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Forord
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erfaringene personer med celiaki har rundt glutenfrie produkter. Denne masteroppgaven har
gitt meg erfaringer og kunnskap om kvalitativ metode, og jeg setter pris pé erfaringene jeg har
fatt gjennom arbeidet med gjennomfering av intervjuer, samt analyse av et stort datamateriale.

Jeg setter pris pa alt jeg har lart, og tar det med meg pé veien videre.
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en stor takk til mine veiledere. Min hovedveileder, forsteamanuensis Lisa Garnweidner-
Holme, har vert en stor stotte. Jeg er veldig takknemlig for samarbeidet gjennom aret, og jeg
setter pris pa dine raske og gode tilbakemeldinger og innspill. Min biveileder,
forsteamanuensis Vibeke Telle-Hansen; jeg vil takke deg for god og lererik veiledning. Dere

har fitt meg trygt 1 havn.

Denne oppgaven er en del av forskningsprosjektet « Glutenfritt, tarmflora og metabolsk
regulering» som er et samarbeid mellom OsloMet-storbyuniversitet (heretter kalt OsloMet),
Universitet 1 Oslo (UiO), Oslo Universitetssykehus (OUS) og Det Glutenfrie Verksted. Jeg er
takknemlig som har fatt bidra til det viktige oversiktsarbeidet. Videre vil jeg takke Monica J.
Hellmann fra Det Glutenfrie Verksted som sponset gaver til deltagerne i forskningsprosjektet.
Jeg vil ogsa rette en spesielt stor takk til alle deltagerne som takket ja til & delta i prosjektet.
Uten dere hadde det aldri blitt noen masteroppgave. Jeg er takknemlig for at dere tok dere tid

til & bli intervjuet, og for at dere &pnet dere for meg.

Jeg er takknemlig for all stotte og motivasjon jeg har fétt fra familie, venner og medstudenter.
Takk til pappa og mine gode venninner som har hatt troen pd meg gjennom dette hektiske
aret. En ekstra spesiell takk til mamma og min sester for deres tilstedevarelse, uvurderlige

stotte og motiverende telefonsamtaler gjennom denne masterhverdagen.
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Sammendrag

Bakgrunn: Coliaki er en av de mest utbredte og livslange matrelaterte sykdommer i verden,
og prevalensen av celiaki eker. Den eneste behandlingen for celiaki er et livslangt og strengt
glutenfritt kosthold. Ut ifra det vi kjenner til finnes det ikke studier som ser pa hvordan
personer med celiaki opplever a spise glutenfritt i Norge. Hensikten med denne studien er
derfor a fa en bedre forstaelse av hvordan personer med celiaki opplever a kjope, tilberede og

spise glutenfritt.

Metode: Fra September 2019 til November 2019 ble det gjennomfert individuelle semi-
strukturerte intervjuer med 12 personer som var diagnostisert med celiaki. Deltagerne ble
rekruttert gjennom sosiale medier, og sdkalt «sneball»-rekruttering. Inklusjonskriteriene for
studien var kvinner og menn over 18 ér, at de har hatt en celiakidiagnose i mer enn ett r, og
at de selv er ansvarlig for det meste av matinnkjep og matlaging i husholdningen.
Datainnsamlingen og analysen var inspirert av en fortolkende tilnerming. En sosio-gkologisk

modell ble brukt som rammeverk for a strukturere resultatene.

Resultat: Et heterogent utvalg med 8 kvinner og 4 menn med diagnostisert celiaki deltok i
studien. Deltagerne syntes utvalget av glutenfrie produkter var bedre nd enn for ti ar siden.
Likevel opplevde respondentene at utvalget var for lite til & kunne ha et variert kosthold. Alle
deltagerne syntes de glutenfrie produktene var dyre, og de fleste mente det var rimeligere &
lage glutenfri mat fra bunnen av selv. Deltagerne fryktet glutenkontaminering i de fleste

situasjoner der de spiste sammen med andre.

Konklusjon: Selv om tilgjengeligheten av glutenfrie matvarer har okt de siste arene, opplever
deltagerne barrierer for a folge et glutenfritt kosthold pé flere nivder i samfunnet. Resultatene
tyder pa at personer med coliaki ber fa tidlig informasjon og hjelp til 4 handtere et glutenfritt
kosthold. Videre ber initiativer for & gjore personer med celiaki mindre redd for

glutenkontaminering iverksettes.



Abstract

Background: Celiac disease is one of the most present food-related diseases in the world, and
the prevalence of celiac disease is increasing globally. The only treatment for celiac disease is
a lifelong and strictly gluten-free diet. As far as we know, there are no studies about
experiences with a gluten-free diet in Norway. The purpose of this study was to gain a better

understanding of how people experience to buy, prepare and eat gluten-free food.

Method: Between September 2019 to November 2019, individual semi-structured interviews
were conducted with 12 people diagnosed with celiac disease. Participants were recruited
through social media and “snowball” recruiting. The inclusion criteria for the study were
women and men over the age of 18, diagnosed of celiac disease for more than one year and
responsible for most of the food procurement and cooking in the household. Data collection
and analysis were guided by Interpretative Phenomenological Analysis. A socio-ecological

model was used to structure the results.

Result: 8 women and 4 men with diagnosed celiac disease participated in the study.
Participants thought the availability of gluten-free products was better now than ten years ago.
However, participants still asked for more variety in the selections of gluten-free products. All
participants thought that gluten-free products were expensive, and most of them thought it
was cheaper to make gluten-free food from scratch at home. Participants feared gluten

contamination in most situations where they ate with others.

Conclusion: Although the availability of gluten-free foods have increased this recent years,
participants are experiencing barriers to follow a gluten-free diet on multiple levels in the
community. The results suggests that people with celiac disease should receive early
information and get help to manage a gluten-free diet. Furthermore, initiatives to make people

with celiac disease less afraid of gluten contamination should be implemented.



1 INTRODUKSJON

Coliaki er en av de mest utbredte matrelaterte lidelsene over hele verden (Jeanes & Hanci,
2018; Lindfors et al., 2019). Prevalensen av cgliaki gker globalt, spesielt i ikke-vestlige land,
der noen studier viser til en 2-4.5 gangers okning i forekomsten i lopet av de siste 20-50 &rene
(Lindfors et al., 2019). USA er ett av landene i verden med heyeste prevalens, der de har hatt
en fem gangers ekning de siste 30 arene, med en dobling omtrent hvert 15. ar (Lionetti, Gatti,
Pulvirenti & Catassi, 2015). I Norge er 1-2% av den norske befolkningen diagnostisert med
coliaki (Ncf, 2017b). Den eneste behandlingen for celiaki er et livsvarig glutenfritt kosthold
(Lindfors et al., 2019). A overholde et glutenfritt kosthold kan vaere utfordrende da det krever
kunnskap, motivasjon og en endret livsstil (Madden, Riordan & Knowles, 2016). I tillegg vil
ogsa kostnader og tilgjengelighet av glutenfri mat pavirke kostholdet til personer med celiaki

(Humayun & Jeanes, 2019; White, Bannerman & Gillett, 2016).

Et sunt kosthold er viktig for & redusere risikoen for ernaringsrelaterte kroniske sykdommer
(Helsedirektoratet, 2011). Mennesker med celiaki ber pé lik linje som de uten celiaki folge de
nasjonale kostradene fra helsemyndighetene, der det anbefales et kosthold som hovedsakelig
er plantebasert og som inneholder mye gronnsaker, frukt, beer, fullkorn, fisk, og begrensede
mengder rodt kjott, salt, tilsatt sukker og energirike matvarer (Helsedirektoratet, 2011).
Studier fra Europa og Australia viser at det har vert en ekning av glutenfrie produkter pa
dagligvaremarkedet, og at tidligere glutenfrie produkter generelt hadde et hayere innhold av
mettet fett, sukker og salt, og lavere innhold av protein og fiber sammenlignet med produkter
med gluten (Fry, Madden & Fallaize, 2018; Mazzeo, Cauzzi, Brighenti & Pellegrini, 2015;
Miranda, Lasa, Bustamante, Churruca & Simon, 2014) (Missbach et al., 2015; Wu et al.,
2015). En kasus-kontroll studie gjennomfort i Italia s pd forbrukernes holdninger til
glutenfrie produkter der forbrukerne var misforneyde med smak og tilgjengeligheten av noen

matvarer, slik som bred (Valitutti et al., 2017).

Det er en gkende trend & spise glutenfritt blant mennesker uten celiaki (Niland & Cash, 2018).
Globale markedsdata indikerer at salget av glutenfrie produkter forventes & oke med en
sammensatt arlig vekstrate pa 10,4% mellom 2015 og 2020 (Khoury, Ducharme & Joye,
2018). Selv om det er en stor gkning av glutenfrie produkter pa markedet, har det ikke blitt



funnet noen norske studier som har sett pa hvordan mennesker med celiaki opplever dette

utvalget, og hvordan de opplever a ha celiaki i sin sosiale mathverdag.



2 TEORI

2.1 Hyva er Coliaki?

Coliaki er en kronisk autoimmun sykdom som pévirker tynntarmen hos genetisk disponerte
personer ved inntak av gluten (Ludvigsson et al., 2013). Reaksjonen mellom kroppens
immunsystem og inntak av gluten resulterer i betennelse og skade pd tynntarmens slimhinne
som forer til villes atrofi (reduserte tarmtotter), og hyperplasi av kryptene i tarmen (Abadie,
Sollid, Barreiro & Jabri, 2011). Dermed vil tarmens evne til & ta opp naringsstoffer reduseres
og kan fore til en rekke symptomer og helseproblemer (Abadie et al., 2011). Ved eksponering
for gluten dannes det antistoffer i immuncellene og immunresponsen kan vedvare opp til tre
méneder for tarmen leges og symptomene forsvinner helt. P4 grunn av tarmens reduserte evne
til & absorbere naringsstoffer ved ubehandlet coliaki, m& mange pasienter i starten av
diagnosetidspunktet {4 tilskudd av jern, folsyre og de fettloselige vitaminene A og D
(Wierdsma et al., 2013). Skade pé tarmtottene kan medfere at personer med nyoppdaget
coliaki kan ha begrenset evne til 4 bryte ned laktose (melkesukker), og dermed utvikle
laktoseintoleranse. Noen personer mé derfor spise en kost som inneholder lite laktose frem til

tarmen er leget (Lerner, Wusterhausen, Ramesh & Matthias, 2018).

