fran grupperna med utlindsk bakgrund och av manligt kon
hade varit representerade. Detta kunde dven varit mojligt med aktuell metod i samband med
langre tid for rekrytering. I en kvantitativ studie fanns risk att ga miste om djupet samt
forstaelsen och vi hade da inte fatt tagit del av beskrivandet av erfarenheter av en GF/MF diet
som var syftet med studien.

Skype och telefon mgjliggjorde en smidig kontakt med forsoksdeltagarna och vi kunde intervjua
fordldrar fran olika delar av Sverige utan tidskrdvande resor. Vi upplevde dven att denna metod
underlittade for informanterna. Det fanns stor grad av flexibilitet fran vart hall da intervjun
exempelvis kunde ske pa kontorstid eller en sondag kvill. Det var upp till deltagaren att avgora
var och nir intervjun skulle 4ga rum och vi strivade efter att vara sa tillmotesgaende och flexibla
som mojligt. Detta for att inte ga miste om en eventuell intervju. Vid Skype videosamtal kunde
kroppssprak och ansiktsuttryck tas i beaktning vilket inte kunde ske vid telefonsamtal. En
tankbar nackdel med telefon och Skype ir 6kad sannolikhet att ga miste om en del information,
som icke verbala budskap samt respondentens naturliga sociala kontext. Detta 4r faktorer som
kan vara av betydelse i analysmomentet.

Som tidigare namnts i metodavsnittet dr det viktigt vara kritisk i sitt forhallningssétt samt att
tillimpa en systematisk bedomning av intervjuernas kvalitet och trovirdighet. Angaende
trovardigheten av undersokningen tror vi att de fordldrar som deltog i studien talade uppriktigt
om deras erfarenheter, tankar och asikter. Dock ar det viktigt att ha i atanke att forfattarnas roll
som dietiststudenter kan ha paverkat vad deltagarnas berittat. Forslagsvis hamnar deltagarnas
fokus pa kost och forfattarna gar kanske miste om information kring dvriga amnen som beror
omradet. Vissa av fragorna i intervjuerna behovde fortydligas vilket formodligen kan leda till att
de fragorna upplevdes som ledande eller vinklade, vilket i sin tur kan ha paverkat resultatet.
Eftersom detta tillfdlle var forsta gangen forfattarna anvénde sig av kvalitativ intervjuteknik var
det exempelvis svart att vaga stilla obekviama fragor. Formodligen skulle resultatet sett nagot
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annorlunda ut med mer kunskap i bade dmnet i sig samt intervjuteknik. En annan tankbar brist &r
att manga upplevelser hos informanterna &r retroperspektiva och minnet hos informanten kan ha
paverkats nagot. Under intervjuerna framkom det dock att manga fordldrar hade dokumenterat
sina upplevelser i dagboksform.

Eftersom det dr en kvalitativ studie 4r forskaren sjélv ett viktigt redskap vid datainsamling och
analys, vilket leder till att metoden blir mer subjektiv dn ett experiment. En tidnkbar foérdel med
att var tva intervjuare #r ett den ena kan ta ansvar for fragor kring de omraden forfattarna ar
intresserad av att undersoka, och att den andra parten kan notera icke verbala kommunikationen
och stilla spontana uppfoljningsfragor. Tillsammans kan forfattarna diskutera de samtal,
tolkningar och uppfattningar som foljer intervjuerna. En nackdel med denna metod ir att den dr
mer tidskrdvande.

Utifran vart syfte ansag vi att kvalitativa intervjuer lampade sig bast for att fanga forédldrarnas
erfarenheter av en gluten- och mjolkfri kost hos deras barn. Vi valde semistrukturerade fragor.
Da intervjufragornas strukturering var lag gav detta foréldrarna ett stort utrymme for att utveckla
sina svar. Att forfattarna skapade en semistrukturerad frageguide 6kade sannolikheten att samma
typer av omraden och teman skulle lyftas under de intervjuer som genomfordes. Frageguiden har
indirekt skapats utifran forfattarnas forkunskap samt via litteraturgenomgang. Frageguiden
reviderades inte under datainsamlingen da inga nya frageomraden lyftes under intervjuerna.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka fordldrarnas upplevelser av en gluten- och mj6lkfri diet som
behandlingsform for barn med autism. Resultatet av studien har sammanfattats i foljande
overgripande teman Oro, Brist pad stod, Konflikter samt Resurskrivande. Dessa teman dr
sammanhéngande och interagerar vilket innebér att det ena temat beror det andra. For att skapa
goda forutsittningar for en réttvis diskussion kring resultatet behandlas dessa teman inte separat.

