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Forord


Dette er den femte i en række af kortlægnin-
 ger der indgår i det kortlægningsprojekt,
 som Center for Små Handicapgrupper (CSH)
 igangsatte i 2000. 


Kortlægningsprojektet beskriver levevil-
 kårene for mennesker med sjældne diagno-
 ser, og med denne publikation er vi nået til
 stofskiftesygdommen galaktosæmi. Den lille
 gruppe børn og voksne, der har denne diag-
 nose, er bl.a. karakteriseret ved at have ud-
 viklingsforstyrrelser.


Udgivelsen er desuden et led i CSH’s 
 almene arbejde med at opsamle erfaring og
 information på området sjældne handicap 
 og sygdomme.


Målgruppen er især fagpersonale i sund-
 heds-, social- og undervisningssektoren, som
 gennem deres arbejde kommer i kontakt
 med mennesker med galaktosæmi. Samtidig
 er den rettet mod de beslutningstagere, som
 har indflydelse på dansk handicappolitik.


Det er tanken at give indblik i hverdagens
 små og store udfordringer for de berørte
 familier, så målgruppen får mulighed for at få
 indblik i, hvordan familierne oplever samspil-
 let med fagpersonalet. Endelig gives der bud
 på hvilke løsninger, der eventuelt vil kunne
 lette brugernes og de pårørendes hverdag. 


Galaktosæmiforeningen i Danmark har
 været en vigtig samarbejdspartner. Uden
 deres input var denne publikation ikke blevet
 en realitet. 


En stor tak til medlemmerne og særligt til
 Gitte Østergaard og Marianne Egholm, som
 har været følgegruppe undervejs i forløbet.



Læsevejledning


De læsere, som ikke har behov for en nøjere
 redegørelse for diagnosen, kan undlade at
 læse s. 5-6. Og for de af læserne, hvis inter-
 esse for undersøgelsen først og fremmest
 samler sig om de konkrete resultater og kon-
 klusioner, er det muligt at springe s. 6-8 over,
 hvor der gøres rede for metodeovervejelser,
 herunder fremgangsmåde og diskussion af
 data-validitet.


Sidste afsnit i Kapitel 1 om Baggrundsdata
 samt resten af publikationen rummer den
 egentlige analyse og de konkrete resultater
 af undersøgelsen.


”Forældre” kontra ”voksne”


Det er kun voksne personer, der har udfyldt
 spørgeskemaer og deltaget i interviews. 


1. Forældre til børn med galaktosæmi: 


Dem kalder vi for nemheds skyld forældre.


2. Voksne med galaktosæmi: Kaldet voksne.



Indledning 


Galaktosæmi er en medfødt stofskiftesyg-
 dom. Ubehandlet fører den til svære fysiske
 og psykiske handicap og er livstruende. Disse
 meget alvorlige følger kan undgås ved at
 følge en diæt. 


Selvom sygdommen gennem diæten er vel-



KAPITEL 1:



Om undersøgelsen 



(6)behandlet, medfører den oftest funktionsned-
 sættelser i forskellig grad, og der er her tale
 om ikke-synlige handicap. Desuden medfører
 sygdommen indirekte en række sociale og
 psykosociale problemer, der i vekslende grad
 præger opvæksten og voksentilværelsen.


Allerede fra fødslen kan et barn med
 galaktosæmi vende op og ned på forældre-
 nes forventning til det at få børn. De første
 dage og uger kan være en voldsom oplevel-
 se, da børnene ofte er meget syge. Galakto-
 sæmi kræver også tilvænning og omstilling
 p.g.a. af den livslange diæt, og vil derfor
 påvirke livet for hele familien. Familien må
 indstille sig på store forandringer, hvilket kan
 være en svær proces. 


En af de første udfordringer for familien er
 at skaffe viden om den sjældne diagnose. En
 anden udfordring er den begrænsede viden
 og erfaring, som præger omgivelserne.


Denne mangel på viden kan i mange tilfælde
 betyde, at pårørende eller den voksne med
 sygdommen selv aktivt må søge information,
 fx via patientforeningen, videnscentre eller
 internettet. Det kan medføre, at familierne
 opnår mere viden end fagpersonalet.


Gennem denne undersøgelse af levevil-
 kårene for mennesker med galaktosæmi er
 det formålet at sætte fokus på de særlige
 problemstillinger, som kendetegner gruppen.


Kortlægningen skal bidrage til at give et øget
 indblik i og viden om levevilkårene. 


Den primære målgruppe er fagpersonale
 og beslutningstagere, som i deres daglige
 virke har indflydelse på de offentlige tilbud,
 som kan gives til mennesker med galakto-
 sæmi. Indblik er væsentligt for denne  mål-
 gruppe, der ofte har et begrænset kendskab
 til dagligdagen med galaktosæmi. 


Ud over den primære målgruppe kan for-


håbentlig alle andre med interesse for galak-
 tosæmi få et bedre indblik i, hvordan denne
 sygdom på forskellig måde kan sætte sit
 præg på hverdagen. 


Det er hensigten, at den øgede viden skal
 bidrage til at skabe opmærksomhed og give
 baggrund for nytænkning blandt målgrup-
 pen. Her tænkes ikke mindst på nytænkning
 vedrørende koordinerede strategier i - og på
 tværs af - sundheds-, social- og undervis-
 ningssektoren over for mennesker med
 galaktosæmi.



Led i overordnet kortlægning


Kortlægningen af galaktosæmi indgår i et
 større kortlægningsprojekt, hvor en række
 andre sjældne diagnoser bliver undersøgt.


Det er målsætningen på et senere tidspunkt
 at bruge resultaterne fra denne og andre
 undersøgelser til at lave en samlet opsamling
 om levevilkårene for personer med sjældne
 handicap.


Undersøgelserne er opbygget omkring en
 række overordnede temaer, som sætter fokus
 på forskellige perioder og aspekter af livet. De
 fleste af temaerne går igen i de forskellige
 undersøgelser, så det bliver muligt at drage
 sammenligninger imellem diagnoserne. Enkel-
 te temaer er specifikke for den enkelte eller
 for nogle af diagnoserne. Eksempelvis er et
 tema om parforhold og ønsket om at få
 børn, der indgår i denne undersøgelse om
 galaktosæmi, særlig relevant fordi sygdom-
 men er arvelig, mens emnet er irrelevant for
 mange andre diagnoser. 



Temaer i denne kortlægning


• At få diagnosen


• Kontakt til sociale myndigheder og 
pædagogiske institutioner



(7)• Behovet for information


• Påvirkning af hverdagen og familien


• Sociale netværk 


• Skolegang


• Fritidsaktiviteter


• Voksen med galaktosæmi


• Parforhold og ønsket om at få børn



Diagnosen galaktosæmi


Galaktosæmi er en medfødt arvelig stofskif-
 tesygdom, hvor enzymet, der nedbryder
 galaktosedelen i mælkesukker (laktose), ikke
 dannes. Ubehandlet fører galaktosæmi til
 gulsot, grå stær, hjerneskade og til en livstru-
 ende tilstand. Sygdommen kræver livslang
 diæt fri for mælkesukker. Galaktosæmi blev i
 Danmark første gang beskrevet i 1955.


Galaktosæmi skyldes manglende produktion
 af enzymet Galaktose-1-fosfat uridyltransfe-
 rase (forkortet GALT). Det manglende enzym
 skyldes en genfejl, der er lokaliseret til kro-
 mosom 9. 


Galaktosæmi viser sig som regel dage eller
 få uger efter fødslen ved svære maveproble-
 mer, når indtagelsen af mælk for alvor er
 kommet i gang. Barnet vil typisk kaste op
 eller gylpe meget, hver gang det får mælk.


Samtidig bliver huden typisk gul, som udtryk
 for en leverskade (gulsot). Diarré indtræder,
 barnet mister appetitten, får tør hud, bliver
 sløvt, slapt og tager ikke på i vægt. Leveren
 og milten bliver forstørret, og der ophobes
 væske i kroppen. Nyrerne kan også tage
 skade. Barnet bliver i øget omfang modtage-
 ligt for infektioner. Temperaturen svinger i
 mange tilfælde uregelmæssigt, og kramper
 kan forekomme. 


Uden diæt kan tilstanden i løbet af nogle
 uger medføre koma, som hurtigt kan blive
 livstruende. I de fleste tilfælde stilles diagno-


sen dog i løbet af de første uger efter
 fødslen. Men senere diagnosticering kan
 også forekomme, hvis barnet fx har været
 sat på en laktosefri kost, eller hvis der er en
 vis tolerance over for galaktose.


Udbredelse og arvegang


Diagnosen stilles ved undersøgelse af barnets
 urin og blod. Hvis undersøgelsen viser store
 mængder af galaktose-1-fosfat, er der ingen
 tvivl om diagnosen, men den kan også
 bekræftes ved en enzymanalyse og i nogle
 tilfælde ved en kromosomanalyse. Er der mis-
 tanke, sættes barnet ofte i diætbehandling
 før diagnosen er bekræftet. 


Man regner med, at der i Danmark fødes 1
 barn med diagnosen ud af 30-60.000
 fødsler, svarende til at der fødes 1-2 børn om
 året med galaktosæmi. Man antager, at mel-
 lem 40 og 55 mennesker har galaktosæmi i
 Danmark. Arvegangen er autosomalt reces-
 siv. Det betyder, at hvis begge forældre er
 raske bærere af anlægget for galaktosæmi,
 er der 25 % sandsynlighed for ved hver fød-
 sel at få et barn med sygdommen. Anlægs-
 bærere er alle uden symptomer. Har en af
 forældrene selv galaktosæmi, vil barnet altid
 blive anlægsbærer. Men hvis den anden
 forælder tilmed er anlægsbærer, er der 50 %
 sandsynlighed for, at barnet får sygdommen.