For 1990-tallet ble coliaki vurdert som en uvanlig sykdom som i hovedsak bererte barn og
begrenset seg til den vestlige delen av Europa. Pa grunn av forbedrede diagnosemetoder
oppdages na celiaki raskere samtidig som det ogsa er mulig & estimere den virkelige
utbredelsen av celiaki i den generelle befolkningen (Catassi, Gatti & Fasano, 2014;
ludvigsson & Murray, 2019; Méki et al., 2003). En systematisk oversikt av screeningstudier
fra 2015 indikerer at coliaki er blitt et folkehelseproblem, der den globale prevalensen pé
coliaki ligger sa hayt som 1,4% (95% CI: 1.1-1.7%) (P. Singh, Arora, A., Strand, T. A.,
Leffler, D. A., Catassi, C., Green, P. H., Kelly, C. P., Ahuja, V., Makharia, G. K., 2018).
Coliaki pavirker mennesker over hele verden, der det er stor variasjon av utbredelsen av
coliaki mellom land. De fleste screeningstudiene som er blitt utfort i Europa viser at celiaki
pavirker rundt 1% av den europeiske befolkningen (Mustalahti et al., 2010; Méki et al., 2003).
Lignende studier som er utfert i Nord- og Ser-Amerika og Oseania har sammenlignbare
prevalenstall som Europa (Alberto, Jonas, Tricia, Joseph & James, 2012; Parra-Medina et al.,

2015). Derimot er coliaki sjelden 1 Ost-Asia og Afrika ser for Sahara (Lindfors et al., 2019).



Hva som forklarer den varierende og ekende utbredelsen av celiaki er usikkert. Noen HLA-
genotyper disponerer for celiaki der opp mot 90-95% av de med sykdommen beaerer HLA-
DQ2.5 genet (Abadie et al., 2011). Derimot er det ikke nedvendig & vere baerer av genet for a
utvikle celiaki, siden HLA-genotyper utgjer omtrent 35-40% av den genetiske risikoen
(Abadie et al., 2011). Tap av glutenintoleranse kan vaere en konsekvens av andre triggere
foruten gluten. Det kan skyldes mage-tarminfeksjoner, medisiner og andre autoimmune
sykdommer slik som blant annet diabetes type 1 (Rewers, Eisenbarth & Rewers, 2011; A.
Rubio-Tapia, Van Dyke, C. T., Lahr, B. D., Zinsmeister, A. R., El-Youssef, M., Moore, S. B.,
Bowman, M., Burgart, L. J., Melton, L. J., & Murray, J. A., 2008; Salardi et al., 2008).
Coliaki kan ramme 1 alle aldersgrupper, men 70% av de som blir diagnostisert med celiaki er
over 20 ar (Fasano et al., 2003). Samtidig er det flere kvinner enn menn som far celiaki, med
et forholdstall pa rundt 2.8:1 (Catassi et al., 2010). Celiaki forekommer ofte i familier, der
risikoen for & utvikle celiaki er hoyest for forstegangs slektninger (7.5%) der sgsken har den

hayeste risikoen (8.9%) (A. P. Singh, Arora, Lal, Strand & Makharia, 2015).

2.2 Et glutenfritt kosthold

Behandlingen for celiaki er et strengt glutenfritt kosthold, som innebzrer & unngd inntak av
hvete, spelt, rug og bygg, samt alle former for mat- og drikkevarer hvor disse kornsortene
forekommer (Murray, Watson, Clearman & Mitros, 2004). Havre er trygt for de fleste med
coliaki, men en liten prosentandel kan vere folsom for havre og utvikle symptomer eller
slimhinneforandringer (Lundin, 2003; Pinto - Sanchez et al., 2017). Samtidig kan havre bli
kontaminert av andre glutenholdige kornslag under produksjon (Nasr, Leffler & Ciclitira,
2012).

Ifolge de nasjonale kostradene 1 Norge er det viktig med et balansert kosthold som gir
tilstrekkelig tilforsel av energi og essensielle neringsstoffer (Helsedirektoratet, 2016).
Personer med celiaki anbefales a folge de samme kostradene som den generelle befolkningen,
slik at de far et ern@ringsmessig fullverdig kosthold som er basert pa glutenfrie matvarer.
Disse anbefalingene inkluderer et regelmessig inntak av fersk frukt, grennsaker, fullkorn og
fisk, og et begrenset inntak av salt, tilsatt sukker og redt kjett. Dette i tillegg til 4 unngé all
mat som inneholder gluten (Helsedirektoratet, 2016). Glutenrike korn er viktige kilder til flere
naringsstoffer 1 det generelle kostholdet. Utelukkelse av slike korn i1 kostholdet hos de med
coliaki kan potensielt ha stor innvirkning pé ernaringsstatus hvis de ikke erstattes med

balanserte alternativer (Saturni, Ferretti & Bacchetti, 2010). Ernaringsmessig tilstrekkelighet

4



av et glutenfritt kosthold er spesielt viktig hos barn, siden barns energi og neringsbehov er

viktig for vekst, utvikling og aktivitet (Penagini et al., 2013).

Overholdelse av et glutenfritt kosthold er nedvendig for & unnga helseproblemer for de med
coliaki. Darlig overholdelse av et glutenfritt kosthold eker risikoen for infertilitet, spontan
abort, prematur fodsel og lav fodselsvekt hos gravide, og er assosiert med okt forekomst av
lav beinmineraltetthet (Choi et al., 2011; Khashan et al., 2010; Mora et al., 2001). Til tross for
at overholdelse av et glutenfritt kosthold er viktig for symptomlindring og
slimhinnerealisering av tarmen, har kostholdet i seg selv begrensninger (B. Lebwohl et al.,
2013). Vektendring er vanlig etter innfering av et glutenfritt kosthold, der de fleste gér opp i
vekt etter de har blitt diagnostisert med celiaki (Diamanti et al., 2014; Kabbani et al., 2012;
Zuccotti et al., 2013). Dette kan skyldes endret kosthold der de kan spise uten & fa symptomer
og forbedret tarmabsorpsjon av naringsstoffer. Hvis dette kombineres med & konsumere
glutenfri mat med heyt kaloriinnhold kan pasienten oppleve vektokning (Diamanti et al.,
2014). Flere utenlandske studier har funnet at glutenfrie produkter ofte er preget av et hoyt
innhold av mettet fett, sukker, salt og lavere innhold av proteiner og fiber (Missbach et al.,
2015; Wild, Robins, Burley & Howdle, 2010). En kroppsmasseindeks over normalverdi kan
oke risikoen for sykdommer som metabolsk syndrom, diabetes type 2 og hjerte- og
karsykdommer (Birmingham et al., 2009). Denne risikoen stettes av en meta-analyse som
viser at en forheyet kroppsmasseindeks er assosiert med okt dedelighet av alle de overnevnte

sykdommene (Berrington de Gonzalez et al., 2010).

2.3 Gluten sin rolle i glutenholdige produkter

Gluten tilhorer en familie med proteiner kjent som prolaminer (forst og fremst glutenin og
gliadin) som utgjer lagringsproteinet i den stivelsesholdige delen til kornsorter som hvete,
bygg og rug (Ludvigsson et al., 2013). Glutenholdige kornprodukter er enkle & dyrke og

tilberede, er lett tilgjengelige og er et kostnadsvennlig alternativ for & mete befolkningens

energibehov. Glutenholdige matvarer har derfor en viktig rolle i mange matkulturer.

Gluten betegnes ofte som det strukturelle proteinet i bradproduksjon siden det blir dannet et
glutennettverk nér breddeigen blir eltet. Dette glutennettverket har stor evne til & holde igjen
karbondioksidgass, CO2, under heveprosessen, og bredet far et storre volum. Fraveret av

gluten resulterer ofte i en flytende rore og kan resultere i bred med en smuldrende tekstur og

uappetittlig farge (Gallagher, Gormley & Arendt, 2004). Det er derfor en utfordring for



bakere & utvikle glutenfrie produkter som skal etterligne glutenholdige produkter (Hager et
al., 2012). Samtidig opplever forbrukere at det er vanskeligere & lage mat og bake med
glutenfrie erstatninger, og at glutenfrie produkter ofte har en hayere produktpris

sammenlignet med glutenholdige produkter (Fry et al., 2018).

Glutenfrie produkter blir ofte konsumert av mennesker som har hatt mulighet til & spise
glutenholdige matvarer tidligere i livet. Forbrukere har derfor en produktforventning nar det
gjelder tekstur, smak, kvalitet og holdbarhet pa produktet (Khoury et al., 2018). Det virkelige
formalet med & utvikle glutenfrie produkter er 4 oppna de samme produktegenskapene og
kvaliteten som vanlig glutenholdige produkter (Khoury et al., 2018). Alternativer til gluten
som ofte blir brukt i glutenfrie produkter er mel av pseudokorn slik som amarant, bokhvete,
chia og quinoa, men ogsé kornmel som er naturlig fri fra gluten slik som sorghum, ris, mais,
teff og hirse (Hager et al., 2012). I tillegg til glutenfrie korn og pseudokorn blir belgfrukter
(kikerter, erter og soya) brukt i glutenfrie produkter (Fry et al., 2018; Mifiarro, Albanell,
Aguilar, Guamis & Capellas, 2012; Rostamian, Milani & Maleki, 2014). Egenskapene til de
glutenfrie erstatningene sammen med glutenfrie tilsetningsstoffer (enzymer og emulgatorer)
pavirker egenskapene til de glutenfrie produktene (Trappey, Khouryieh, Aramouni & Herald,
2015).

2.4 Merking av glutenfrie produkter

Forbrukere skal fa informasjon om innhold av ingredienser som kan gi allergiske reaksjoner
pa produktets emballasje (Mattilsynet, 2014). I regelverket om matmerking plikter man a
informere om 14 ulike allergener, inkludert gluten. Listen er felles for EU og Norge, og

gjelder all mat, bade med og uten emballasje (Mattilsynet, 2014).

Begrepet «glutenfri» ble introdusert som et matmerke for flere ar siden, og méles 1 parts per
million (ppm) eller mg gluten per 1000 g. Ppm forklarer den totale mengden gluten som er
tilsatt 1 et produkt. Regelverk for merking av glutenfrie produkter i Norge tradde i kraft i
2012, der merkingen skal std godt synlig og 1 umiddelbar nerhet av produktnavnet
(Helsedirektoratet, 2012). Emballasjen pé et produkt kan merkes «glutenfritt» hvis produktet
inneholder under 20 ppm i den formen produktet selges til forbruker. Til sammenligning
inneholder et finmalt glutenholdig hvetebred cirka 80 000 ppm (Alma Norge AS, 2016).
Inneholder varen mellom 20 og 100 ppm gluten kan det merkes «svert lavt gluteninnhold».

Produkter merket «kan inneholde spor av gluten» eller «kan inneholde gluten» pa emballasjen
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er & forstd som glutenfrie, siden de etter gjeldende regler inneholder mindre enn 20 ppm.
Dette er matvareprodusentenes méte a informere om at produktet kan inneholde gluten uten at
det er en ingrediens. De aller fleste individer med glutenintoleranse tiler godt grenseverdien

for betegnelsen «spor av» (<20 ppm) (Ncf, 2017c¢).