Var studie visade att deltagarna kom i kontakt med kostbehandling via Internet eller via en
vardkontakt. Nagra fick rad att dndra kosten i samband med vardkontakt, i ett fall en psykiatriker
verksam utanfor Sverige. Bristande evidens for effekten av GF/MF kost leder till att inga
svenska riktlinjer i nuldget existerar vilket i sin tur leder till att sjukvarden inte reckommenderar
denna kostbehandling. I Vardhandboken framgar att hidlso- och sjukvardspersonal ska utfora sitt
arbete i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet (23). Vardpersonal kan dérfor inte
rekommendera en GF/MF kost vilket kan klassas som att bega tjénstefel. Detta leder till ett
dilemma da de foréldrar som vill prova en kostintervention far minskad mojlighet for gehor inom
varden. Da ar det forstaeligt att man som forélder viljer att soka information pa annat sitt sasom
bocker, Internet eller via andra fordldrar som provat kosten. Detta framkom i denna uppsats da
majoriteten av deltagarna sokte sig till information pa eget initiativ. Detta trots att vardpersonal
papekat risker och i vissa fall direkt varnat dem fran kostbehandling, nagot som sannolikt
framkallar tvivel och oro hos fordldrarna. Att pa egen hand soka information kriaver mycket av
individen, framforallt da det kan vara aktuellt att franga vardpersonals uttalanden. Troligen har
fordldrar med hogre utbildning léttare att inta ett kritiskt forhallningssétt och ddarmed ga vidare
med kostbehandling trots avradan fran vardpersonal.
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Ett aterkommande tema var avsaknaden av forstaelse och entusiasm i samband med vardkontakt.
Att inte fa hjélp eller stottning kan leda till forlust av fortroende for varden vilket denna studie
bekriftar. Resultat fran denna uppsats visar att ingen av fordldrarna fick nagon remiss till dietist i
samband med kostintervention. Forédldrarna menade att eftersom ldkaren inte fann nagot behov
av att tillimpa kostbehandling utan evidens skrivs varken remiss eller vardintyg. Detta &r
olyckligt da manga autistiska barn innan kostbehandling har GI problem, selektiva #tbeteenden
och till och med matvigran. Detta dr faktorer som paverkar kostbehandlingens svarighetsgrad
och okar behovet av dietistkontakt ytterligare dven innan paborjad kostbehandling. Med detta i
atanke kan en tillgidnglig dietist i habiliteringen tyckas vara en sjdlvklarhet. Foridldrarna skildrade
sin situation som ensam med hog belastning och i stort behov av hjilp fran dietist. Deltagarna
berittade att sitta sig in i en ny kost var mycket energi- och tidskrdvande. Andra studier tyder pa
att fordldrar till sjuka barn utsitts for stora psykiska pafrestningar och manga drabbas av
utmattning eller utmattningssymptom (14). Att riacka till som forédlder dr redan svart i en belastad
vardag med ett eller flera barn med speciella behov. Da autism édven ar delvis arftligt 4r det dven
vanligt att en av fordldrarna har nagon form av diagnos (2). Detta leder i sin tur till ytterligare
svarigheter att klara av en kriavande vardag.

Alla deltagarna i denna studie var kvinnor och de uttryckte att de hade tagit pa sig den mer aktiva
och drivande rollen kring behandlingen. De beskrev dven att oenighet kring inforandet av
kostbehandling kunde innebira konflikt mellan fordldrar samt att det dr vanligt att fordldrar med
autistiska barn separerar. I en studie gjord pa forildrar till kroniskt sjuka barn i Kanada (2001)
fann man att i forhallanden dér man hade ett barn som var sjukt var det en ojamn férdelning av
omvardnadsuppgifter mellan parterna (24). Den primira omvardnadsrollen Gvertogs av
mamman, medan fadern tog en mer stodjande roll. Kanske &r detta d&ven mer patagligt i detta
sammanhang da manga kvinnor oftast skoter matlagningen i hemmet och diarmed dven blir
indirekt ansvariga for kostbehandlingen (25).