Hvis begge forældre har galaktosæmi, vil
 deres børn få sygdommen.


Fødevarer der skal undgås


I diæten skal man primært undgå mælk og
mælkeprodukter, som er den største kilde til
mælkesukker og dermed galaktose. Beteg-
nelsen mælk dækker også over alle mælke-
produkter herunder fløde, smør, ost og ræk-
ken af surmælksprodukter. Der er ligeledes



(8)laktose i mange industrielt fremstillede varer,
 som fx fast food, mange typer pålæg og
 bagværk. Derudover kan man også finde lak-
 tose i produkter som fx medicin og tandpa-
 sta. Der er ofte problemer med varedeklarati-
 onen, som ikke altid oplister alle ingredienser
 og redegør for laktoseindholdet. Især børn
 har således brug for diætkontrollen for at
 finde den rette diæt.


Hovedmængden af galaktose bliver tilført
 kroppen gennem den mad vi spiser. Galakto-
 se forekommer også i naturens egne råvarer,
 og en 100 % galaktosefri kost er derfor
 umulig. Derudover producerer kroppens eget
 væv også en mindre mængde galaktose.


Kroppen kan derfor ikke holdes helt fri for
 galaktose - galaktosefri diæt eller ej. Galakto-
 se i små mængder er da også nødvendige
 for kroppen og indgår bl.a. i nervecellerne.



Forløb og prognose    


Neurologiske forstyrrelserkan indtræde i
 varierende grad, uanset om diæten over-
 holdes. Man ved meget lidt om, hvorfor
 mangel på GALT-enzymmet kan give lang-
 sigtede komplikationer til trods for at diæten
 overholdes. Komplikationerne kan vise sig
 ved psykisk udviklingshæmning i mild grad,
 og i nogle tilfælde kan man observere varig
 skade af leveren, hjernen og synet (slørede
 linser er tegn på grå stær). Komplikationerne
 vil forværres, hvis diæten startes på et sent
 tidspunkt eller hvis den ikke overholdes.


Levealderen vil normalt ikke være forkortet.1
 Taleproblemerer hyppige, også ved normal
 psykisk udvikling. Den sproglige udvikling er
 ofte forsinket, og en del har vedvarende pro-
 blemer med udtalen. Både børn og voksne
 kan have uklar tale, og det kan knibe med at


udtrykke det ønskede budskab og bestemte
 ord. Det gælder især udtalen af komplekse
 ord og ord med mange stavelser. Fejlene kan
 være forskellige, hver gang et ord gentages.


Motoriske problemer med at ”forme” orde-
 ne, fx rytmiske bevægelser med tungen, kan
 spille en rolle. Talen kan være langsom, og
 nogle stavelser vendes om.


Det anbefales at børn med galaktosæmi
 får en talepædagogisk vurdering og evt. støt-
 te for at undgå større talevanskeligheder.


Indlæringsvanskelighederkan vise sig i folke-
 skolen, hvor håndtering af sprogfagene og
 matematik kan volde besvær. Det skyldes
 delvis sproglige problemer, men også forstyr-
 relser med hensyn til rum- og formsans. Her-
 til kommer koncentrationsproblemer og
 oplevelse af ”uro i kroppen”. 


Med støtte til sproglige problemer og ind-
 læringsvanskeligheder kan de fleste børn
 med galaktosæmi gennemføre et almindeligt
 skoleforløb, men kun de færreste magter en
 videregående boglig uddannelse.


Motoriske forstyrrelseri varierende grader
 optræder hos mange. Nogle få bliver klunte-
 de, får rystelser på hænderne og svært ved
 at styre og koordinere bevægelserne, når de
 vil udføre handlinger, de har besluttet sig for.


Der er desuden vanskeligheder med rumop-
 fattelse og dermed besvær med at kende
 forskel på højre og venstre. Jævnlig ergo-
 eller fysioterapi kan afhjælpe motoriske for-
 styrrelser og koordinationsproblemer. 



Metodeovervejelser 



Konkret fremgangsmåde


Den metodiske udfordring for denne under-
søgelse var, at der kun er omkring 40-55 med



(9)diagnosen, og at det samtidig ikke er muligt
 at komme i kontakt med dem alle. Antallet er
 så lille, at det er vanskeligt at kortlægge
 udbredelsen af de relevante problemstillinger.


Undersøgelsen af denne gruppe måtte således
 metodisk indrette sig efter disse vilkår, og den
 fik derfor en kvalitativ metodetilgang, hvor der
 fokuseredes mere på at beskrive de fremkom-
 ne problemstillinger end at dokumentere
 udbredelsen.


Kontaktmulighedernes betydning for
 metodevalg


Kontakten til de mennesker, som medvirker i
 undersøgelsen, skete primært gennem deres
 forening, hvilket jo udelukker dem, som ikke
 er medlemmer af foreningen. Så for at få det
 bedst mulige grundlag for undersøgelsen
 blev Rigshospitalet kontaktet, fordi der her 
 er en centerfunktion for galaktosæmi.


Hospitalet har derfor kontakt til de fleste i
 landet med galaktosæmi. Professor dr. med.


Flemming Skovby indvilgede i at viderefor-
 midle spørgeskemaer ud til de patienter, som
 han havde kontakt med. 


Denne måde at kontakte personer med
 galaktosæmi ville afstedkomme en væsentlig
 usikkerhed i undersøgelsen, såfremt besvarel-
 serne var blevet behandlet efter rent kvanti-
 tative metoder. Det ville simpelthen ikke være
 muligt at godtgøre, at resultaterne var
 repræsentative for alle med galaktosæmi.


Når det så er sagt, er det samtidig vigtigt at
 erindre, at der har været kontakt til en ret
 stor del af alle med galaktosæmi i Danmark.


Formentlig har halvdelen af alle med galakto-
 sæmi svaret på et spørgeskema. Såfremt
 man - uden sammenligning i øvrigt - lavede
 en undersøgelse i den samlede danske be-
 folkning ville det svare til  2,5 mio. besvarel-


ser. Når man tager den begrænsede mæng-
 de mennesker med galaktosæmi i betragt-
 ning, får man med dette undersøgelsesde-
 sign et ganske godt billede af levevilkårene
 for denne gruppe. Et beskrivende billede.


Formål med spørgeskemaerne


Der var især grund til metodeovervejelser i
 forhold til spørgeskemaundersøgelserne. I
 undersøgelser med meget få respondenter er
 der grund til at være skeptisk over for validi-
 teten af resultaterne, hvis man ser det som
 beregninger af forekomsten af en bestemt
 problemstilling. Intentionen med spørgeske-
 maundersøgelsen var heller ikke at beregne
 valide procentfordelinger, men derimod at
 lave en sondering blandt de medvirkende,
 som giver mulighed for at identificere væ-
 sentlige problemstillinger.



Undersøgelsesdata 


Der er brugt to former for data: Spørge-
 skemaer og fokusgruppeinterview.


Spørgeskemaer


Der er udsendt to spørgeskemaer: Et skema
 rettet til forældrene til børn med galakto-
 sæmi, som er blevet bedt om at udfylde ske-
 maet på egne og børnenes vegne, og et
 skema til dem med galaktosæmi, som er over
 18 år. I den forbindelse er det væsentligt at
 bemærke, at alt i den følgende analyse af
 levevilkårene for børn og unge under 18 år
 bygger på forældrenes oplevelse af forholde-
 ne. Det vil ikke være muligt inden for ram-
 merne af denne undersøgelse at vurdere, om
 deres børn har de samme oplevelser.


Galaktosæmiforeningen i Danmark har
været inddraget på flere niveauer i arbejdet
med at indsamle data. For det første blev den



(10)involveret i processen omkring formuleringen
 af spørgsmålene. Herved opnåedes en præcis
 og relevant fokusering på de særlige proble-
 mer, som er knyttet til galaktosæmi, og sam-
 tidig aktiverede selve processen nogle af de
 ressourcer og den viden, som er samlet i for-
 eningen. For det andet fungerede foreningen
 som bindeled til de enkelte respondenter,
 dels ved at stille medlemslisten til rådighed,
 dels ved at anbefale undersøgelsen over for
 medlemmerne. Dette har sandsynligvis haft
 en positiv effekt på svarprocenten. 


Fokusgrupper


Den anden form for data blev indsamlet gen-
 nem to fokusgruppeinterview. De to fokus-
 grupper bestod af henholdsvis syv forældre
 til børn med galaktosæmi, og seks voksne
 med galaktosæmi. Interviewmetoden blev
 baseret på en friere struktur end traditionelle
 interviews, idet interaktionen ikke kun fore-
 går mellem interviewer og deltagere, men
 også mellem deltagerne indbyrdes. Som
 interviewer skal man søge at igangsætte en
 gruppeproces, som hvis den lykkes ofte fører
 til en mere alsidig belysning af emnerne gen-
 nem den gruppedynamik, som opstår. Denne
 interviewform har sin styrke i forbindelse
 med interview om emner, hvor interviewper-
 sonerne har et fællesskab - en fælles for-
 ståelse af et ofte kompliceret emne, som
 intervieweren ikke har de samme forudsæt-
 ninger for at sætte sig ind i. I fokusgruppein-
 terviewet var der mulighed for at få uddybet
 problematikkerne, som var blevet belyst i
 spørgeskemaerne - men også mere følelses-
 mæssige aspekter. Gruppeinterview kan
 udvikle sig sådan, at de interviewede præger
 billedet og genskaber noget af den sociale
 verden, de har til fælles i dagligdagen, og


det kan give et unikt billede af komplekse og
 ofte følelsesladede sammenhænge.