Internasjonalt blir gluteninnhold i mat regulert av Codex Alimentarius. Denne kodeksen ble
sist revidert 1 2008 og sier at glutenfri mat er de matvarene eller ingrediensene som er naturlig
fri for gluten, der det mélte glutennivéet er under 20 ppm, eller behandlet til under 100 ppm
(Food and Agriculture Organization/World Health Organization (FAO/WHO), 2008). 1
henhold til gjeldende Codex kan de produktene som oppfyller disse kriteriene bli merket som
«glutenfri mat». Siden denne internasjonale standarden er frivillig er det andre land som har
lokale avskjeringer. Norge, Spania, Italia, Storbritannia, Canada og USA felger 20 ppm,
mens Argentina har 10 ppm, og Australia, New Zealand og Chile har 3 ppm (Bascufian,
Vespa & Araya, 2017).

De siste drene har det kommet flere glutenfrie matvarer 1 bade dagligvarebutikker,
restauranter og bakerier. En oversiktsartikkel viser at forbrukere er skeptiske til sikkerheten
og paliteligheten til kravene pa det som er merket glutenfritt (Saturni et al., 2010). Arsaken til
forbrukernes usikkerhet er blant annet tilbakekalling av produkter pa grunn av feil merking og
tilstedevaerelsen av flere ulike glutenfrie logoer (Turc, 2019). Godkjenning av produkter fra
anerkjente og pélitelige coliakiorganisasjoner har vert en ekstra tillitsfaktor for forbrukere
som kjeper glutenfrie produkter (Turc, 2019). Det mest brukte glutenfrie symbolet i Norge er
«crossed grain-symbolet» (se figur 1). Dette symbolet er lisensiert gjennom Norsk
Coliakiforening (NCF) og viser til at et produkt er glutenfritt siden det inneholder under 20
ppm gluten. For & kunne bruke det lisensierte symbolet pé et produkt kreves det godkjent
dokumentasjon fra et eksternt laboratorium som har testet bade produktet og
produksjonslinjen i henhold til The Association of European Coeliac Societies’ (AOECS).
Med lisenssystemet, som er felles for hele Europa, har AOECS som mal & fremme tydelig
merking og trygghet hos forbruker, samt oke antall produkter merket med symbolet (ncf,
2017a).



Figur 1: Crossed-Grain symbolet, som visualiserer at produktet er glutenfritt.

2.5 Okt trend & spise glutenfritt

Forbruket av glutenfri mat har okt betydelig de siste 30 drene (Niland & Cash, 2018). I USA
ble mer enn 15,5 milliarder dollar brukt pa handel av glutenfri mat i 2016, noe som er mer enn
det dobbelte av belgpet som ble brukt i 2011 (Statista, 2013). Den raske gkningen i
popularitet til et glutenfritt kosthold er drevet av flere faktorer, inkludert forbrukerrettet
markedsforing fra produsenter og utsalgssteder og vitenskapelige artikler og holdninger om
kliniske fordeler relatert til unngéelse av gluten (Niland & Cash, 2018). Flere mennesker uten
diagnostisert coliaki har begynt & spise glutenfritt (Choung et al., 2017). Amerikanske data fra
National Health and Nutrition Examination Survey (NHANES) fra 2009 til 2014 viste at selv
om utbredelsen av celiaki forble stabil og forekomsten av udiagnostisert celiaki ble redusert
med 50% 1 lepet av denne tidsperioden, var andelen av personer som ikke spiste gluten mer
enn tredoblet (Choung et al., 2017). En britisk studie der deltagerne fylte ut et sperreskjema
viste at 3,7 % av populasjonen hevdet & folge et glutenfritt kosthold (Aziz et al., 2014).

Dessverre har det ikke blitt funnet noen studier som ser pd denne trenden i Norge.

2.6 Hva pavirker matvalget vart?

Mennesker i industrialiserte land tar opp til flere hundre matvalg daglig (Engeset, Torheim &
Overby, 2019). Studier om hvordan mennesker med celiaki opplever sitt matutvalg tyder pé at
deres muligheter for matvalg er begrenset, sammenlignet med andre (Aratijo & Aratjo, 2011;
M. Zarkadas. et al., 2006; Sverker, Hensing & Hallert, 2005). Likevel antas det at faktorer
som styrer hva man velger 4 spise, er ssmmenlignbare uansett om man spiser glutenfritt eller
ikke. Et av de viktigste evalueringskriteriene ved valg av mat er smak. Det er ikke bare de
sensoriske egenskapene som & se, lukte og smake pa maten som pavirker smaksopplevelsen,
men ogsd det kognitive elementet som gjelder hva som forventes av maten. Hvilken
forventning mennesker har til glutenfri mat, slik som at det skal smake godt eller ikke,

pavirker hvordan de opplever og evaluerer produktet i enten positiv eller negativ retning. Den



andre viktige faktoren for matvalg er tilgjengelighet, som igjen kan deles inn i1 generell
tilgjengelighet (tilgang pa et utvalg av matvarer som er akseptable fra et smaks-, kultur- og
preferanseperspektiv, og som er skonomisk oppnéelig) og umiddelbar tilgjengelighet.
Umiddelbar tilgjengelighet er sterkt assosiert med matvarevalg siden det refererer til tilgang
pa matvarer 1 nermiljoet, slik som matvarer i hjemmet, pa nerbutikken, pé skolen og

arbeidsplassen (Engeset et al., 2019).

Det finnes flere ulike modeller og teorier for a forklare hva som pavirker vare matvalg. |
denne oppgaven ble en sosio-gkologisk modell valgt for & strukturere informantenes
erfaringer med & spise glutenfritt. Modellen tar for seg faktorer for matvalg pa felgende fire
samfunnsnivéer; 1) individuelle faktorer som er preferanser, kunnskap, ferdigheter,
motivasjon, holdninger, mestringstro og selvtillit. 2) Sosiale faktorer som innebzrer
pavirkning fra det personlige miljoet rundt deltagerne slik som familie og venner, kulturell og
sosial praksis. 3) Fysiske faktorer som inkluderer matmiljg, arbeidsplass og utdanningsmilja,
butikk og lokalsamfunn. 4) Samfunnspolitiske faktorer som tar for seg politikk, skattepolitikk,
reklame og markedsfering, matsikkerhet, innholdsmerking av produkter, matsystem og
forsyning (Contento, 2016) (Figur 2). Denne modellen er mye brukt innen
folkehelseforskning der helse er et samspill mellom miljo og individuelle faktorer (Shelley D.
Golden, McLeroy, Green, Earp & Lieberman, 2015).

Det er flere studier som blant annet har sett pa hva som pavirker kostholdet til personer med
coliaki (Do Nascimento, Fiates, Dos Anjos & Teixeira, 2014; M. Zarkadas. et al., 2006; C.
Olsson, Hornell, Ivarsson & Sydner, 2008; Sverker et al., 2005; Whitaker, West, Holmes &
Logan, 2009; M. Zarkadas, Dubois, S., Maclsaac, K., Cantin, I.,Rashid, M., Roberts, K.C., La
Vieille, S., Godefroy, S.& Pulido, O. M., 2013). De konkluderer med at utvalg og
tilgjengelighet, samt pris og smak pa glutenfrie produkter, pavirker kostholdet. Til tross for

det, er det ingen av disse studiene som har satt funnene inn i en helhetlig modell for matvalg.



Figur 2: En forenklet versjon av en sosio-okologisk modell. Modellen viser at matvalg
bestemmes av flere ulike sosiale og miljomessige faktorer. Inspirert av Nutrition education,

linking research, theory, and practise (2.utg) av Contento, 2016, Pac J Clin Nutr 2008, 17(1):
176-179.

2.7 Hensikt med studien

Hensikten med studien var a utforske forbrukerne sine opplevelser med & kjope, tilberede, og

spise glutenfrie produkter. De spesifikke forskningsspersmalene var:

e Hvordan opplever deltagere utvalg, smak, pris og merking av glutenfrie produkter?

e Hvordan opplever deltagerne a tilberede og spise glutenfrie produkter?
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3 METODE

I dette kapittelet vil det redegjores for forskningsprosessen som har fort frem til resultatene.

3.1 Valg av kvalitativ metode

I denne studien ble det valgt individuelle intervjuer for & forsta deltakernes subjektive
opplevelser av a leve med et glutenfritt kosthold. Kvalitative intervjuer bygger pa samtaler
rundt et tema, og synspunkter som opptar intervjuer og den intervjuede (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 20). Dette er en egnet metode for a forseke & forstd verden sett fra deltakernes
stasted, og hvor det konstrueres kunnskap gjennom samtaler mellom intervjuer og deltager

(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 20).

Kvalitativ metode er en forskningsmetode som egner seg for & utforske mangfold og nyanser
ved et fenomen (Malterud, 2011, s. 30). Det er viktig at arbeidet frem mot resultatene er
transparente, ved a naye beskrive og forklare metoden som blir brukt og hvordan materialet
blir analysert og tolket (Malterud, 2011, s. 36). En kvalitativ tilnerming i denne konteksten
vil kunne gi en bedre forstaelse av hvordan deltakerne opplever det glutenfrie tilbudet i
butikkene, noe man angivelig ikke ville fétt like god forstéelse for gjennom en kvantitativ

tilnerming.

Valg av metode avhenger av problemstillingen og hva slags informasjon som skal
framskaffes. I denne masteroppgaven er det spersmal som ikke er funnet kartlagt i Norge
tidligere, og det er funnet fa kvalitative studier som tar for seg samme tema (A. Sverker,
Hensing & Hallert, 2005; Crocker, Jenkinson & Peters, 2018; King, 2019). Det vil vere
vanskelig 4 fa svar pa dette gjennom tallbeskrivelser og statistisk analyse, det ber derimot

beskrives verbalt ut ifra deltakernes erfaring og praksis.

3.2 Vitenskapsteoretisk stisted

I denne studien er det valgt & ha et fortolkende fenomenologisk teoretisk perspektiv som
tilneerming til datainnsamling og analyse. Pa engelsk omtales dette som «interpretative
phenomenological analysis». IPA sitt teoretiske grunnlag bygger pa fenomenologi og
hermeneutikk. Fenomenologi fokuserer pa hvilke opplevelser individer har av et fenomen og
hvilke meningsinnhold ulike individer legger i sine erfaringer (Eatough & Smith, 2017).
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Hermeneutikk involverer et fortolkende syn pa forskningsdataene som er et samspill mellom
forsker og deltager (Eatough & Smith, 2017). Selv om man som forsker henvender seg til
individene og utvinner en subjektiv fortelling, vil det likevel kun vare en fortolkning av det
subjektive. IPA muliggjor at man som forsker kan fa tilgang til individenes verden, som igjen

gir tilgang til individenes fortolkning av sine opplevelser (Eatough & Smith, 2017).