Att implementera en kostbehandling innebir olika svarigheter speciellt om man som forilder inte
har ett intresse for kost. Att utan forkunskaper sitta sig in i en kostbehandling kriver mycket tid
och energi. Hir kan en hogre utbildningsbakgrund underlétta for fordldrarna men tyvérr dr det
inte alla fordldrar som har samma forutséttningar. En dietistkontakt dr dirfor av extra betydelse
for att underlitta for de fordldrar som dr villiga att prova men saknar resurser 1 form av tid,
kunskap och energi. Da deltagarna i denna studie har valt att ga vidare utan stod fran varden
tyder det pa att ett tydligt behov av hjélp existerar.

En betungande vardag kan leda till ett desperat behov av hjédlp samt en 6kad beniigenhet att prova
alternativa behandlingsmetoder. I en artikel skildras hur tvivel kan ersitts av hopp da foréldrar
provar alltifran tillskott av magnesium och B6 till medicinsk ormolja, i hopp om att se forbittring
hos barnet (26). En av forildrarna i intervjun, som ir anstilld inom varden, forklarar att man som
fordlder girna vill tro pa en mirakelbot och att det paverkar ens attityd kring ickekonventionella
behandlingsformer. I var studie dr det inte mojligt att redogora for om kosten faktiskt har positiv
effekt pa autism, och potentiell placeboeffekt dr darfor viktigt att ha i atanke. Utdver det bor
hénsyn dven tas till barnens naturliga utveckling oberoende behandling vilken kan vara svar att
bedoma. Foréldrarna berittade dven om olika utmaningar och motgangar kopplade till den nya
kosten. Sannolikt dr ocksa att fordldrarna dverskattar de positiva effekterna givet att de investerat
mycket tid och kraft i kostbehandlingen. Elimineringskost kriver mycket tid och kunskap av
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fordldrar och det paverkar deras vardag bade socialt, ekonomiskt och praktiskt. Har en individ
investerat mycket resurser dr det kanske inte heller konstigt att denna dr vildigt forhoppningsfull
kring utfallet av kostbehandlingen.

I uppsatsen framkom det att fordldrarna valde att prova kostbehandling i forsta hand da det
ansags sikrare dn medicinering. Det beskrevs att rddslan och oron for likemedels biverkningar
var stor. Trots att evidensen for GF/MF kost ar bristfillig far man forsoka ha forstaelse att kost
kan verka som medicin for vissa individer. Det bor dérfor inte heller vara en kostnadsfraga kring
vem som har rad med sin medicin. Att fa subvention for glutenfria produkter &r darfor ett
lampligt satt att skapa gynnsammare forutsittningar for de berdrda familjerna. Mojligheten till
subvention 6kar om forildrarna far triaffa en dietist som kan styrka behovet av glutenprodukter
vid en elimineringskost.

Informanter beréttade om hur de bemdéttes av vinner och slikt 1 samband med kostbehandlingen
och de upplevde dven hir avsaknad av stod. Da varden inte var pa deras sida motsatte sig d&ven
deras omgivning syftet med en sadan restriktiv och kridvande kost. En tidigare studie har visat att
omgivningens laga kunskapsniva paverkade upplevelsen av sjukdomens och behandlingens
stigmatisering (27). Om kostrad kom fran varden skulle det tas pa betydligt mer allvar 4n nér det
kommer fran fordldrarna sjalva. Formodligen skulle det underlétta for fordldrar och minska
graden av ifragasittande samt konflikter. Béttre information till personal i forskola och skola
skulle underlitta for fordldrarna i samband med diskussioner och stridigheter om specialkost. Det
finns darfor ett tydligt behov av att varden skapar ett informationsmaterial om kosten och dess
betydelse vid autism. I detta material kan rad finnas kring livsmedelsval, recept och for hur man
kan undvika energi-, mineral- och vitaminbrist. Férmodligen skulle inforandet av nationella
riktlinjer underlitta for att pa sa vis mojliggor for en mer réttvis och likvérdig vard i hela landet.

Riktas fokus pa en annan kostbehandling i Sverige sa ser det annorlunda ut. Modifierad Atkins
Diet (MAD) samt ketogen kost dr behandlingar som kan ordineras till barn med svarbehandlad
epilepsi, vilka inte astadkommit 6nskvirda resultat med andra former av behandling (28).
Kostbehandlingen saknar idag svenska riktlinjer. Trots detta finns det 1 Sverige fyra sjukhus som
arbetar med dessa kostbehandlingar (29). Behandling varierar beroende pa ort, men det
grundldggande uppldagget dr att familjer har mojlighet att skriva in sig pa behandlingscentrum
under ungefir en vecka. Fordldrarna far praktiskt och teoretisk utbildning av vardpersonal,
genomgang av kostuppldgg samt tillagning i testkok tillsammans med dietist. Utover detta
erbjuds dven hjdlpmedel som telefonlistor till vardpersonal samt livsmedelstabeller.