Desuden gav metoden intervieweren lejlig-
 hed til at møde de mennesker, hvis levevilkår
 skulle beskrives. Det øgede alt andet lige
 interviewerens indsigt, forståelse og forud-
 sætninger for at nuancere den endelige rap-
 ports konklusioner - sammenlignet med hvis
 kontakten kun foregik via postvæsenet.  


Begge fokusgruppeinterview blev gennem-
 ført i september måned 2002. Interviewet
 med forældrene udviklede sig i høj grad til
 en samtale mellem forældrene, hvor de kom-
 menterede hinandens udsagn og sammenlig-
 nede med egen situation. Interviewet varede
 to timer - eller rettere blev afbrudt efter to
 timer for at gøre plads til næste interview. 


Interviewet med de seks voksne med
 galaktosæmi udviklede sig lidt anderledes.


Det havde mere karakter af et traditionelt
 interview, hvor der blev stillet et spørgsmål,
 hvorefter en eller flere svarede. Antagelig
 skyldtes det, at deltagerne var lidt generte og
 tilbageholdende. Interviewet varede lige over
 en time. 


Begge interview gav en solid baggrund for
 at kunne beskrive hverdagen for henholdsvis
 familierne og de voksne med galaktosæmi
 og dermed forstå baggrunden for deres
 besvarelser af spørgeskemaerne.



Baggrundsdata


Mange besvarelser fra medlemmer
På baggrund af medlemslister fra Galakto-
sæmiforeningen i Danmark blev der udsendt
34 spørgeskemaer i begyndelsen af septem-
ber 2002. Godt 14 dage senere fik medlem-
merne en påmindelse, og i begyndelsen af
oktober samme år var 26 skemaer kommet
retur. Det svarer til en besvarelse på 76,5 %. 



(11)De 26 returnerede skemaer udgjordes af
 10 skemaer udsendt til voksne over 18 år og
 16 skemaer målrettet til forældre til børn og
 unge under 18 år. 


Der var i undersøgelsen lagt op til, at det
 var forældrene som skulle besvare spørge-
 skemaet, såfremt deres barn var under 18 år,
 og det er også sket i samtlige tilfælde. Et af
 skemaerne var dog udfyldt af en mor til en
 voksen. Dette skema vil alligevel indgå i data-
 materialet for børn og unge, fordi moderens
 besvarelse beskæftiger sig med tiden før bar-
 net fyldte 18 år. 


Skemaerne for voksne er alle udfyldt af
 den person, som har galaktosæmi. 


Derudover blev der i september 2002
 sendt et antal spørgeskemaer til Klinik for
 Sjældne Handicap på Rigshospitalet. Menin-
 gen var, at klinikken skulle videreformidle
 disse skemaer til de patienter med galakto-
 sæmi, som den var i kontakt med. Der kom
 desværre ikke nogen skemaer retur.


Alder, køn m.v.


Alders- og kønsfordelingen for de deltagen-
 de ses i skema 1.


Alle under 18 år bor stadig hjemme hos
 deres forældre. To af dem over 18 år bor
 ligeledes hos deres forældre, mens fem bor
 med deres samlever/ægtefælle, tre bor alene
 og en bor på husholdningsskole.


Den ældste voksne, som deltager i under-
 søgelsen, er 42 år.


Generelt er det hensigten med kortlægnin-
 gen at undersøge levevilkårene ”fra vugge til
 grav”; men det forhold, at den ældste som
 har medvirket er i begyndelsen af 40’erne,
 kommer selvfølgelig lidt på tværs af denne
 ambition. Det er dog tvivlsomt, om der fin-
 des mange ældre med galaktosæmi. Syg-
 dommen kan som tidligere nævnt være liv-
 struende, såfremt den ikke diagnosticeres.


Det kan meget vel betyde, at mennesker
 som er født før 1955, hvor sygdommen
 første gang blev beskrevet i Danmark,
 næppe har overlevet. 


Terminologi: Forældre og voksne
 I de følgende kapitler vil der ofte blive hen-
 vist til henholdsvis forældrene og de voksne.


Forældrene er i disse sammenhænge en hen-
 visning til de forældre, som har børn under
 18 år, og som har svaret på spørgeskemaer
 og deltaget i gruppeinterviewet. De voksne
 henviser til de voksne over 18 år, som selv
 har diagnosen, og som har svaret på spørge-
 skemaer og deltaget i gruppeinterviewet. Der
 er to af de voksne med diagnosen, som også
 selv er forældre, men ingen af deres børn har
 galaktosæmi. 


I alt Drenge Piger


Førskolealderen (0-6 år) 5 3 2


Skolealderen og frem til 18 år (7-17 år) 10 6 4


Mænd Kvinder


Voksne (18- år) 11 5 6


Skema 1: Alders- (2002) og kønsfordeling for de deltagende



(12)”Man tænker, bare det nu ikke mangler 
 et ben, bare det nu ikke mangler en arm,
 bare det ikke er et mongolbarn. De tanker
 man har om at få et handicappet barn.


Man har aldrig nogensinde tænkt at skulle
 komme ud for dette her. Da jeg fik at vide,
 at han ikke kunne tåle mælk, kan jeg
 huske at jeg tænkte - er det bare det!”


Fra gruppeinterview med 
 forældre til børn med galaktosæmi


Dagene før man får vished


De første dage for et barn med galaktosæmi
 kan være meget dramatiske. Citatet illustre-
 rer den forundring forældrene kan opleve,
 når de får forklaret årsagen til deres barns
 ofte voldsomme sygdom i de første dage.


Deres forestillinger om hvad der ville ske, hvis
 de fik et handicappet barn, har næppe inklu-
 deret, at barnet ikke kunne tåle brystmælk
 og ville få voldsomme reaktioner. Nogle af de
 beskrivelser forældrene kom med i interview-
 et var fx: ”Startede med enorme opkast og
 var meget syg. Leveren fungerede 3 %, og
 man fandt på tiendedagen ud af, at han
 havde galaktosæmi” eller ”Han var også
 meget syg. Seks dage gammel var vi faktisk
 ved at miste ham, og han lå i koma”.


De fortæller om stærke følelsesmæssige
 reaktioner oven på hele det ofte hektiske for-
 løb. En mor beskriver det som at blive to år
 ældre på få dage. En anden plejer at sige, at
 jeg har fået min søn fire gange. Det ofte


akutte forløb kan også gøre det svært at
 overskue sammenhængen. En mor fortæller:


”Følelsesmæssigt er det stadig ønskebarnet.


Alle de andre mødre har alle deres børn lig-
 gende ved siden af, og man ved bare, at ens
 barn ligger nedenunder”. Hendes barn var
 meget sygt og var overvåget af lægerne. 


At få diagnosen er derfor ifølge en mor


”simpelthen guld værd”, også selvom forkla-
 ringen nogle gange kan overraske familier,
 som det indledende citat illustrerer. 


Flest får hurtig diagnose


Over halvdelen (14 ud af 26) skriver, at de
 har fået diagnosen inden for de første 14
 dage. Alle med undtagelse af to har fået stil-
 let diagnosen inden for de første 50 dage.


De to sidste har henholdsvis fået diagnosen
 efter ca. otte måneder og halvandet år. For-
 klaringen på den sene diagnose ligger i en
 genetisk forskel. Barnet som måtte vente på
 en diagnose i otte måneder var således


”genetisk anderledes end de børn, der har
 klassisk galaktosæmi” skriver forældrene. I
 dette tilfælde viste de første symptomer sig
 således først efter knap 60 dage. ”Det gør
 også, at hun har taget mere skade end de
 andre”. Det er som omtalt forholdsvis nemt
 at bekræfte diagnosen, når først mistanken
 er faldet på galaktosæmi. 


I fire ud af 16 skemaer for børn og unge
 med galaktosæmi har forældrene noteret, at
 der var en anden diagnose før galaktosæmi.



KAPITEL 2:



At få diagnosen



(13)Af forklaringerne kan man læse, at der har
 været tale om større eller mindre komplikati-
 oner i den første tid, fx omkring galdevejen
 og leveren.


Sygdom i det første leveår


Børn med galaktosæmi bliver ofte indlagt en
 til to gange i det første leveår, og desuden
 har syv ud af 16 oplevet hyppige sygdoms-
 perioder i hjemmet. Kun to børn har været
 indlagt mere end to gange det første år. Det
 ene barn, som har været indlagt mellem tre
 og fire gange, var til gengæld ikke hyppigt
 syg. Antagelig var indlæggelserne mere på
 grund af udredningen.


Når de mange med hyppige sygdomsperi-
 oder ikke blev indlagt skyldes det, at det ikke
 var nødvendigt. I spørgeskemaerne nævnes
 især mellemørebetændelse, men i ét tilfælde
 også opkast og diarré inden diagnosen blev
 afklaret. 



Kontrolbesøg


De fleste med galaktosæmi går jævnligt til
 kontrol. Der er dog en klar opdeling mellem
 dem, som er under 18 år, og dem over. Dem
 under 18 år går generelt langt mere regel-
 mæssigt til kontrol, og de går til kontrol flere
 steder. Når man spørger om årsagen til de
 voksnes få kontroller svarer en af dem: ”Nej,
 det bliver sjældnere og sjældnere. Jeg gider i
 hvert tilfælde ikke at rejse til Rigshospitalet
 for at få taget en blodprøve”. En anden
 siger: ”Jeg tager ikke til Rigshospitalet mere.