IPA har tre hovedaspekter (Eatough & Smith, 2017). Aspekt én innebarer et reflektert fokus
pa det deltagerne deler om sine opplevelser. Det andre aspektet er ideografisk; her er man
opptatt av hvordan man skal forstd det konkrete, det spesifikke og det unike, samtidig som
personen sin identitet skal opprettholdes. Det tredje aspektet er fortolkning som innebzrer en
forpliktelse til den doble hermeneutikken. I tolkning brukes de to hermeneutikkene for &
oppmuntre forskere til 4 ta i bruk en bdde-og-tilnerming. Det vil si at pa den ene siden vil
forskeren innta en empatisk holdning og forestille seg hvordan det er & vere deltageren, og pa
den andre siden vere kritisk og tenke ut andre mulige betydninger av det som blir fortalt

(Eatough & Smith, 2017).

3.3 Utarbeidelse av intervjueguide

Intervjuguiden ble utarbeidet ut fra problemstillingen sammen med prosjektgruppen
bestdende av OsloMet, Universitet i Oslo (UiO) og Det Glutenfrie Verksted. Det ble valgt &
ha en semi-strukturert intervjuguide som innebar at intervjuguiden besto av planlagte temaer
med forslag til spersmal og tilleggssporsmal (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 162). P4 denne
maéten ble det sikret at alle spersmaél ble gjennomgétt i1 lopet av intervjuet samtidig som
rekkefolgen pa spersmélene kunne endres underveis. Intervjuguiden inneholdt temaer som;
erfaringer med & handle glutenfrie produkter i butikk, erfaringer med a tilberede og spise
glutenfrie produkter kjopt i butikk og erfaringer med 4 selv tilberede glutenfri mat (se vedlegg
2). Spersmalene i intervjuguiden ble formulert slik at de skulle passe til hver enkelt
respondents ordforrad, bakgrunn og oppfatningsevne. Samtidig ble det benyttet apne sporsmél
for & oppmuntre deltakerne til & dele sine synspunkter uten a bli pavirket av
spersmélsformulering slik ledende spersmal kunne ha fort til. Spersmélene skulle bidra
tematisk til produksjon av kunnskap og dynamisk til 4 fremme en god intervjuinteraksjon, slik

det anbefales fra Kvale og Birkmann (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 163).

12



3.4 Pilottest av intervjuguide

Pilotintervjuet ble gjennomfert av masterstudenten med hovedveileder tilstede. Intervjuguiden
ble pilottestet med en person som var diagnostisert med celiaki. P4 denne méten kunne man
se etter sammenheng mellom spersmalene og om de ble forstatt av testpersonen.
Pilotintervjuet ble ogsé brukt som del av en laringsprosess for & oppleve hvordan det var &
gjennomfore et intervju, og samtidig erfare hva som fungerte bra og hva som matte forbedres

eller endres (Malterud, 2011, s. 55).

Som forberedelse til intervjuene ble det lest om ulike intervjuteknikker for & bli fortrolig med
selve intervjuguiden. For & skille mellom egne tanker og faktiske funn i analyse av
transkripsjonen, ble intervjuguiden gjennomgétt for & svare pa spersmalene, slik det ble

anbefalt fra Kvale og Birkmann (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 165).

3.5 Utvalg

For & inkludere deltagere som hadde erfaringer med & leve med celiaki og et glutenfritt
kosthold ble utvalget valgt strategisk. Det var gnskelig & ha en heterogen gruppe med
deltagere nér det gjaldt alder, antall &r med celiakidiagnosen, og bosted (by/distrikt), for & fa
et bredt spekter av erfaringer (Malterud, 2011, s. 68). Deltagerne skulle i tillegg ha
hovedansvar for matinnkjep eller matlaging hjemme, siden dette er relevant for

problemstillingen. Oversikt over utvalget i studien presenteres i tabell 1.

Tabell 1: Bakgrunnsinformasjon om deltagere

Deltagerne sitt Antall 4r med | By/ bosituasjon

fiktive navn diagnostisert distrikt

coliaki

Amanda Kvinne 47 4 By Familie
Merete Kvinne 28 9 By Samboer
Ida Kvinne 58 18 By Samboer*
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Inga Kvinne 36 22 Distrikt Familie

Mats Mann 23 1 Distrikt Alene
Hilde Kvinne 72 20 Distrikt Samboer*
Severin Mann 19 17 Distrikt Kollektiv
Bjorn Mann 39 3 By Familie
Per-Odd Mann 23 22 By Kollektiv
Janne Kvinne 20 5 Distrikt Familie
Frida Kvinne 58 23 By Samboer*
Eline Kvinne 51 16 By Samboer*

*Samboere siden barna har flyttet ut.

3.6 Rekruttering

Rekruttering av deltakere ble gjennomfort pa ulike méter. For & spre informasjon om studien
pa en enkel méte ble det opprettet en hjemmeside som 14 under OsloMet sin nettside, med
informasjon til deltagere om hvordan de kunne delta. Deltagerne kunne sende mail eller ringe
vedlagt mobilnummer for & vise interesse for prosjektet. Hjemmesiden ble publisert pé ulike
sosiale medier, deriblant flere facebookgrupper (Norsk celiakiforening, celiakiforening i
Trondelag, masterstudenten sin personlige facebookside, samt at den ble delt av venner til
masterstudenten sine facebooksider). En annen rekrutteringsmetode som ble brukt var
sngballrekruttering som innebar at deltakerne i prosjektet oppga navn pa andre de kjente med
diagnostisert coliaki og som kunne passe til inklusjonskriteriene. Det ble sendt ut forespersel i
to runder gjennom nevnte facebookgrupper. Pa denne méten fikk man anledning til a
eventuelt endre intervjuguiden for intervjuprosessen fortsatte, samtidig som man fortlopende
kunne vurdere behovet med tanke pd & fa besvart forskningsspersmélene. Paminnelse om

intervjumete ble sendt ut dagen for intervjuet, gjennom e-post eller sms. I folge Malterud og
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kollegaer forekommer det at deltagere melder frafall fra studier, og derfor ble det rekruttert
noen flere i tilfelle frafall (Malterud, Siersma & Guassora, 2016). Det var ca. 40 personer som
viste interesse, og de som ble inkludert i studien var de som passet til inklusjonskriteriene — i

tillegg til & gi et heterogent utvalg.

3.7 Gjennomfering av intervjuene

Deltagerne kunne selv velge nér og hvor intervjuet skulle bli gjennomfert. I felge Malterud
ber gjennomfoering av intervju forega pa et sted som er komfortabelt for deltagerne (Malterud,
2011, s. 129). Det endte med at to av intervjuene ble gjennomfert hjemme hos masterstudent i
Oslo, to intervju foregikk pé cafe, ett intervju foregikk pa en arbeidsplass, og to intervju ble
gjort hjemme hos deltagerne. I Trondelag foregikk ett intervju hjemme hos masterstudent, ett
intervju ble gjort pd respondentens arbeidsplass, og tre intervju ble holdt hjemme hos
deltagerne. Intervjuene varte mellom 30-90 minutter, der alle intervjuene ble tatt opp pa

lydbénd uten tilkoblingsmulighet til internett.

Hvert intervju begynte med en uformell samtale for formalet med studien ble repetert,
avklaring av masterstudenten sin rolle og praktiske opplysninger om lydopptakeren. Det ble 1
tillegg informert om anonymitet, og at innsamlet data ville bli behandlet konfidensielt og i
samsvar med personregelverket, og avslutningsvis om signert samtykke. I forkant av et
intervju er det viktig & skape tillit. Dette kan gjores ved 4 ha en tilstedeverelse i
intervjusituasjonen ved & vise engasjement, og tilbringe tid med deltager og skape en hyggelig
atmosfere (Thagaard, 2018). Dette ble utfort ved at det i forkant var avsatt tid til & bli kjent
med deltakerne. For 4 vise at deres deltagelse ble satt pris pé fikk de tilbud om kaffe eller te
hvis intervju foregikk hjemme hos masterstudent eller pa café. I tillegg fikk alle deltagerne en
gavepose med glutenfrie produkter som takk for deltagelsen. Datainnsamlingen ble

gjennomfort 1 perioden september 2019 til november 2019.

Lydopptakeren, ZOOM H4N, ble lant fra OsloMet sin IT-avdeling, og ble brukt under alle
intervjuene for & ta opp og lagre viktig informasjon. Som nevnt tidligere ble deltagerne for
intervjuet informert om at samtalen ville bli tatt opp og samtlige samtykket til at dette var
greit. Nér lydopptakeren ble skrudd pa under intervjuet startet masterstudenten hvert intervju

med 4 si dato og nummer pa deltakeren - dette for & ha oversikt.
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3.8 Transkripsjon

Transkribering av intervju er i folge Kvale og Brinkmann begynnelsen pé selve
analyseprosessen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 206). Transkriberingen av intervjuene ble
skrevet direkte inn i Microsoft Word. Lydopptakene ble lyttet til flere ganger for &
transkribere en sé ordrett versjon som mulig av det deltagerne hadde sagt. Transkriberingen
ble skrevet ordrett, men i bokmaél. Det ble ikke lagt vekt pa & markere pauser og annen ikke-
verbal kommunikasjon, slik som stemmeleie, kroppssprak og mimikk. Etter transkribering ble
lydfilene slettet fra lydopptakeren. Med skriftstorrelse 12 og enkel linjeavstand resulterte
transkripsjonen i 146 A4 sider. Videre prosess var 4 identifisere temaer for deltagernes

opplevelser av kjop og tilberedning av glutenfrie produkter.

3.9 Analyse

IPA inspirerte analyseprosessen i denne oppgaven. IPA er en metode som ble utviklet pa
1990-tallet og var opprinnelig en tilnerming innenfor psykologien. Siden den gang har IPA
blitt brukt over hele verden, og er den mest etablerte kvalitative tilneermingen innenfor
psykologi i Storbritannia (Eatough & Smith, 2017). IPA utforsker opplevelser, meninger,
holdninger og generelle refleksjoner over et tema fra individer - ofte gjennom semi-
strukturerte intervjuer (Smith & Osborn, 2009, s. 63). Det finnes ingen definitiv mate 4 utfore
IPA p4, men Smith og Osborn har utarbeidet en dataanalyseguide for nybegynnere, som
denne masteroppgaven er inspirert av (Smith & Osborn, 2009, s. 66-77). Analysen ble utfort i
dataprogrammet Nvivol2 (OSR International Pty. Ltd. Version 12, 2018) og innebzrer

folgende 6 trinn:

Trinn 1 — Bli kjent med datamaterialet: For a bli kjent med datamaterialet ble transkripsjonen

fra intervjuene lest flere ganger (Smith & Osborn, 2009).