Eftersom kost inte utgor en konventionell behandlingsform ses den vanligtvis som en alternativ
behandling och formodligen leder detta till desto mindre utrymme inom varden. Storbritannien &dr
ett av de lander dir dietisternas riksforbund har utarbetar riktlinjer for vad varden ska ta hinsyn
till da fordldrar med autistiska barn vill prova en GF/MF- kost (4). Specifika riktlinjer finns alltsa
trots bristande evidens da varden upptickt ett uppenbart behov fran foridldrarna. I de brittiska
riktlinjerna framgar det att trots att det finns otillracklig evidens for att styrka effekten av en
GF/MF- kost ar det viktigt att hjdlpa och végleda fordldrar att fatta bra beslut kring
kostbehandlingen. I mote med foréldrar presenteras aktuell forskning och man redogér for- och
nackdelar med elimineringskost. En utredning om &tproblematik genomftrs och en
nutritionsdiagnos stélls. Om fordldrarna viljer att ga vidare foljs barnets hilso- samt
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nutritionsstatus upp. Detta dr det grundldggande tillvigagangssittet som alla dietister inom
varden bor jobba efter, den sa kallade nutritionsvardsprocessen (NCP). Det innebir att patienten
erbjuds en utredning och diagnosticeras for att lampliga atgérder ska kunna sittas in och dérefter
foljas upp och granskas (30). Da foréldrarna uttryckte stor oro kring GF/MF - kost och
konsekvenser som nirings- och energibrist hos barnen kan ett systematisk arbetssédtt med NCP
minska fordldrarnas dngslan.

Aven om denna studie inte undersoker effekten av kostbehandlingen pekar den pa brister och
problem samt lyfter aspekter som kan forbéttras for att underlitta for de fordldrar som frivilligt
vill implementera en GF/MEF- kost. Stod och god kunskap 4r grunden for en lyckad
nutritionsatgérd. For att gora detta mojligt i praktiken bor en tidig dietistkontakt initieras inom
vardteamet som arbetar med autistiska barn. Detta dr dven viktigt oberoende av en
kostbehandling da dessa barn dven i vissa fall har selektivt dtbeteende samt gastrointestinala
besvir. Genom att erbjuda en behandling liknande den som erbjuds vid MAD kan varden bidra
med bittre stod och vigledning. Framtill dess att nationella riktlinjer utformas dr det darfor
mycket viktigt att uppmérksamma samt bemota behoven hos denna patientgrupp.

SLUTSATS

En gluten- och mjolkfri kostbehandling av autistiska barn innebér olika svarigheter och paverkar
fordldrarnas vardag savil socialt, ekonomiskt och praktiskt. Forutom att kosten dr resurskriavande
uttrycktes en stor oro da fordldrarna fick bristande stod fran varden och fa forutséttningar till
dietistkontakt. Bristande stod forekom dven i den sociala omgivningen da behandlingen ledde till
konflikter inom familjen men dven mellan fordldrar och skol- samt vardpersonal. Trots stora
utmaningar ansags kostbehandlingens positiva effekter kompensera for detta.

TACK

Ett stort tack till fordldrarna som deltog i denna studie samt for er hjilp med
rekryteringsprocessen. Vi vill dven tacka Autismfoéreningen 1 Uppsala Lan samt 1 Stockholm Lén
som gav oss tillgang till deras medlemssidor.
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BILAGA 1

Informationsbrey till foridldrar
Deltagande i studie: Kost och autism

He;j!

Vi dr tva studenter som skriver var C-uppsats inom Dietistutbildningen. Uppsatsen handlar om
Kost och Autism — gluten- och mjélkfri kost, och syftet ér att fa en inblick i forildrars upplevelser
av en gluten- och mjolkfri diet som behandlingsform for barn med autism. Det finns i nuldget
inga kostbaserade riktlinjer inom omradet och var forhoppning dr att 6ka kunskapen kring en
gluten- och mjolkfrikost som behandlingsform hos barn med autism. Vi &r lika intresserade av
negativa som positiva erfarenheter.