Jeg var derovre et par gange, men som for-
 søgskanin, og det var lidt hårdt”. Forsøgs-
 kanin hentyder til, at han indgik i nogle for-
 søg, som han ikke mener gavnede ham.


Tværtimod mener han, at han  blev dårligt
 behandlet. 


Har styr på diæten


De voksne forklarer, at de ikke føler at de får
 noget væsentligt ud af kontrolbesøgene. De
 blodprøver som tages ved kontrollen fortæl-
 ler, om der har været galaktose i deres krop i
 de foregående dage. De mener ikke det
 hjælper dem. Nogle af de voksne fortæller, at
 de kender symptomerne på en forkert diæt,
 og de ved nogenlunde hvad de må og ikke
 må spise. Andre fortæller at de ikke mærker
 noget, også selvom de ikke altid overholder
 diæten. 


Børn til jævnlig kontrol


Forældrene til børn og unge under 18 år
 markerer alle, at de enten går til kontrol
 mindst hvert halve eller hvert hele år på et af
 landsdelscentrene (der er spurgt til begge
 landsdelscentre på henholdsvis Skejby og
 Rigshospitalet, men de kommer primært på
 Rigshospitalet, hos professor dr. med. Flem-
 ming Skovby på Klinik for Sældne Handicap.


Denne klinik har centerfunktionen for galak-
 tosæmi). Kun tre af de voksne går til fast
 kontrol en gang om året. Resten går sjæld-
 nere eller aldrig. 11 ud af 16 under 18 år har
 også jævnligt kontakt til sygehuset i deres
 eget amt. Det tilsvarende tal for dem over 18
 er kun fire. Næsten alle under 18 år ser også
 en diætist (15 ud af de 16). Det er dog kun
 10, som ser en diætist jævnligt. For dem over
 18 er der ingen, som ser en diætist jævnligt.


Diætforvirring


På spørgsmålet om der er eller har været
problemer med at finde frem til, hvilke føde-
varer som kan indgå i diæten, svarer mere
end 2/3 bekræftende. Det fremgår af inter-
viewet med forældrene, at der langtfra er
enighed mellem de forskellige sygehuse om,



(14)hvilke fødevarer som er bedst og værst for
 mennesker med galaktosæmi. Lægerne og
 diætisterne har ikke altid haft ens retnings-
 linjer på dette område. En mor fortæller:


”Det er jo faktisk kun inden for de sidste par
 år, at der er kommet ens retningslinjer”. En
 anden mor fortæller: ”Vi havde mange for-
 skellige diæter dengang, fordi hvert sygehus
 vi blev tilknyttet havde sin egen diæt”. Når
 så mange siger at der er problemer med,
 hvilke fødevarer som må indgå i diæten, 
 skyldes det ifølge forældrene især erfaringer
 fra tidligere, hvor der var meget forskellige
 udmeldinger fra lægerne og diætisterne. 


Typiske forløb?


Både forældrene og de voksne med galakto-
 sæmi er blevet bedt om at vurdere, hvorvidt
 deres barn eller de selv har fulgt et, efter
 deres mening, typisk forløb for børn med
 galaktosæmi. Nogle af dem markerer, at
 deres forløb ikke er typisk, men i en række
 tilfælde dækker det over en meget forskellig
 opfattelse af spørgsmålet. Det er kun nogle
 af forældrene, som har skrevet egentlige for-
 klaringer på, at deres børn afviger fra det
 typiske. De giver to årsager. Den ene er, at
 deres børn ikke har den klassiske galakto-
 sæmi og derfor har haft et anderledes forløb,
 den anden er, at deres børn enten havde en
 bedre eller dårligere udvikling end andre med
 galaktosæmi.


Syv ud af de 16 børn har desuden andre
 sygdomme end galaktosæmi. Det gælder for-
 skellige problemer med synet, bl.a. grå stær,
 som kan være en følgevirkning af galakto-
 sæmi. Andre børn har noget så forskelligt
 som klumpfod, reflux (problemer med til-
 bageløb fra maven) og infantil autisme. 


Typiske problemer?


Fem af de typiske problemer, som rammer
 børn og voksne med galaktosæmi, var opført
 i spørgeskemaet (motoriske forstyrrelser, for-
 sinket sprogudvikling, problemer med synet,
 psykisk udviklingshæmning i mild grad og
 indlæringsvanskeligheder). Både forældrene
 og de voksne med diagnosen er blevet bedt
 om at notere, om der var eller havde været
 nogle af disse problemer. Det skal bemærkes,
 at der ikke er tale om lægelige vurderinger,
 og at nogle af de voksne med galaktosæmi
 kan have haft svært ved at huske problemer
 fra barndommen. 


Resultatet viser, at 15 ud af 26 har eller har
 haft motoriske forstyrrelser. Det kan fx være
 problemer med at koordinere sin gang. 16
 ud af 26 har oplevet en forsinket sprogudvik-
 ling, og 14 har eller har haft problemer med
 synet.


Det er måske lidt mere overraskende, at
 der kun i ni af de 26 skemaer er sat kryds
 ved psykisk udviklingshæmning i mild grad. I
 patientforeningen er det opfattelsen, at
 næsten alle havde neurologiske forstyrrelser 
 i form af en let udviklingshæmning. Besvarel-
 serne kan tolkes som en afstandstagen til
 betegnelsen ”psykisk udviklingshæmning”.


Det er ikke utænkeligt, at flere opfatter at de
 har indlæringsvanskeligheder, men ikke der-
 for er psykisk udviklingshæmmede. På
 spørgsmålet om indlæringsvanskeligheder
 svarer et flertal på 16 ud af 26 bekræftende.


De ni, som har markeret psykisk udviklings-
 hæmning i mild grad, har også sat kryds ved
 indlæringsvanskeligheder. 


Tilbage er 10 ud af de 26 medvirkende
(seks forældre og fire voksne), som hverken
har markeret indlæringsvanskeligheder eller
psykisk udviklingshæmning i mild grad. Det



(15)kan virke som mange, men når man kigger
 lidt nærmere på de 10 besvarelser, ændrer
 billedet sig lidt. Af de seks børn har fire
 endnu ikke nået skolealderen. Så hvis der
 måtte komme indlæringsvanskeligheder,
 behøver de ikke have vist sig særlig tydeligt
 endnu. De to sidste går i skole, i henholdsvis
 privatskole eller almindelig folkeskole med
 støtte. Blandt de fire voksne har to gået i
 specialklasse i forbindelse med en almindelig
 folkeskole, og to har gået i almindelig folke-
 skole uden nogen former for støtte.


Dette emne illustrerer en svaghed ved
 undersøgelsesmetoden, som er valgt til
 denne kortlægning. Hvorvidt de medvirkende
 har indlæringsvanskeligheder eller psykisk
 udviklingshæmning i mild grad er ikke blevet
 bedømt ud fra en konkret og faglig vurde-
 ring. Det er tilkendegivet af personerne selv
 eller af deres forældre. Betegnelser som ind-
 læringsvanskeligheder og psykisk udviklings-
 hæmning i mild grad kan for nogen virke
 som underlige betegnelser at sætte på sig
 selv eller sit barn.



Information om diagnosen

 Typisk en mangelvare

Generelt er behovet for information i starten
 stort, men den er ikke altid nem at skaffe.


Med sjældne diagnoser er det ofte svært
 for forældrene at finde den information de
 har brug for. Kun tre forældrepar føler, at 
 de har haft tilstrækkelig adgang til den for-
 nødne information.


Seks svarer, at de blev delvis informeret, og
 syv at de ikke fik den information, de havde
 behov for.


En væsentlig del af informationen kom
 ikke overraskende fra hospitalerne. Syv mar-
 kerer, at de fik hjælp med information af


hospitalet, men fem ud af dem giver udtryk
 for, at de kun blev delvis informeret dér. På
 trods af, at hospitalerne i næsten halvdelen
 af tilfældene gav den første viden, er denne
 tilsyneladende ikke tilstrækkelig, specielt ikke
 i perioden lige efter diagnosen blev stillet.


Her spiller det ind, at der er tale om et sjæl-
 dent handicap, som det især på de lokale
 sygehuse kan være svært at finde opdateret
 information om. Flere nævner, at de fik
 bedre information, da de kom i kontakt med
 professor Flemming Skovby på Klinik for
 Sjældne Handicap på Rigshospitalet. 


Af andre kilder til information nævner
 nogle forældre galaktosæmiforeningen,
 mens to familier nævner henholdsvis en
 genetiker og deres socialrådgiver på kommu-
 nen, der havde informationen fra Center for
 Små Handicapgrupper.


Informationsbehov om mange forhold
 Familierne har efterspurgt information om
 stort set alt tænkeligt med relation til diagno-
 sen. I spørgeskemaet er der listet 10 emner:


Viden om prognosen for galaktosæmi -
 Fremtidsudsigterne for dette handicap -
 Information om hvordan handicappet hånd-
 teres i dagligdagen - Information om diæt -
 Familiens sociale rettigheder - Mulighederne
 for behandling - Praktiske hjælpemuligheder
 -  Viden om arvegangen - Information om
 krisehjælp - og ikke mindst om en Patientfor-
 ening. Familierne havde stort set behov for
 det hele. Kun meget få familier markerer
 intet behov for information, og det sker kun
 ud for praktiske hjælpemidler og krisehjælp.


Det generelle billede viser stort behov inden
for alle 10 emner. Stort er behovet for viden
om fremtidsudsigterne, men også ud for
håndtering af galaktosæmi i dagligdagen,



(16)information om diæt, sociale rettigheder,
 behandling af galaktosæmi samt en patient-
 forening sætter stort set alle kryds ved stort
 behov. 