Trinn 2 — Innledende notater: Samtidig som transkripsjonen ble lest, ble det notert ned

stikkord som var relevante for videre analyse (Smith & Osborn, 2009).

Trinn 3 — Utvikling av koder: Etter & ha fitt en oversikt over innholdet i datamaterialet, ble
det sortert ut tekst som var relevant for problemstillingen. Teksten ble strukturert inn i koder
av masterstudenten og veiledere. Intervjuene ble kodet etter hverandre (Smith & Osborn,

2009).
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Trinn 4 og 5 - Seke etter forbindelser pa tvers av koder og utvikling av sub-temaer: I dette
trinnet ble det sett etter sammenhenger mellom de ulike kodene for & se om det var noen
koder som overlappet hverandre. Der det var flere koder som overlappet hverandre, kunne
man sette disse kodene sammen til ett tema. Videre ble temaene sammenlignet med det
deltagerne sa under intervjuet for 4 sikre at temaene samsvarte med deltagernes utsagn. Dette
er viktig for & sikre at fortolkningen stemte overens med det deltagerne delte. Mye av denne
prosessen handler i folge Smith og Osborn om en relasjon mellom forsker og tekst, der
forskerens tolkning av teksten hele tiden sjekkes opp med det deltageren har uttrykt (Smith &
Osborn, 2009).

Trinn 6 — Identifisering av hovedtemaer pé tvers av intervjuene: Temaene som kom frem i
trinn 5 ble satt sammen pé en slik mate at man kunne se relasjonen dem imellom. Dette forte
til at flere tema ble samlet under farre overordnete temaer (Smith & Osborn, 2009). En sosio-
okologiske modell ble benyttet for & strukturere sub-temaer i forhold til de fire nivaene i

modellen, der hvert niva ble et hovedtema. Se eksempel pa dette i tabell 2.

Tabell 2: Prosessen fra koder til sub-tema og hovedtema.
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Tekst Kode Sub-tema Hovedtema
Det er jo det at jeg har veert med | Bra utvalg

pd d hatt sd mye mindre tilbud kontra

for sd nd synes jeg at det er hvordan det

veldig bra. Men for de som var fer i tiden

ender opp med ny diagnose i

dag og plutselig ma bytte sd

synes ikke de at det er sd bra. Sd

det er noe med hva du har blitt Erfaring med 4

vant til handle i butikk

Det er jo egentlig mangelen pa | Mye av

variasjon som er det storste samme

problemet. At du ma kjepe det produkter

samme igjen, om igjen og om som farer til

igjien. Det er det kjipe lite variasjon Fysiske faktorer
Pa bakeni, litt begge delene. Dirlig

Bakeriene synes jeg er darlig. Vi | erfaring med 4| Erfaring med 4

var pd bakeriet i byen her og vare pd bakeri | handle og spise

skulle kjope oss kaffe for vi skulle | i distriktet pé bakeri

dra hjem. Og pd det ene som er

bakeri og konditori da, der hadde

de ingenting, ingenting som var

glutenfritt. Sd spurte jeg om de

har softis i beger da, nei ikke det

heller. Sa det er litt begge delene

Jeg tenker litt sdnn pd det sdnn i | Mor bekymrer | Meninger om Samfunnspolitiske
forhold til sannen min da. Mest... | seg for sennen | og bekymringer faktorer
nd er han ti dr, men om noen dr | nir det gjelder | pga pris pd GF

skal han farte rundt alene og pris p& GF produkter

sammen med vennegjeng og sd | produkter

skal alle inn d kjope seg pizza og

sd skal han kjope pizza, ogsd

koster den treganger sd mye som

de andre sine liksom

3.10 Validitet og reliabilitet i kvalitativ forskning

Validitet sier noe om dataens gyldighet og innebarer hvorvidt man har undersekt det man har
til hensikt & underseoke, og 1 hvilken grad valgt metode har muliggjort & gjennomfere dette

(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276). Styrken pa valideringen blir sterkere nar man kan
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dokumentere og diskutere sine valg og tolkninger i forskningsprosessen (Kvale & Brinkmann,

2015, s. 277-282).

Relabilitet inneberer ifolge Kvale og Birkmann hvor palitelig prosjektet er, og hvorvidt andre
hadde funnet tilsvarende funn. Et viktig spersmal som stilles ved reliabiliteten er om
intervjupersonen ville ha endret sine svar i et intervju med en annen forsker (Kvale &

Brinkmann, 2015, s. 276).

3.11 Etiske hensyn

Forskningsetikk forutsetter: 1) Informert samtykke, 2) krav til konfidensialitet, 3) mulige
konsekvenser for deltageren og 4) forskerens rolle (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 102-110).
Skjema for informert samtykke ble signert for gjennomfering av alle intervjuene, og det var

satt av tid til at deltagerne kunne lese gjennom informasjonsskriv og samtykkeerklering.

I denne studien ble det sokt godkjenning fra Norsk senter for forskningsdata (NSD)
(referansenummer 505238) (Vedlegg nr. 1). De personidentifiserbare opplysningene som er
blitt registrert er alder, antall &r diagnostisert med celiaki, telefonnummer eller mailadresse og
utdanningsniva. Personidentifiserbare opplysninger har blitt behandlet konfidensielt og er
passordbeskyttet, slik det er krav om. Under transkribering av intervjuene ble det brukt fiktive
navn slik at personene skulle forbli anonyme. I tillegg blir deltagerne presentert pa en mate
som ikke skal vere gjenkjennbart for leseren. Et eksempel er at deltagernes spesifikke bosted
ikke blir utdypet, men presentert som by eller distrikt. I tillegg blir heller ikke butikk- eller
cafénavn deltagerne har vert pd utdypet, men presentert som «Lokalt bakeri». Det ble valgt &
bruke lydopptaker med lagring, men uten nettilgang. Lydfilene ble kryptert pd minnepinne,
oppbevart i et brannsikkert last skap pa OsloMet og slettet fra lydopptakeren. Transkribering
og gjennomgang av lydfilene ble gjort pa en lant forskningsdata fra OsloMet uten

internettilgang.

Datamaterialet (intervjuopptak, transkribering og kodede analyser) blir lagret til
prosjektavslutning 2024. Dette for & kunne kvalitetssikre data i forbindelse med
artikkelskriving. Etter denne perioden vil datamateriale bli destruert. Innenfor den kvalitative
forskningsmetoden er det viktig & informere deltagerne om samtykke og personvern som skal
sikre at alt befinner seg i samsvar med Helsinkideklarasjonen. Som nevnt tidligere ble

deltagernes informerte samtykke samlet inn feor intervjuene ble gjennomfort, der deltagerne
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fikk et skriv med en utdypende forklaring om hva studien innebar. Selv om deltagerne ga sitt
skriftlige samtykke til deltagelse, kunne de nér som helst trekke seg fra studien uten & oppgi

grunn.

Det Glutenfrie Verksted er samarbeidspartner i prosjektet og har vaert involvert i
forskningsdesign, og bidratt med gaver til respondentene som takk for deltagelsen. Derimot
har de ikke vert involvert 1 datainnsamling og analyse av data. Det er forskerne ved OsloMet

som har hatt det overordnede faglige ansvaret i prosjektet.
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4 RESULTATER

For & strukturere resultatene ble det valgt & presentere dem etter de ulike nivéene i en sosio-

okologisk modell. En oversikt over sub- og hovedtemaer presenteres i tabell 3.

Tabell 3: Oversikt over sub- og hovedtemaer

Kunnskap om

coliaki

coliaki
opplever

glutenfri mat

produkter i
butikken

Smak pa
glutenfrie

produkter

Erfaring med a
spise ute pa
restaurant og i

kantine

Hovedtemaer | Individuelle Sosiale Fysiske Samfunnspolitiske

faktorer faktorer faktorer faktorer

Sub-temaer | Bekymring for | Erfaringer med | Tilgjengelighet | Meninger om og
egen helse a spise med og utvalg av bekymringer pga

andre glutenfrie pris pa glutenfrie

Kunnskap og produkter produkter
ferdigheter med | Erfaringer med
a lage glutenfri | hvordan Tillit til Meninger om
mat personer uten | glutenfrie coliaki stonad

Erfaringer og
meninger om
merking av
glutenfrie

produkter
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Erfaring med a
handle og spise
pa bakeri

Erfaring med a
handle og spise i

utlandet;:

«Den glutenfrie

trendeny

4.1 Individuelle faktorer

Bekymring for egen helse

Til tross for at én deltager valgte & innta glutenholdig mat ved noen spesielle anledninger,
rapporterte alle deltagerne en streng overholdelse av det glutenfrie kostholdet. For eksempel
sa en deltager at «det d veere frisk er det viktigste for meg» (Frida). Deltagerne var opptatt av &
spise sunt, men hadde flere utfordringer med & opprettholde og optimalisere et sunt og
glutenfritt kosthold. En bekymring var at deltagerne folte de var avhengige av god ekonomi
for 4 kjepe glutenfrie produkter siden de syntes prisen pd glutenfrie produkter var hay. De
refererte til glutenfrie produkter som sin medisin, der noen var irritert over at ekonomien
skulle veere avgjerende for om de klarte & holde seg friske. I tillegg rapportere flere at et
begrenset utvalg av sunne glutenfrie produkter gjorde det vanskelig & spise sunt, og de var
bekymret for at det kunne fore til dérlig helse. Deltagerne hadde en mening om at kostholdet
forte til at de spiste lite fiber, mye salt, sukker, stivelse og tilsetningsstoffer. Pa en annen side
rapporterte ogsa noen deltagere det motsatte; Det glutenfrie kostholdet gjorde det lettere &
spise sunt fordi de mente det var vanskeligere & fa tak i usunne alternativer som blant annet

bakst og hurtigméltider. En familiefar pa 39 ar fra byen uttrykte det slik:
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«Sdnn sett har det bare veert en velsignelse det, for all mulig kjapp og usunn mat er jo

uaktuelly» (Bjorn)

Kunnskap og ferdigheter med 4 lage glutenfri mat

De fleste deltagerne foretrakk a lage glutenfri mat fra bunnen av, siden de da hadde kontroll
over hva som var i maten. Flere sa ogsa at hjemmelaget mat var sunnere, og at maten smakte

bedre. En 20 ar gammel kvinne fra distriktet sa det slik:

«Sd det blir jo til at jeg egentlig lager mye ting selv hjemmefra pd grunn av at jeg synes det er
for dyrt og ikke smaker noe godt det som er i butikken, men jeg har provd veldig, veldig mye

av det som er dery (Janne)