Vi skulle vara oerhort tacksamma om ni har tid och mojlighet att stilla upp och berdtta om era
upplevelser kring glutenfri och mjolkfri kost.

Intervjuerna kommer att fa ta den tid ni kdnner att ni har for att avsitta, och kommer dga rum dér
ni kinner er mest bekvdma. Vi kan dven ta intervjun via telefon eller Skype. Vid samtalen
kommer ljudinspelning ske och det insamlade materialet kommer att hanteras konfidentiellt och
forsoksdeltagarna kommer avidentifieras. Ingen enskild person kan kidnnas igen av utomstaende.
Ditt deltagande i undersokningen &r helt frivilligt. Du kan nir som helst avbryta ditt deltagande
utan ndrmare motivering. Undersokningen kommer att presenteras i form av en uppsats vid
Uppsala Universitet.

Later detta intressant dr ni mer 4n vilkomna att kontakta oss for vidare information.

Med vinliga hélsningar,
Helena Bylin och Rita Youhannaei
(Dietiststudenter, termin 6)

Kontakt:
helena.bylin@hotmail.com ritayouhannaei @yahoo.com
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BILAGA 2
Intervjuguide

BAKGRUNDSFAKTA
Kort kring respondentens bakgrund - Utbildningsgrad, yrke.
Vad har ditt/dina barn for diagnos?

KOMPLEXA ATBETEENDE VID AUTISM

Barn med autism kan i vissa fall ha ett selektivt dtbeteende, hur sag det ut for ditt/dina barn innan
paborjad kostbehandling?

Hur har det paverkat ditt beslut att prova kost som en behandlingsmetod?

Har ni nagon gang fatt mojlighet att triaffa en dietist for att fa hjdlp med det selektiva
dtbeteendet?

Har ni provat andra behandlingsformer innan ni valde att prova kostbehandling?

INFORMATIONSKALLOR

Hur fick du reda pa att det fanns ett samband mellan kost och autism?

Var har du inhdmtat information om kostbehandling (sociala media, tv, varden, ldkare,
autismforening, vin, familj etc.)

Hur har det varit att salla den information som du har kommit i kontakt med pa nétet?

KOSTOMLAGGNING

Forvintan pa effekt av kostforandring?

Asikt kring kost som “alternativ”” behandlingsform?

Nir genomforde du kostforandringen?

Efter att ni genomforde kostforandringen vilka effekter sag ni?
Hur lang tid efter?

Svaraste med forindringarna?

Hur léinge har ni tillimpat specialkost? (har ni hort nagot om forvintad tidsatgang for visad
effekt, ex antal veckor/manader)

Beskriv vardagsomstillning, i samband med kostférindring.
Maltider, recept, tidsatgang, ekonomi

OMGIVNINGNS REAKTION
Omgivningens reaktion/bemdtande
Skola, familj, vdanner, maltidssituation pa skoltid, kalas, aktiviteter

VARDKONTAKT OCH STOD

Kontakt/bemé&tande inom varden innan/i samband med/efter kostforandring (dietister, ldkare etc.)
Hur anser du att bemotandet/kontakten med varden har varit

i samband med kostomldggning?

Vilken paverkan har bristen pa vardkontakt i samband med kostomldggningen haft pa er?

Har du sokt/hittat stod nagon annanstans? (andra familjer i samma situation, stodgrupper,
foreningar)
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KUNSKAP/INTRESSE KRING AUTISM OCH KOST I SVERIGE

Hur tycker du att kunskapsnivan kring autism och kost dr inom varden idag?

Vad idr det som fattas? Anser du att det finns ett behov och intresse hos forildrar av att
genomfora en kostfordndring?

NATIONELLA/INTERNATIONELLA SKILLNADER
Har du mérkt nagon skillnad mellan Sverige/Gvriga lander?
Varfor forekommer de skillnaderna tror du?

ATTITYD KRING MOTSTRIDIG EVIDENS

Det finns idag relativt fa studier gjorda inom omradet och evidens som bade bevisar/motbevisar
effekten av glutenfri/mjolkfri kost, hur stéller du dig till det?

Hur tycker du att varden ska stilla sig till det?

OVRIGT

Vad tycker du dr det viktigaste att lyfta kring &mnet autism och glutenfri/mjolkfri kost?
Finns det ndgot mer som du kdnner att du vill sédga som har att gora med det vi pratat om?
Kan vi vid behov kontakta dig for ytterligare information?
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