Svarene er lidt mere delte omkring krise-
 hjælp, og det kan skyldes forskellen på, 
 hvordan de enkelte familier tackler krise


situationer. Hvor nogle søger hjælp, vil andre
 måske helst klare det selv.


En udtalelse fra en mor viser, at fremtids-
udsigterne er vigtige: ”Man tænker på deres
konfirmationsalder, når barnet er 0 år”.



(17)”Man skal ikke hive børnene med ned på
 kommunen”. ”Nej, for når man sådan lige
 ser dem, så ser de jo meget almindelige
 ud. De er friske og render rundt. Men de
 skal lytte til os på kommunen, for det er jo
 os som er eksperterne. Det glemmer de.”


Udtalt af to mødre i gruppeinterview


Citatet er valgt fordi det viser, at børn med
 galaktosæmi kan ”snyde” andre. De kan se


”meget almindelige” ud, og det er ikke altid
 nemt at se følgerne af sygdommen, når man
 er i kontakt med børnene i kort tid. Det kan
 udgøre et særligt problem i forhold til de
 myndigheder, som skal  bevilge sociale ydel-
 ser på baggrund af en konkret vurdering af
 barnets behov. Det vil dette kapitel beskæfti-
 ge sig nærmere med. 


Økonomisk støtte og tabt arbejds-
 fortjeneste


Forældre til et barn med galaktosæmi er ofte
 berettiget til støtte efter sociallovgivningen.


Af spørgeskemaerne fremgår det, at der især
 er to ydelser, som modtages af et stort fler-
 tal, nemlig økonomisk støtte (ofte efter Lov
 om Social Service § 28) og tabt arbejdsfortje-
 neste (efter Lov om Social Service § 29).


I mindre grad ydes der støtte i form af
 støttepersoner, praktisk personlig hjælp og
 aflastningstilbud. 


Kort fortalt gives der ofte økonomisk støt-
 te til det, man kalder merudgifter, altså de
 forøgede udgifter, som følger af at have et
 barn med galaktosæmi. Tabt arbejdsfortjene-
 ste gives normalt, når det ikke er muligt for
 begge forældre at opretholde hidtidig
 arbejdstid og løn. Kommunen kan efter lov-
 givningen kompensere den tabte arbejdsfor-
 tjeneste.


Disse sociale ydelser er hjørnestenene i den
 offentlige støtte til familier, der har deres
 børn boende hjemme. Ydelserne er afgræn-
 set til børn og unge under 18 år.


Når den unge fylder 18 år, skal de sociale
 ydelser vurderes ud fra lovgivningen for 
 voksne.


Hvorfra kommer informationerne?


Ifølge Lov om social service er det kommu-
 nernes opgave at rådgive forældrene. Det
 kan man læse i lovens § 5 om rådgivning,
 som siger: ”Kommunen er forpligtet til ved
 opsøgende arbejde at tilbyde denne råd-
 givning til enhver, som på grund af særlige
 forhold må antages at have behov for det”. 


En vigtig forudsætning er, at kommunerne
 bliver informeret, når et barn med handicap
 bliver født. 


På spørgsmålet om, hvem som gav dem
 den første information om retten til støtte fra
 det offentlige, nævnes især socialrådgivere



KAPITEL 3:



Kontakt til sociale myndigheder

og pædagogiske institutioner



(18)på hospitalet og Galaktosæmiforeningen. Et
 flertal på 15 forældre, ud af de 16, har desu-
 den valgt at indhente information fra andre
 end deres sagsbehandler. Flertallet af disse
 familier markerer, at de gjorde det for selv at
 kunne være med til at finde løsninger. De fle-
 ste familier mener også, at de simpelthen fik
 for lidt information af deres sagsbehandler. I
 et skema kommenterer en familie det såle-
 des: ”P.g.a. manglende viden fra sagsbe-
 handlerens side om galaktosæmi har vi selv
 måttet oplyse om behov”. En anden familie
 bemærker at Galaktosæmiforeningen er et
 godt sted at hente information. 


Det klart mest foretrukne sted at hente
 information er hos familier i samme situation
 (bl.a. gennem patientforeningen). At familier-
 ne hjælper hinanden enten gennem galakto-
 sæmiforeningen eller via andre kanaler er
 formentlig en udløber af den store erfarings-
 udveksling omkring diæten blandt forældre-
 ne. Det vil i den forbindelse være naturligt
 også at diskutere erfaringerne med at få
 eventuelle ekstra udgifter dækket af kommu-
 nen. En stor del af forældrene har også hen-
 tet information fra socialrådgiveren på Rigs-
 hospitalet i forbindelse med konsultationer
 på hospitalet. En mindre del har desuden
 hentet information fra videnscentre, som fx
 Center for Små Handicapgrupper, den amtsli-
 ge rådgivning, internettet og diverse bøger
 om sociale rettigheder. 



Information om sociale rettigheder

 Forældrene hurtigt informeret

Når man spørger familierne viser det sig, at
 de næsten alle inden for de første par måne-
 der er blevet bekendt med deres ret til hjælp
 til merudgifter. Kun en enkelt familie har
 gået i 20 måneder uden at kende til sin ret 


til hjælp efter serviceloven, og det til trods
 for, at diagnosen blev givet da barnet kun
 var 11 dage gammelt. At næsten samtlige
 familier lærer deres rettigheder at kende så
 hurtigt kan formentlig tilskrives de ofte vold-
 somme sygdomssymptomer inden for de
 første dage og uger efter fødslen. Galakto-
 sæmi er en sygdom som helst skal opdages i
 løbet af de første dage, og derefter skal
 forældrene informeres om diæten og even-
 tuelle alternativer til fx mælk. Det er ofte i
 den forbindelse, at forældrene får informa-
 tion om muligheden for at søge om dækning
 af udgifter til specialprodukter. Af spørgeske-
 maerne fremgår det, at 11 ud af 16 familier
 er blevet informeret enten af hospitalsafde-
 lingen eller af socialrådgiveren på hospitalet.


Tre familier har fået informationen fra galak-
 tosæmiforeningen. 


...men ikke tilstrækkeligt


Tidspunktet for hvornår familierne med børn
 under 18 år blev gjort opmærksomme på, at
 de havde ret til ydelser, er en afgørende fak-
 tor for familierne. En anden er, om de føler
 sig godt nok informeret om de offentlige til-
 bud og om deres rettigheder. Der er ikke
 særlig mange af forældrene, som synes de er
 godt informeret om de sociale tilbud. 12 af
 de 15 forældre der svarer mener ikke, at de
 er informeret godt nok. Det samme mener
 otte ud af de 10 voksne. 


På samme måde mener 10 (af 14) forældre
 heller ikke, at de er informeret godt nok om
 deres sociale rettigheder. Det mener samtlige
 af de 9 voksne, som svarer, heller ikke. En
 skriver: ”Kend dine rettigheder, så kan du få -
 og kender du ingen, får du ingenting”.


Flere forældre henviser til, at de fik infor-
mation ved selv at læse sociallovgivningen,



(19)gennem socialrådgiveren på Rigshospitalet
 eller gennem tips og ideer fra andre forældre.


Når forældrene er blevet bedt om, blandt
 fire udsagn, at vælge det/de, som bedst
 beskriver deres oplevelser med de sociale
 myndigheder, så sætter flest (10 ud af 16)
 kryds ved det udsagn som siger, at ”sagsbe-
 handlerne har samarbejdet med dig/jer om at
 løse problemerne”. Men kun én mindre sæt-
 ter kryds ud for ”du/I har selv måttet finde
 frem til de fleste af de løsninger, som du/I
 har fået igennem”, og syv sætter kryds ved


”det har været en kamp mod systemet at få
 gennemført de løsninger, du/I har ønsket”. 


Kamp og samarbejde


Forældrene oplever altså både samarbejde
 og kamp. Der er heldigvis ingen som har
 følt, at de skulle bruge det sidste udsagn


”du/I har overhovedet ikke fået de løsninger
 igennem, som du/I har ønsket”. 


I gruppeinterviewet giver nogle af foræl-
 drene udtryk for deres frustrationer over
 samarbejdet med kommunen. En mor for-
 tæller: ”Vi har ikke på noget tidspunkt op-
 levet, at de er kommet med nogen ting til
 os. Vi har altid skullet undersøge alt, finde
 materiale frem og retfærdiggøre vores
 spørgsmål, inden vi kom med det. Jeg ved
 ikke, hvor mange sagsbehandlere vi har
 haft. Omkring 15-18 sagsbehandlere de
 første seks år. Vi har kæmpet i otte år for at
 få talepædagog”.


En anden mor mener, at kampene med
 kommunen kræver for meget: ”Det er også
 fordi du ikke har ressourcerne. Du er i for-
 vejen kørt derud, hvor du ikke har ressour-
 cerne til at magte de kampe. Bare at få ens
 hverdag til at hænge sammen kræver
 mange ressourcer”.


Omvendt har en anden mor en helt anden
 oplevelse: ”De har været meget søde i min
 kommune. Der er ikke nogen problemer med
 at få bevilliget noget”.


De voksne mest utilfredse


Der er til gengæld to af de voksne som føler,
 at de overhovedet ikke har fået de løsninger
 igennem, som de har ønsket. Ellers er der
 hos de voksne sat fire kryds ved de tre øvrige
 udsagn. Dermed er de voksne en del mere
 negative i deres beskrivelser af samarbejdet
 end forældrene. Af kommentarerne kan man
 også se, at indtrykkene er meget forskellige.


De går fra ”min sagsbehandler var bare rigtig
 god” til en som beskriver samarbejdet som
 at løbe ”panden mod en mur”.