Noen syntes at det var vanskelig a lage mat fra bunnen av, at maten ikke ble slik det var
avbildet pé forpakningen eller pd internett, og at matlagingen var tidkrevende. Nar det gjaldt
erfaringer deltagerne hadde med & bake glutenfritt syntes deltagerne at det handlet mye om
flaks nér de bakte, og at de ofte fikk et varierende resultat. Flere av deltagerne hadde sluttet &
bake grunnet ulike utfordringer. De opplevde blant annet at det generelt var krevende; deigen
ble torr eller for blet, mindre luftig og at den fikk en rar konsistens. De med flere érs erfaring
med sykdommen hadde innarbeidet gode bakerutiner og hadde lgst hvordan de skulle f4 et bra

bakeresultat. Slik ble det illustrert fra en 58-arig kvinne som hadde hatt celiakii 18 ar:

«Jeg tror ikke at jeg synes det er noe vanskelig med det. Jeg tror ikke jeg synes det er noe
vanskelig lengre. Jeg har laget sa mye glutenfri mat, har bakt to brad annenhver dag i orten

dr nd ndr ungene bodde hjemme, og det er bare, jeg kunne gjort det i blinde vet du» (Ida)

Kunnskap om celiaki

Flere opplevde at det var vanskelig 4 fa diagnosen celiaki, at det tok tid & tilegne seg
kunnskap om hva de kunne spise og hva de ikke kunne spiste. En kvinne som hadde hatt

coliaki i 16 ar sa dette nér det gjaldt a tilegne seg kunnskap om celiaki:

«Jeg misunner ikke de som far coliaki de forste arene, det gjor jeg ikke, for det var ganske

toft, og skal lese opp og ned hele tiden og ja» (Eline)
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Flere deltagere opplevde det som enklere a ha celiaki i dag enn for noen &r siden. Dette fordi
de mente at informasjon om diagnosen var mer tilgjengelig na. Slik fremkom det av en kvinne

pa 51 ar som hadde hatt celiakii 16 ar:

«Ogsd far man jo nd, etter dette med facebook og digitale verktoy og sann, sd far man mye
info derfra ogsd, sa det er mye lettere a ha coliaki nd i dag, enn det var for femten dr siden»

(Eline)

4.2 Sosiale faktorer

Erfaringer med & spise med andre

Kombinasjonen av a ha celiaki og spise sammen med andre opplevdes ulikt. Nar deltagerne
lagde mat hjemme sammen med andre familiemedlemmer eller venner opplevde de matlaging
som dobbeltarbeid der de matte lage bade glutenfrie og glutenholdige retter. De deltagerne
som hadde barn laget derimot ofte alt glutenfritt slik at alle spiste det samme. Deltagerne som
enten bodde i kollektiv eller alene opplevde at de folte seg skilt fra resten ved at de hadde eget
glutenfritt utstyr, og fikk sin egen glutenfrie rett de gangene de dro hjem for & spise med

familien. En kvinne pé 20 &r fra distriktet sa folgende:

«Jeg foler meg som et sant problembarn. Som liksom md fa alt tilrettelagt for at jeg ogsd skal

fa maty (Janne)

Deltagerne opplevde & vare redd for glutenkontaminering bdde nar de spiste hjemme, og nér
de fikk servert mat borte hos andre. En deltager sa at hun folte seg inkludert og lykkelig nér
hun opplevde at andre tok hensyn og lagde glutenfritt i sosiale settinger. Likevel var det en
kvinne pé 58 4r fra byen som sluttet & spise mat utenfor hjemmet sitt grunnet redselen for & bli

dérlig, som dette sitatet viste:

«Altsd dette jeg snakket om nd er veldig dyrekjopt erfaring for jeg har jo mdttet provd ut dette
pd kroppen i sd mange dr, og det har jo gatt feil bade her og der, ikke sant, og i begynnelsen
jeg hadde jo ikke lyst til a si nei takk og man provde d veere sosial og man har, man er jo
sosial, man har et sosialt liv, d sitte borte hos venner og ikke spise er ikke greit, men nd har

jeg bestemt meg for at det gjor jeg ikke mery (Frida)
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Deltagerne beskrev at det var ubehagelig & alltid sperre andre om maten var glutenfti eller
ikke, og de var derfor bekymret for & vere en plage for familiemedlemmer og venner. I tillegg
opplevde flere en ugnsket oppmerksomhet rettet mot celiaki, der sykdommen ble et
samtaleemne nar de spiste sammen med andre. Selv om deltagerne ikke nevnte dette som et

stort problem, hadde de fleste opplevd a bli glemt i sosiale settinger.

Deltagerne folte de var en plage nar kostholds-restriksjonene fordrsaket utfordringer for andre
ndr de var pa reise. Deltagerne hadde dérlig samvittighet ovenfor sine reisekamerater siden de
ofte brukte mye tid pé a finne spisesteder som serverte glutenfri mat, samtidig som det ofte
tok lang tid fer de fikk servert den glutenfrie retten. Deltagerne folte at de pavirket
reisekameratene negativt ved at matbudsjettet ble dyrere siden de matte spise pa
velrenommerte serveringssteder for & vere sikre pa at maten var glutenfri. En mann pé 19 ar

som hadde hatt cgliaki hele livet fortalte:

«Det var i Danmark. Da gikk familien min pa restaurant, og fant ingenting, og vi ble bare sur
og grinete sd vi dro hjem. Da kastet jeg i meg noe bradmat i stedet og da gikk vi veldig langt

og ble veldig sultne til slutt» (Severin)

Erfaringer med hvordan personer uten celiaki opplever glutenfri mat

Deltagerne opplevde at familiemedlemmer og venner uten celiaki hadde gjort seg opp en
forutinntatt mening om hvordan den glutenfrie maten smakte. Deltagerne folte at andre uten
coliaki hadde fordommer, og var skeptiske til glutenfrie produkter. Slik ble det illustrert av en

kvinne pa 20 ar fra distriktet som hadde hatt celiaki 1 fem ar:

«Faler mange har veldig, veldig store fordommer mot glutenfri mat da, som jeg prover d fd
unna for det er veldig mange som, ja tror at alt smaker sand, eller murstein, eller tort og sann

og det ma ikke nodvendigvis gjore det» (Janne)

Selv om flere deltagere rapporterte at glutenfri spagetti og lasagne ble tatt godt imot av andre,
opplevde likevel de fleste at andre mennesker uten celiaki mislikte den glutenfrie maten. Det
som ble sagt av andre uten celiaki var at de syntes maten smakte vondt, hadde rar konsistens

og var torr.
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4.3 Fysiske faktorer

Tilgjengelighet og utvalg av glutenfrie produkter i butikk

Det var forskjell pa om deltagerne bodde i by eller distrikt nér det gjaldt tilgjengeligheten av
glutenfrie produkter. Selv om alle deltagerne opplevde at butikkene var tomme for noen
glutenfrie produkter, s& opplevde deltagerne fra distriktet det i storre grad enn deltagerne som
bodde i byen. I tillegg matte de ofte innom flere ulike butikkjeder for & finne alt de skulle
handle av glutenfrie produkter siden inntaket av glutenfrie produkter varierte i butikkene og
de regnet med at noen av butikkene var tomme for det de skulle ha. Eksempler pd produkter
som ofte ikke var tilgjengelig var bred, havregryn, tacolefser, pelselomper, ol og yoghurt med
glutenfri granola. Som et resultat av dette hamstret ofte deltagerne disse produktene nér de var
tilgjengelige 1 butikken. En mann pa 23 ér fra distriktet som hadde hatt celiaki i ett ar sa det
slik:

«Her er det ofte tomt for glutenfritt havregryn, veldig ofte, og eksempel tacolefser slike
glutenfrie, det er de ofte tomme for, og knekkebrad og slikt ogsd. Det er ganske ofte det gdar
tomt day (Mats)

Deltagerne som hadde hatt celiaki over flere ar opplevde at det glutenfrie utvalget var blitt
storre de siste drene, og at de nd kunne kjope glutenfrie produkter i alle dagligvarekjeder. En
annen deltager mente at de som fikk diagnosen i dag kunne oppleve at utvalget var dérlig,
siden de ikke hadde opplevd hvor lite glutenfrie produkter det var for fem-ti &r siden.
Deltagerne sa at de tidligere handlet glutenfrie produkter pa helsekost da det ikke var vanlig 1
dagligvarebutikker da. Forskjellen pé det glutenfrie tilbudet 1 dag kontra tidligere ble illustrert

gjennom dette sitatet fra en kvinne pd 58 dr fra byen som hadde hatt celiakii 18 ar:

«Det er jo det at jeg har veert med pa d ha sa mye mindre tilbud for, sd nd synes jeg at det er
veldig bra. Men for de som ender opp med ny diagnose i dag og plutselig ma bytte sa synes
ikke de at det er sd bra. Sa det er noe med hva du har blitt vant til» (1da)

Selv om deltagerne syntes utvalget har blitt bedre de siste arene, sa var det kun halvparten
som syntes utvalget var bra eller greit. Det var flere av deltagerne som syntes at utvalget av
glutenfri mat var lite variert og hadde darlig kvalitet. De folte det ogsa urettferdig at det var et

godt utvalg av glutenholdig matvarer, mens det ofte kun var ett glutenfritt alternativ. For
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deltagerne som var ekstra sensitive for gluten var det nermest ingen produkter a velge
imellom. Flere av deltagerne opplevde derfor & bli frustrerte. En mann pa 23 ar fra distriktet

sa dette om utvalget:

«Ja utvalget, hva skal jeg si da. Mye pasta» (Mats)

Deltagerne var positive til 4 prove ut nye glutenfrie matvarer. P4 spersmal om hvilke
produkter deltakerne gjerne ensket seg, var det storre utvalg av fersk gjaerbakst, mer
glutenfrie frysevarer og grove glutenfrie produkter. To deltagere onsket glutenfrie produkter
under 3 ppm grensen. En kvinnelig deltager som hadde hatt celiaki i 22 ar beskrev

dremmeproduktet slik:

«Drommeproduktet, et brad som ikke blir tort etter at det har tint og som holder seg godt i en
matpakke rett og slett. For det gjelder alt, fra brod til rundstykker til boller til, sann som
henger sammen og som ikke smaker feelt. Det er drommen — og som er sunt da, sd man slipper

sukkeret rett og slett. Det er drommen miny (Inga)