Lovens ord om koordinering


Et andet centralt element i kommunernes til-
 bud til familier med handicappede børn
 (under 18 år) er kommunernes forpligtelse til
 at sikre en koordination mellem de forskelli-
 ge fagpersoner, som er involveret i forløbet.


Omkring koordinering står der i Lov om Soci-
 al Service § 37 a, at: ”for at tilgodese børn
 og unge med behov for særlig støtte opret-
 ter kommunen en tværfaglig gruppe, der
 skal sikre, at støtten ydes tidligt og sammen-
 hængende, og at der i tilstrækkeligt omfang
 formidles kontakt til lægelig, social, pædago-
 gisk, psykologisk og anden sagkundskab”. 


Det er således for at tilgodese børnenes
behov og dermed støtte og aflaste familier-
ne, at kommunen skal overtage koordinerin-
gen, og det kan være en omfattende opga-
ve, når mange instanser er involveret. Det
behøver ikke være sagsbehandleren, der står
for koordineringen, men det er sagsbehand-
lerens opgave, at det sker. 



(20)Ringe koordinering for forældrene
 Kun to af forældrene giver udtryk for, at det
 offentlige har koordineret deres indsats. Otte
 af forældrene siger, at der i nogen grad er
 sket en koordinering, mens fem ikke mener,
 at der har været koordinering i deres tilfælde. 


Der har i 10 af børnefamilierne været
 afholdt såkaldte koordineringsmøder, hvor
 alle (eller de fleste) af de involverede fagper-
 soner har været samlet. Fem forældre kender
 derimod ikke til, at der skulle have været
 afholdt koordineringsmøde(r). Når man ser
 bort fra forældrene selv, så er det personalet
 i daginstitutionerne og skolerne, som i de fle-
 ste tilfælde er dem, der har taget initiativet til
 koordineringen. Kun i ganske få tilfælde har
 det været hospitalet, sagsbehandleren eller
 den praktiserende læge. Men det er primært
 forældrene, som selv må tage initiativ til en
 bedre koordination. 13 af de 16 familier
 giver udtryk for, at de enten ofte eller til tider
 er tvunget til at koordinere og formidle sam-
 arbejde mellem de involverede fagpersoner. 


Er årsagen det ikke-synlige og sjældne?


Det virker som et højt tal, og sammenholdt
 med citatet fra kapitlets indledning kan det
 lede tankerne hen på det faktum, at galakto-
 sæmi er et ikke-synligt handicap. Det kan i
 højere grad være nødvendigt at indhente
 udtalelser fra forskellige fagpersoner, når bar-
 net ikke umiddelbart ser ud til at have et
 udtalt handicap. Andre indikationer på dette
 kan ses ved, at en tredjedel af familierne
 med børn under 18 år har oplevet uenighe-
 der mellem amterne og kommunerne. Af
 kommentarerne kan man læse, at disse
 uenigheder hovedsagligt drejer sig om, om
 barnet er berettiget til amtets specialtilbud for
 børn med udtalte handicap, eller om de må


nøjes med kommunens tilbud. Endnu en indi-
 kation ligger i, at hele 10 af 16 familier har
 oplevet, at der var problemer med at afklare
 berettigelsen af de sociale ydelser, som famili-
 en modtager. Udover at galaktosæmi er et
 ikke-synligt handicap oplever forældrene lige-
 ledes, at berettigelsen til sociale ydelser hæm-
 mes af, at diagnosen er sjælden og derfor
 meget lidet kendt. 12 af de 15 som svarer
 mener, at det enten giver nogle eller store
 problemer, at diagnosen er sjælden.


Alle familier med at barn under 18 år med
 galaktosæmi modtager en eller anden form
 for social ydelse. Alle modtager økonomisk
 hjælp, antageligt primært til køb af erstat-
 ningsprodukter i forhold til diæten. Næsten
 samtlige modtager tabt arbejdsfortjeneste,
 og knap halvdelen får hjælp til en støtteper-
 son. Derudover er der få, som får hjælp til
 praktisk personlig hjælp og aflastning.


Koordinering for de voksne


Selvom de voksne ikke er dækket af § 37a, 
 er der alligevel blevet spurgt, om de mener at
 det offentlige har koordineret deres indsats.


Det er der kun en som kan svare ”ja” til, og
 kun to mener det er sket i nogen grad. Fire
 mener ikke, at der er blevet koordineret 
 i deres tilfælde. En af de voksne fortæller i
 interviewet: ”Jeg tror det er systemet, som
 ikke er skruet sammen til vores sygdom”.


Kun i forbindelse med to af de voksne har
der været koordineringsmøder. Det er pri-
mært sagsbehandlerne eller hospitalerne,
som har taget initiativet. Kun en af de voks-
ne forsøger til tider at tage initiativ til en
bedre koordination. En af de voksne forkla-
rer, at hun ikke mener at have tid til at kon-
takte kommunen: ”Jeg har det bare med at
udskyde ting. Nu har jeg fået lange arbejdsti-



(21)der, og så har jeg heller ikke tid til at gå på
 rådhuset. Og når jeg ikke har tid, så har jeg
 en tendens til at udskyde det.” 


Forældre og voksne ved skift af 
 sagsbehandler


Knap to-tredjedele af familierne med børn
 under 18 år har oplevet nogle problemer i
 forbindelse med skift af sagsbehandler. Det
 har fire af de voksne også. Problemet med at
 skifte socialrådgiver kan være, at man på ny
 skal dokumentere sin sygdom, eller som en
 af de voksne skriver: ”Jeg skal hele tiden


‘bevise’ jeg har en sygdom”.


Hvor uvidenhed mærkes mest


Familierne blev også bedt om at vurdere, i
 hvilke sammenhænge manglende kendskab
 til galaktosæmi har været et problem. På
 listen var forskellige behandlingssammen-
 hænge nævnt, fx hospitalet, fysio-/ergotera-
 pi, talepædagog og tandlæge. Desuden var
 de sociale myndigheder nævnt. 


13 af de 16 familier har oplevet, at mang-
 lende kendskab til galaktosæmi er et pro-
 blem. I den sammenhæng fremhæves de
 sociale myndigheder mest. 11 af de 13 fami-
 lier nævner de sociale myndigheder. En skri-
 ver: ”Dækning af udgifter til transport, diæt
 og mælkeerstatningsprodukter osv. er ok,
 men der er stor frustration om det forebyg-
 gende arbejde omkring vores børn”. En
 anden har en lignende kommentar: ”En fore-
 byggende behandling for et ‘usynligt handi-
 cap’ er en kamp”.


Nummer to på listen er talepædagogerne,
 som seks familier mener mangler kendskab
 til diagnosen. Derefter følger hospitalerne og
 fysio-/ergoterapien. To har oplevet problemer
 i forbindelse med hospitalsindlæggelser, hvor


det var svært at fremskaffe den rigtige kost,
 eller hvor plejepersonalet fx ikke sprøjtede


”den korrekte væske ind i blodårerne”.


Forældres og voksnes kontakt til 
 myndigheder 


Forældrene er også blevet bedt om at rede-
 gøre for frekvensen af deres kontakt til for-
 skellige offentlige myndigheder. Overordnet
 viser det sig, at det er den kommunale social-
 forvaltning og specialskoler og -institutioner,
 der er mest kontakt til. Overvejende er for-
 ældrene i kontakt med deres socialforvalt-
 ning enten en gang hvert halve eller hele år,
 og dagligt/månedligt med specialskoler og 
 -institutioner. Derimod er der sjældent kon-
 takt med Pædagogisk Psykologisk Rådgivning
 og amtslige specialkonsulenter. Der er lidt
 oftere kontakt til praktiserende læge, tale-
 pædagoger, fysio- og ergoterapeuter og
 skolepsykologer. 


For de voksnes vedkommende er cirka
 halvdelen i jævnlig kontakt med den kom-
 munale socialforvaltning og deres praktise-
 rende læge. Der er ingen kontakt til tale-
 pædagoger og fysio- og ergoterapeuter.



Pædagogisk rådgivning 

 Forældrene

I undersøgelsen er der blevet spurgt, om
familierne har fået relevant pædagogisk
rådgivning. Spørgsmålet er medtaget for at
vurdere, om forældre til børn med sjældne
handicap modtager relevant rådgivning, når
de skal have deres børn i daginstitution. I for-
længelse heraf er der også spurgt, om
rådgivningen var målrettet imod diagnosen,
underforstået de særlige problemstillinger
som gør sig gældende for børn med galakto-
sæmi. 



(22)Ni familier har ikke modtaget rådgivning
 om pædagogiske tilbud, medens seks famili-
 er har. Fem af de seks familier, som har mod-
 taget rådgivning, har svaret på, om den var
 målrettet, og det mener alle fem at den var.


Dog mener fire den kun var delvis målrettet.


Det virker umiddelbart som et skuffende
 resultat. Knap halvdelen (syv familier) har
 efter eget udsagn haft svært ved at finde et
 pædagogisk tilbud til deres børn. Fem af
 disse syv familier har faktisk modtaget
 rådgivning. Af kommentarerne kan man se,
 at problemet bl.a. skyldes, at der ikke er det
 tilbud, som forældrene helst vil have deres
 barn tilknyttet - fx en specialbørnehave.


Se fordelingen af børnene i undersøgelsen
 i skema 2.


Der er ligeledes spurgt til, hvilken habilite-
 ring som er blevet tilbudt børnene, og syv af


de 16 børn har modtaget eller modtager
 fysioterapi. Der er 13 børn som har fået, eller
 får, støtte fra en talepædagog. 


Ergoterapi er derimod ikke så udbredt. Det
 har kun fire børn fået.