Tillit til glutenfrie produkter i butikken

Deltagerne hadde varierende tillit til at den glutenfrie maten de kjopte i butikk faktisk var
glutenfri. De deltagerne som var ekstra sensitive hadde ikke tillit til at produkter merket
«glutenfritt» faktisk var glutenfri, blant annet fordi de mente at produsentene ikke merket
mengden ppm gluten i produktene sine. Disse deltagerne bekymret seg for at det fantes spor
av gluten 1 glutenfrie produkter, som kunne fore til at de ble syke. Noen deltagere ringte til
produsenter for & finne ut hvor mange ppm gluten det var i produktene som var merket som
glutenfritt. Andre deltagere sa de hadde tillit, men at de kanskje burde vart mer kritiske siden
de hadde opplevd 4 ha blitt darlige etter & ha spist produkter merket som glutenfritt. En
deltager hadde opplevd & vare sikker pa at noe var glutenfritt, men s hadde produktet blitt
trukket ut av butikken siden det viste seg at det hadde vert gluten i produktet. En annen
deltager fra byen sa han hadde tillit, men hver gang han spiste en tacolefse fra et spesifikt

merke ble han darlig. Dette ble illustrert av en familiefar pa 39 ér fra byen:
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«Jeg ble darlig i magen, dagen derpd. Da vi hadde spist taco med den, sd da har vi byttet den
ut med en annen glutenfri tortilla som funker fint. Sa i mitt hode er det den lefsen, og den er

glutenfri, skal veere det, men ja den er, den har jeg reagert pa — det vet jeg» (Bjorn)

De fleste deltagerne hadde likevel stor tillit til at det som var merket glutenfritt var glutenfritt,

og deltagerne sa de stolte pa produsentene. En gutt pa 19 ar fra distriktet sa:

«Nei, jeg foler at pa butikken er det veldig enkelt d vite hva du kan kjope fordi det er jo en
hylle med bare glutenfritt, ogsa er du usikker er det jo merket med det der glutenfri-tegnet»

(Severin)

Smak pa glutenfrie produkter

De fleste deltagerne syntes ikke glutenfrie produkter smakte godt, og da var det spesielt bred
og bredprodukter, kjeks og frossenpizza som ble nevnt flere ganger. Deltagerne beskrev disse
glutenfrie produktene som terre og harde, og de syntes produktene hadde enten en harsk eller

for set ettersmak. En mann fra byen som hadde hatt celiaki i 3 4r sa:

«Alt mulig av brodtyper og ogsa frosne ting som polsebrad som jeg har nevnt,
hvitloksbagetter og pitabrad er torrere. En veldig fin linje for hvor lenge det kan ligge i
stekeovnen da for det brekker over til en flatbrodfolelse egentlig. Da md det veere ... min
regel; ta det for tidlig, sa beholder du noe av den mykheten, ferskheten. I stedet for at det blir

sprastekt liksom for d si det rett ut» (Bjorn)

Deltagerne mente at de hadde blitt vant til den glutenfrie smaken pa produktene, og at de
derfor ikke tenkte like mye over hva det smakte slik de gjorde i begynnelsen av diagnosen.
Dette ble illustrert av en mann pa 19 ar fra distriktet som hadde hatt celiaki siden han var to

ar:

«Altsd det er ganske, det er jo kjipt, men jeg er sd vant til det at det plager meg ikke, men jeg
tenker at hvis jeg hadde fdtt coliaki nar jeg hadde veert femten, og hadde rukket d smake pa
alt og visst hvordan alt det smaker sd hadde jeg folt det hadde veert verre» (Severin)

En deltager nevnte at det var de dyreste glutenfrie produktene som smakte best, og at hun var

redd for at butikkene trodde at de dyre produktene smakte darlig siden de ikke ble kjopt; mens
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sannheten var at de var veldig kostbare i forhold til annen mat. I tillegg var det noen produkter
som de fleste syntes smakte godt, slik som glutenfri pasta, spagetti og noen typer sauser. Noen
deltagere mente at hvis smaken pa de glutenfrie produktene ble forbedret kunne alle spist det

samme. En mann fra distriktet som bodde i kollektiv sa felgende:

«Det er bestandig slik at de jeg bor sammen med, som er to gutter, og de lager mat sammen,
sd lager jeg noe annet. For vi har funnet ut at det er lettest. Jeg skal ikke utsette de for d spise

glutenfritt for de synes ikke det var sann kjempebray (Severin)

Erfaring med 4 spise ute pa restaurant og i kantine

Spontanitet i restaurantvalg var vanskelig for noen deltagere, samtidig som det glutenfrie
utvalget pa restaurantene var begrenset. Det var ogsa vilkarlig om restauranten hadde de
glutenfrie produktene som sto pd menyen. Noen andre deltagere folte at de fleste restauranter
alltid hadde noe glutenfritt, og syntes ikke dette var noe problem. I tillegg hadde de samme
deltagerne gode erfaringer med at menyene var godt merket. Slik ble det illustrert av en

familiefar pé 39 &r fra byen:

«I Norge er det null problem, stort sett kan du lese deg fram til det selv. Det er bra merket og
sa har det veert bra kunnskap. De tilbyr a kutte ut det som inneholder gluten av den retten du

har lyst pd, de kan til og med erstatte det med noe annet. Sd det er bray (Bjorn)

Deltagerne syntes det var ekstra dyrt bade & spise pa restaurant og i kantina pé jobb og pa
skolen. De erfarte ogsd & maétte betale tilleggspris for glutenfri mat, og det gjorde det
vanskelig & kunne spleise pd maten sammen med andre. I tillegg sa en deltager at man matte
opp pa et visst prisnivad pa restaurantene for & vaere sikker pa at det var helt glutenfritt. Noen
folte at ansatte pa restauranter hadde en begrenset forstaelse for coliaki og konsekvensene det
medforte av & spise noe glutenholdig, mens andre opplevde det motsatte. Noen av deltagerne
opplevde at ansatte uttrykte at sm& mengder gluten ikke ville vaere skadelig. Samtidig felte de
at restaurantpersonalet vanligvis ikke var kjent med spesielle kostholds restriksjoner i forhold
til standardmenyen. De kunne derfor informere deltagerne om at en rett var glutenfri selv om
retten dpenbart inneholdt gluten. I tillegg hadde nesten alle deltagerne opplevd 4 bli syke etter
at de hadde spist pd bade restaurant og i kantine. Slik ble det sagt av en mannlig deltager pa

19 ar fra distriktet:
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«Det var en salat en gang, som jeg spurte, «ja er den glutenfri den her day, - Ja, den er
iallfall litt, den er veldig glutenfri ja liksom. Og jeg bare, «ja er den glutenfri eller ikke? »

- Jo, jeg tror det. Sd det er sann, de ma jo veere sikker pa det liksom. Og da velger jeg heller da
ikke spise det da. Og ja, det er veldig vanskeligy (Severin)

De deltagerne som hadde kantine pa jobb eller skole, valgte heller & ta med seg mat
hjemmefra enn & kjope i kantina, for 4 unngé glutenkontaminering. Deltagerne hadde tillit til
at produktene var glutenfrie i bdde kantine og i restaurant, men var usikre pa
glutenkontaminering ved tilberedning. Slik ble det illustrert gjennom dette sitatet fra en

kvinne pé 36 4r fra distriktet:

«Da tror jeg rett og slett at produktene i seg selv er glutenfri, men sd er det mdten det blir
tilberedt pd som er problemet og da er det ofte, spesielt pizzarestauranter, jeg stoler helt og
fullstendig pad at pizzaen i seg selv er glutenfri, men sa bruker de samme spade eller samme

spekefjel, og det er jo ekstremt lite gunstig, for det skal jo ikke noe til for man blir ddrlig»
(Inga)

Erfaring med 4 handle og spise pa bakeri

Deltagerne fra byen spiste oftere glutenfrie produkter fra bakeri enn de fra distriktet. Det var
ogsa ulikt utvalg av glutenfrie produkter i bakeriene i by og distrikt. Deltagerne som bodde 1
byen hadde tilgang pé flere ulike bakerikjeder. De i distriktet opplevde at det enten ikke fantes
bakerier i nerheten, eller at bakeriene hadde lite eller ingen glutenfrie produkter. En kvinne

pa 72 ar fra distriktet sa:

«Bakeriene synes jeg er ddrlig. Vi var pd bakeriet i byen her og skulle kjope oss kaffe for vi
skulle dra hjem. Og pa det ene som er bakeri og konditori da, der hadde de ingenting,

ingenting som var glutenfritt. Sa spurte jeg om de har softis i beger da, nei ikke det hellery

(Hilde)

En mann pd 19 ar fra distriktet som hadde hatt celiaki nesten hele livet, refererte til et bakeri i

Oslo hvor han hadde smakt skolebred for forste gang i sitt liv:

«Jeg husker vi var i Oslo en gang, da kjopte jeg skolebrod. Det var helt fantastisk godt»

(Severin)
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Deltagerne folte at folk pa bakeri hadde mer kunnskap enn de pé restauranter, og syntes
bakeriene var flinke til & merke med «inneholder spor avy, samt & ha allergitabell lett
tilgjengelig. Likevel sd folte deltagerne at det var en risiko for glutenkontaminering siden
bakeriene i1 hovedsak bakte med gluten. For eksempel sd oppbevarte de glutenfritt og
glutenholdig mel ved siden av hverandre, brukte samme skjarefjol eller kniv, eller hadde ikke
vasket hendene nar de tok i de glutenfrie bakervarene. En kvinne pa 58 ar fra byen forteller

det pa denne maéten:

«Altsd hvis man skal ta bakerier og cafeer og sdnne ting sd er jo det et eget kapittel hvis det
er bakt pa et bakeri med gluten, ja det settes pa samme fat, de tar med samme spade, sd er jo

det en sann risikosport da» (Frida)

De fleste deltagerne var enige i at de syntes det var dyrt 4 handle og spise pd bakeri. I tillegg
syntes de utvalget av glutenfrie produkter var lite, men at produktene de hadde var veldig

gode og smakfulle.