Tre familier har derudover markeret andre
 lignende aktiviteter, som fx ridning.


Familierne er også blevet bedt om at vur-
 dere, om disse tilbud er tilstrækkelige for
 deres børn, og her er svarer seks ”nej”. 


Otte familier mener derimod, at deres børn
 har fået et tilbud, som helt eller delvis er til-
 strækkeligt. 


De voksne


De voksne er også blevet spurgt om habi-
 literingstilbud, som de enten får eller har
 fået. Tre har gået til talepædagog og en til
 fysioterapi. 


Passet i hjemmet af den ene af forældrene 4


Passet i dagpleje 5


Passet i en almindelig institution (Heraf har 11 modtaget støttetimer) 14


Basisgruppe i en almindelig institution 1


Andre steder: 1


Skema 2: I førskolealderen fordeler undersøgelsens børn sig således 
(bemærk at der er sat flere kryds for hvert barn):



(23)”Hvis man har nogle problemer med
 diæten, så kan man også lige ringe til 
 formanden”


Om Galaktosæmiforeningens rolle, 
 fra gruppeinterview med voksne


Citatet er taget med for at illustrere en gene-
 rel pointe omkring information om diagno-
 sen. Når man generelt ser på spørgeskemaer-
 ne og de to gruppeinterview, går især to 
 kilder til viden igen. Det er Galaktosæmifore-
 ningen i Danmark og Klinik for Sjældne Han-
 dicap på Rigshospitalet. Især virker det, som
 om foreningen gør et stort stykke arbejde
 bl.a. gennem deres medlemsblad (hvor der fx
 udveksles opskrifter og erfaringer i forhold til
 diæten), og gennem foreningsarrangementer
 og arbejde for og med de voksne med diag-
 nosen. Foreningen gør også en indsats for at
 holde fast i de unge, så de ikke blot forlader
 foreningen. Det er ellers ikke unormalt i de
 patientforeninger, som er oprettet og ofte
 også styret af forældre. Citatet viser, at dette
 arbejde bærer frugt.



Senere informationsbehov - for børn (forældre) og voksne


Hvor der tidligere blev spurgt til familiernes
 behov for information, da diagnosen blev
 givet, blev både forældrene og de voksne
 ligeledes bedt om at vurdere det generelle
 behov for information i forhold til en række
 emner. Der er således tale om informations-


behov, som opstår senere i livet. Besvarelser-
 ne er fordelt efter en skala fra 0 til 9, hvor 0
 står for dårligt informeret/savner information
 og 9 står for godt informeret, mens 5 udgør
 en middelværdi. Af hensyn til overskuelighe-
 den er besvarelserne opdelt i tre. Dem der
 hælder imod at være informeret (mellem 6
 og 9), dem der savner information (mellem 0
 og 4) og dem midt imellem (5). Forældrene
 og de voksne med diagnosen har selvfølgelig
 svaret ud fra deres nuværende situation, og
 det skal således bemærkes, at besvarelserne
 vil reflektere de forskellige faser i livet med
 galaktosæmi. Nogle familier har små børn,
 medens andre er voksne (se skema 3).


Ser man på forældrenessvar er det kun på få
 områder, hvor der er stort flertal blandt dem,
 der hælder mod at mangle information (0-4).


Mest markant er manglen på viden om tiden
 efter, at deres børn fylder 18 år. 


Svarene er lidt mere blandede hos de 
 voksne,og et bud på årsagen vil komme
 nedenfor i forbindelse med gennemgangen
 af svarene.


Tager man de tre første emner (generel
 viden, medicinsk behandling og prognose)
 svarer den overvejende del af forældrene6
 eller derover. Faktisk er der ingen som reelt
 savner yderligere generel viden. Ved alle tre
 emner er det mindst to tredjedele blandt



KAPITEL 4:



Behov for information



(24)0-4 5 6-9
 (Børn = Forældrene til børn u. 18 år) Børn Voksne Børn Voksne Børn Voksne
 (Voksne = Voksne med galaktosæmi)


Generel viden om galaktosæmi 0 3 1 0 14 6


Medicinsk behandling 1 5 3 2 10 2


Prognosen for galaktosæmi 2 4 1 1 12 4


Alternativ behandling 9 5 1 1 5 2


Mulighederne i forbindelse 


med daginstitution 5 3 7


Mulighederne i forbindelse 


med skole/udd. 7 5 2 1 6 2


Mulighederne for beskæftigelse


efter uddannelse 8 5 2 1 5 2


Mulighederne for fritidsaktiviteter 5 5 1 1 9 1


Forskellige boformer 10 5 1 1 4 2


Mulighederne for at danne netværk 4 6 0 1 9 1


Håndtering af økonomisk situation 


efter 18 år 11 3 0 1 4 3


Håndtering af galaktosæmi 


i forhold til øvrig familie 4 3 1 1 10 5


Håndtering af galaktosæmi 


i forhold til kammerater 3 5 1 1 11 5


Søskendeproblematik 


i forhold til raske søskende 3 2 10


Mulighederne for psykologisk bistand 7 5 2 1 5 1



Skema 3: Informationsbehov (forklaring til skema på forgående side)

 dem, som således føler sig rimeligt til godt

informeret om diagnosen (markerer mellem
 6-9). Netop dette område kan meget vel
 være et udslag af foreningens og klinikkens
 arbejde.


Billedet er lidt mere blandet hos de voksne.


Der er et flertal, som savner viden om medi-
 cinsk behandling og de er delte angående
 viden om prognosen.


Omkring medicinsk behandlingskal det
 fremhæves, at der ikke er medicin som dæm-
 per effekterne af galaktose eller på anden


måde kan kurere sygdommen, hvilket også
 bliver bemærket i mindst et skema. For dem
 som savner information skyldes det forment-
 lig et behov for at blive orienteret og informe-
 ret om muligheder og begrænsninger i for-
 hold til medicin og medicinsk behandling.


Hvorfor de voksneer mere delte omkring
prognosen kan ikke umiddelbart læses i ske-
maerne. En forklaring kan være, at de voks-
ne (da de var børn) ikke var målgruppen for
den information, som deres forældre fik, 
og de måske derfor ikke altid har fået infor-



(25)mation om deres fremtidige prognose.


Undersøgelsen har som tidligere nævnt vist,
 at de voksne ikke har den samme tilknytning
 til hospitalerne, som familierne med børn
 under 18 år. En del af gruppeinterviewet
 med de voksne støtter denne forklaring.


Under interviewet havde de voksne med
 galaktosæmi en længere diskussion om deres
 meget forskellige forhold til de fødevarer,
 som de frarådes at spise. En fortalte fx at
 hun spiste ost, mens andre mente, at det
 ville være skadeligt. De var heller ikke enige
 om, hvilke konsekvenser det ville have ikke at
 overholde de råd, som enten deres forældre
 eller deres diætist havde givet. Meningerne
 svingede fra ingen konsekvens til leverskader
 og hjerneskader. Der var også forskellige
 meninger om, hvorvidt den enkelte ville få et
 forvarsel eller opleve en pludselig reaktion. 


Diskussionen demonstrerer dels, at de
 voksne har meget forskellig baggrundsviden,
 dels at de ikke altid er helt sikre på, hvad
 deres sygdom kan byde på senere i livet.


Noget én anser for ufarligt, ser en anden
 som meget farligt.


En af de voksne skriver også, at han savner
 information for bedre at kunne forklare om
 diagnosen galaktosæmi over for andre, fx
 kommunen og sygehuset.


Et flertal hos både forældrene og de voksne
 savner information om alternativ behandling.


Desværre er der kun én, som i spørgeskemaet
 kommenterer sit kryds. En af de voksne skri-
 ver, at der ikke er behov for alternativ behand-
 ling. Men et flertal savner altså viden og må
 således mene, at der kan være behov for en
 alternativ behandling, der virker. 


Et lille flertal af forældrenemarkerer, at de


føler sig overvejende godt informeret om
 mulighederne i forbindelse med daginstitu-
 tion. Der er fem som savner information. Det
 er måske ikke overraskende fem forældre
 med små børn, og dermed familier som på
 nuværende tidspunkt står midt i problematik-
 ken med at finde egnede daginstitutions-
 pladser. Dette er således et eksempel på,
 hvordan besvarelserne skal ses i relation til
 livets forskellige faser.


Tager man emnerne om mulighederne i for-
 bindelse med skole og fritidsaktiviteter, og
 mulighederne for at danne netværk, så deler
 det forældrene. Der virker ikke umiddelbart,
 som om der er et mønster i forhold til børne-
 nes alder. Et lille flertal føler sig godt infor-
 meret om fritidsaktiviteter og netværk, mens
 mulighederne i forbindelse med skolen deler
 forældrene lige over. Når man til gengæld
 når til de områder, som ligger frem imod og
 efter det 18. år, vender billedet. Et flertal
 savner information om mulighederne for
 beskæftigelse efter uddannelse, forskellige
 boformer og håndteringen af økonomien. 


De savner således information, når de når til
 den tid, hvor deres børn skal stå på egne
 ben. En af forældrene skriver: ”Der er ingen
 information fra kommunen om tilbud til
 vores barn, når det fylder 18 år”.


Som omtalt i det første kapitel, så har alle
 forældre (på nær en) i undersøgelsen et barn
 under 18 år, og de har derfor ikke erfaring
 med tiden efter det 18. år. De forældre, som
 har børn over 18 år, er jo ikke med i under-
 søgelsen, så det er ikke muligt direkte at
 sammenligne med disse forældres erfaringer.


Når man ser på de voksnessvar på de
samme områder, viser det, at et flertal af de
voksne savner information på alle områder



(26)med undtagelse af håndteringen af økono-
 mien (det område hvor flest forældre savner
 information). Omkring økonomien fordeler
 de voksne sig ligeligt. 


Når man kigger på besvarelserne om infor-
 mation om håndtering af galaktosæmi i for-
 hold til den øvrige familie, kammerater, og
 problematikken med søskendeuden galakto-
 sæmi udtrykker forældrene, at de føler sig
 godt informeret på disse områder. 


De voksne er meget delte omkring hånd-
 tering af galaktosæmi i forhold til den øvrige
 familie og kammerater. I de følgende to
 kapitler vender vi tilbage til disse emner.


Afslutningsvis har information om mulig-
 hederne for psykologisk bistanddelt for-
 ældrene, mens de voksnemarkant efter-
 spørger information.



Betydning for deres hverdag


Én ting er, at forældrene og de voksne med
 diagnosen savner information, men noget
 andet er, om denne manglende information
 har betydning for deres hverdag. Måske det
 er en information, som de generelt gerne vil
 have, men som ikke er af central betydning
 for dagligdagen? Til det spørgsmål svarer
 halvdelen af forældrene ja, og den anden
 halvdel nej. De forældre, som mener at
 manglende information har betydning for
 hverdagen, skriver bl.a., at de er bekymrede
 for fremtiden, og at dette giver en vis portion
 usikkerhed og frustration. Og en skriver:


”Det betyder at man skal bruge tid og kræf-
 ter på at skaffe informationen”. 


Hos de voksneer der til gengæld et rime-
 ligt klart flertal for, at den manglende infor-
 mation har betydning for deres hverdag. Syv
 af 10 har den mening, og den begrundes fx
 med disse kommentarer: ”Jeg er nu bange
 for, om min lever vil fungere ordentlig i frem-
 tiden (jeg havde tidligere svært ved at over-
 holde diæten)”, og ”Jeg følte mig udenfor/


unormal da jeg var mindre, og før jeg havde
 kendskab til foreningen”. Ser man samlet på
 spørgsmålet om behov for information er der
 en tendens til, at de voksne savner informati-
 on på flere områder end gruppen af forældre. 


Når man spørger, om det er svært at skaffe
 den information de savner, så svarer et flertal
 af både forældrene og de voksne ”ja”. 


”Der mangler sammenhængende materiale”,
 skriver en. En anden skriver: ”Der findes ikke
 meget skriftlig information, og få personer
 med stort kendskab til galaktosæmi”. En
 mor mener også problemerne skyldes, at
 børnene er meget forskellige: ”Da børnene
 udvikler sig meget forskelligt og ikke altid
 har de samme problemstillinger”. Fem for-
 ældre og tre voksne mener modsat, at de
 godt kan skaffe information. En forklaring
 ligger måske i denne kommentar: ”Man 
 kan heldigvis hente mange svar i galakto-
 sæmiforeningen”.


Spørgsmålet er, om det faktum at galak-
tosæmi er en sjælden sygdom giver særlige
problemer med at skaffe information. Det
mener et stort flertal hos såvel forældrene
som de voksne med diagnosen. En skriver, 
at de særlige problemer skyldes ”for lidt
information og for megen uvidenhed om
sygdommen”.



(27)”Første gang jeg lavede mad, stod jeg
 bare og kiggede. Jeg tænkte, det kan bare
 ikke passe, er du nu sikker, og så kørte jeg
 hele programmet igennem igen i hovedet.


Det lignede jo bare helt almindelig mad”


Fra gruppeinterview med forældre 


Dette kapitel vil beskæftige sig nærmere
 med, hvordan sygdommen påvirker hver-
 dagen. Her vil der være særligt fokus på
 søskende uden galaktosæmi, eventuelle
 påvirkninger af forældrenes arbejde samt
 reaktioner hos venner og den øvrige familie. 


Ovenstående citatet stammer fra en
 diskussion om tilvænning til diæten. Den illu-
 strer meget godt de reaktioner, som kommer
 oven på kravet om en livslang diæt. Først en
 usikkerhed eller måske ligefrem frygt for, om
 man kan gøre det godt nok, så man ikke
 skader sit barn. Men citatet viser samtidig, at
 forskellen ikke er så stor mellem diætmad og


”almindelig mad”. Det viser sig da også, at
 stort set alle med tiden får et mere afslappet
 forhold til tilberedning af diæten.



Diæt som daglig hverdagsrutine

 Ud af i alt 26 skemabesvarelser (både fra
 forældrene og de voksne med diagnosen)
 mener 24, at det er uden problemer at over-
 holde diæten i dagligdagen. Kun to finder

det lidt besværligt, og ingen vil kalde det
 svært. En forælder kommenterer det således:


”En rutine der skal køres ind - som det at
 børste tænder”. Skal man finde kommenta-
 rer, som indikerer eventuelt besvær, er det i
 stil med denne: ”Det er svært at finde en
 kage uden mælk” (kommentar fra et voksen-
 skema). 


Strikse diætregler før i tiden


Kravene til diæten har dog også ændret sig
 med tiden, og det har påvirket forældrenes
 holdninger. I forbindelse med interviewet for-
 talte flere af forældrene, at der tidligere var
 større usikkerhed om, hvilke diætråd man
 skulle overholde, idet de forskellige diætister
 rådgav familierne forskelligt. En mor mener,
 at Galaktosæmiforeningen har været med til
 at mindske usikkerheden: ”Det var også lidt
 qua foreningens hjælp, fordi vi tidligere
 havde mange forskellige diæter. For hvert
 sygehus vi blev tilknyttet, havde de forskelli-
 ge råd om diæten”.


En mor fortæller også om en diæthånd-
 bog, som tidligere blev uddelt til forældrene:


”Jeg er opvokset med de der røde, gule og
 grønne sider i bogen. Det var sådan en
 diæthåndbog, vi fik ovre ved diætisten
 første gang, og det var ligesom trafiklys. 


De røde sider var fuldstændig bandlyst, de
 gule var sådan lidt ok, og de grønne var



KAPITEL 5:



Påvirkning af hverdagen 

og familien



(28)bare tilladt. Jeg fik at vide, at det var meget
 vigtigt for hans udvikling, at jeg overholdt
 den meget strengt”. 


Dagligdags rutine nu


Udmeldingerne kan altså virke lidt skræm-
 mende i begyndelsen, men overholdelse af
 diæten udvikler sig til en dagligdags rutine.


Dog med den problemstilling som nævnes i
 flere skemaer, at fødevareproducenterne ikke
 altid er gode til (eller villige til) at informere
 grundigt nok om indholdet i deres fødevarer,
 og det kan give problemer med at identifi-
 cere ingredienser som indeholder laktose. 


Diæten kræver således lidt tilvænning, og
 der kan være nogle problemer med at
 afgøre, hvilke fødevarer som må indgå, men
 generelt er diæten næppe den mest betyd-
 ningsfulde påvirkning af hverdagen. En mor
 summerer det op på denne måde: ”Det er
 kun i starten, at selve diæten er krævende.


Det er følgevirkningerne af galaktosæmi,
 som kræver mange ressourcer”. Hun hen-
 viser til de indlæringsvanskeligheder, som
 følger med hos flertallet. 



Diæt og samvær med andre 


Det er én ting at overholde diæten inden for
 husets fire vægge. Noget ganske andet er,
 når andre bliver involveret. Tre ud af fire
 forældre oplever diæten som et problem i
 forbindelse med samvær med andre. ”Der
 skal gerne aftales noget på forhånd, eller vi
 skal selv medbringe mad, der passer til lejlig-
 heden”, skriver en af forældrene. En anden
 nævner, at det kan være et problem ved ”fx
 klassefester, lejrskole, udflugter eller andre
 arrangementer uden for hjemmet”.


De voksne er splittede på dette punkt. De
 fleste har dog oplevet problemer. Ud fra


kommentarerne virker det, som om at de,
 der ikke har oplevet diæten som et problem i
 samvær med andre, lader deres svar påvirke
 af, at de i dag har venner som kender til
 diæten. Eller påvirke af, at de selv finder
 løsninger, der tager højde for andres mang-
 lende viden. En skriver: ”Vennerne lever ikke
 med det i hverdagen”.


Andre løsninger kunne være kun at spise
 det, man kan tåle, og undgå andet. De voks-
 ne fortæller, hvordan de praktisk gør, når de
 går i byen for at spise: ”Vi undersøger menu-
 en og spørger eventuelt tjeneren, om han
 kan lave noget af det på en anden måde”.


En løsning kan også være helt at undgå at
 spise i byen og vente, til man kommer hjem,
 som en af de voksne foretrækker. Han holder
 sig til den hjemmelavede mad: ”Før var det
 min mors køkkengryder, men i dag vil jeg
 sige min kones køkkengryder”.


Typiske misforståelser


Det er til gengæld ikke altid, at omgivelserne
 forstår præcist, hvad det betyder at skulle
 undgå galaktose. De voksne nævner nogle
 eksempler på typiske misforståelser. ”De tror
 jo kun at man ikke kan tåle mælk, og så står
 de og steger en bøf i smør”. Eller: ”Jeg har
 også været ude for, at jeg kom ud til et sel-
 skab, og der havde de så brugt almindelig
 margarine, men der kan godt være skum-
 metmælk i, og så måtte jeg sige fra. Nej, de
 er ikke inde i det. Der er jo så mange steder,
 det kan være. Det kan også være i en kogt
 hamburgerryg”.


En anden type misforståelser kan opstå,
når andre har svært ved at forstå, at sygdom-
men er livsvarig: ”Det er også meget tit at de
spørger; jamen, det er da noget man vokser
fra, er det ikke?”
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