Erfaring med 4 handle og spise i utlandet

De fleste deltagerne snakket svaert positivt om & handle 1 Sverige, og de erfarte at det var
billigere 4 handle i Sverige enn i Norge. Til tross for dette, var det kun noen av deltagerne
som dro til Sverige bare for & handle glutenfrie produkter. De fleste dro dit enten for & handle
bade glutenholdige- og glutenfrie produkter, eller sa var deltagerne pé ferie og handlet
glutenfrie produkter samtidig. Uansett sd virket det som om deltagerne kjopte mye glutenfrie
produkter nar de forst var i Sverige. De fleste deltagerne mente at det var bedre utvalg av
glutenfrie produkter i Sverige enn i Norge. Blant annet nevnte de at det var flere sorter av
knekkebrod, bakervarer, frysevarer, pizza og miisli. Flere deltagere fant ogsa flere grove
glutenfrie produkter, og produkter de syntes smakte bedre. En kvinne pa 28 ar fra byen sa

folgende:

«Ndr jeg har veert der sa har det veert som en helt annen verden synes jeg da enn her. lallfall i

vanlig matbutikk pd en mdte. De har jo ogsa bade billigere produkter og bedre utvalg day
(Merete).
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Derimot syntes de fleste deltagerne det var vanskelig a fé kjopt glutenfrie produkter andre
steder 1 verden, og de samme deltagerne syntes det krevde mer planlegging for & finne
glutenfrie produkter i butikkene i1 utlandet. Bdde i Sverige, og i andre land utenfor Norge,
opplevde de at butikkene var storre og dette gjorde det vanskeligere & finne de glutenfrie
produktene. Samtidig var ikke alt merket glutenfritt, og noen opplevde & métte dra pa
helsekost 1 utlandet for & finne glutenfrie produkter. I tillegg opplevde deltagerne det
problematisk a vere pa restaurant, og deltagerne fikk dérlig samvittighet ovenfor sine
reisekamerater for & bruke mye tid pa & finne restauranter som hadde glutenfri mat. Det var
vanskelig & finne forstéelige menyer, og deltagerne opplevde at personalet ikke visste hva
gluten var. I noen land matte de kunne morsmalet til nasjonen de besgkte for 4 fa god service.
En kvinne opplevde at nesten alt i utlandet inneholdt gluten, og det var flere av deltagerne
som opplevde glutenkontaminering nar de var ute og reiste. Hvor edeleggende det var & {4 i

seg gluten pa ferie, ble illustrert gjennom dette sitatet:

«Det er faktisk helt krise, det er veldig stor del av ferien som blir odelagt. Slik som meg, jeg
blir veldig darlig en kveld, ei natt kanskje som regel, og sa gar det iallfall en uke for jeg
kommer meg igjen. For kroppen md fd ut alt og bli vant til glutenfri mat igjen, og da var jeg
pd ferie da. Sd hele ferien ble jo egentlig adelagt av at jeg mdtte dra pd do hele tiden og ligge

i senga med feber og veere darlig liksom. Sd det er ganske odeleggende ja» (Severin)

De fleste av deltagerne som hadde vert pd reise hadde med seg glutenfri mat for
sikkerhetsskyld. Produkter de ofte hadde med seg var brad, knekkebrad, sjokolade og

energibarer. En kvinne fra byen som hadde hatt celiaki i 18 ar sa:

«Du blir sd god til d planlegge vet du, og noen ganger kan man nesten ha matangst fordi man
alltid har planlagt et steg frem, scerlig ndr du er ute og reiser er jo det veldig lurt, sd ikke hele
gjengen md gad og leite etter glutenfri mat ndr du egentlig vil ut d se pa en by eller gjore noe

helt annet, men ma vel erfare noen ganger at det er slik det er» (1da)

Samtidig opplevde deltagerne det krevende 4 fa kjopt glutenfritt pé flyplassene. En kvinne pa

28 ar fra byen som bodde med sin samboer sa dette:

«Jeg savner litt ndr man er ute pd reise at man ikke kan spise bagetter for eksempel. Det foler

Jjeg er sdann typisk, som er sann pdsmurt. Det virker sa behagelig d kunne gd innom og ha en
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pdsmurt bagett. Fordi da md jo jeg liksom ha med palegg og smare det selv og alt dette her.
Sd noe som ikke ma veere i kjoleskap, men som pd en mdte er ferdig til a kunne spise uten at

jeg md behandle det pa en mate, varme det opp eller smore det pa» (Merete)

«Den glutenfrie trenden»

Deltagerne snakket pa eget initiativ om det de beskriver som «den glutenfrie trendeny. Flere
av deltagerne mente det var positivt at ogsd personer uten celiaki spiste glutenfrie produkter,
slik at det ble sterre fokus pa glutenfrie produkter og at dette kunne bidra til et storre og
billigere utvalg. I tillegg folte deltagerne at trenden hadde fort til mer kunnskap pa
restaurantene og hoyere kunnskap blant kokkene. Til tross for dette opplevde deltagerne at
sosiale sammenhenger kunne vare krevende, siden enkelte uten celiaki hadde en tendens til a
undervurdere alvorlighetsgraden av sykdommen. Deltagerne folte dette var et resultat av
andre som spiste et glutenfritt kosthold, uten at de hadde celiaki eller andre matrelaterte
sykdommer. Uansett om trenden gjorde visse typer sosiale situasjoner lettere & hiandtere, slik
som at det ble flere glutenfrie alternativer tilgjengelig pé restauranter, opplevde andre en
usikkerhet for glutenkontaminering. Noen folte derfor de métte forklare mulige konsekvenser
av glutenkontaminering ovenfor ansatte, noe som gjorde at de kunne fole at de ble oppfattet

som vanskelige. En kvinne pa 36 ar som hadde hatt coliaki i 22 dr sa felgende:

«For jeg har ofte fdtt sporsmalet, «men hvor glutenfritt md det veere?» Og da blir jeg sdnn,
det ma veere helt, helt fullstendig glutenfritt, og sd merker man at de tror ikke helt pa deg. Det
blir sann «ahh du er en sann vanskelig dame som md ha liksom, men som egentlig ikke

trenger det». Du kjenner at du foler deg ikke trodd alltid og da blir det veldig slitsomty (Inga)

En deltager nevnte ogsa at noen assosierte den glutenfrie trenden med sunnhet, og at det forte
til utsolgte produkter i butikkene siden det var flere som na ville kjope glutenfrie produkter.

Det kom frem 1 dette sitatet av en kvinne som hadde hatt cegliaki 1 ni ar:

«Det har blitt en veldig sann hype med glutenfrie produkter for folk som ikke nodvendigvis
har coliaki og glutenallergi, men fordi det skal veere sd sunt da. Sa det ogsd synes jeg er et
lite problem da, at det er bra det er mange som vil ha det, men da md man jo ha nok mat i

hyllene sa det ikke liksom blir utsolgt nar man kommer dit» (Merete)
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4.4 Samfunnspolitiske faktorer

Meninger om og bekymringer pa grunn av prisen pa glutenfrie produkter

Hoy pris pé glutenfrie produkter var en bekymring som ofte ble nevnt av deltagerne. Dette
gjaldt i butikk og nar deltagerne var ute og spiste. Noen av deltagerne bekymret seg for
hvordan prisen pd glutenfri mat kunne pavirke ungdommer. Her nevnte de spesielt at hoyere
pris pa glutenfrie produkter gjorde at ungdommer ble ekskludert i sosiale settinger, der venner
kunne spleise pd mat, mens den med celiaki matte ha sin egen rett som var mer kostbar. Dette

fortalte en mor fra byen som hadde hatt celiaki i fire ar:

«Jeg tenker litt sann pd det sann i forhold til sonnen min da. Mest... nd er han ti dr, men om
noen ar skal han farte rundt alene og sammen med vennegjeng og sd skal alle inn d kjope seg
pizza, ogsd skal han kjope pizza, ogsa koster den treganger sd mye som de andre sine liksom»

(Amanda)

Samtlige deltagere mente det var rimeligere 4 lage glutenfri mat av naturlige glutenfrie
produkter, enn det & kjope produkter som var spesielt laget for de som ikke tdlte gluten. Noen
deltagere unnlot & kjepe glutenfrie produkter av prinsipp fordi de syntes det var for dyrt.
Glutenfrie produkter de trakk frem som spesielt dyre var granola, lefser, flatbred, bred og

gjerbakst. En familiemor pd 36 4r fra distriktet sa dette:

«Dyrt, det er veldig dyrt og det tror jeg folk som ikke har det merker ndr de skal kjope det, sa

tror jeg de tenker «hva i all verden er det her?», men det er prisen, det er jo helt ratt» (Inga)

Flere deltagere sa at de forsto at glutenfrie produkter koster mer penger enn glutenholdige,
siden det kostet mer for bedriftene & produsere det. Noen andre deltagere skjonte ikke hvorfor
prisen skulle vare sd hoy, og syntes det var rart at man ikke klarte & produsere billigere
glutenfrie produkter. I tillegg nevnte de at de syntes det var utnytting av en gruppe som matte
handle glutenfritt, og at produsentene kunne ta den prisen de ville siden de métte handle det
uansett. De fleste deltagerne syntes det var stor prisforskjell pa glutenfri og glutenholdige
produkter, og i tillegg mente de at det var mindre porsjoner i de glutenfrie produktene, og at
smaken ikke sto til prisen. Mens en annen person var glad sa lenge det eksisterte glutenfrie
produkter og var villig til 4 betale sa lenge det fantes et glutenfritt tilbud. Dette ble illustrert

av en kvinne pa 28 ar fra byen pd denne méten:
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«Jeg tenker sann at det er jo helt absurd, sa da velger jeg og ikke kjope den pa grunn av pris
selv om jeg synes at den er veldig bra. Og det er synd for leverandoren av produktet er
egentlig kjempebra, men jeg bare synes at det er alt for dyrt til at jeg kan veere villig til d
betale for det da. Sa da velger man andre, litt darligere glutenfrie produkter, og da har jeg
tenkt litt sann «dh na haper jeg ikke at de tenker at det er et sa bra produkt fordi det selger sa
godty, men det er jo iallfall fra min side at det er rimeligere da. Sd det er uheldig» (Merete)

Meninger om celiakistenad

Flere av deltagerne var uenige i den politiske beslutningen om at celiakistenaden skulle bli

redusert. Slik ble det illustrert av en mann fra byen som hadde hatt celiaki i tre ar:

«Jeg skjonner at man er avhengig av volum for d fd prisen ned. Jeg kjoper ikke den
regjeringsuttalelsen om at utvalget er bredere, og derfor mister man noe stotte. Utvalg betyr
ikke at prisen blir lavere, utvalg betyr at det blir dyrere. Det er common sence tenker jeg. Alle
vet at det er dyrere d gd pa Meny enn Kiwi, og Jacobs er enda litt dyrere enn det for de har

enda mer. Sd den kjoper jeg ikke, men sann er det» (Bjorn).

De fleste deltagerne mente at coliakistonaden ikke dekket utgiftene de brukte pa glutenfrie
produkter i maneden, og flere av deltagerne virket frustrerte over at stonaden skulle reduseres
ytterligere. Deltagerne mente at stenaden ikke tok heyde for at det var dyrere & spise
glutenfritt nar man var pa restaurant, ei heller at lavprisvarianter av glutenfrie produkter ikke
fantes i butikk. Andre deltagere mente at stonaden dekket de glutenfrie utgiftene sé lenge de
spiste naturlig glutenfritt. Slik ble det illustrert av en kvinne fra byen som hadde hatt celiaki i

ni ar:

«Sd har man jo i veldig mange ar fdtt stotte til det og jeg tror nok jeg iallfall spiser mye som
er naturlig glutenfritt da som gjor at det kanskje ikke er sd ille om man regner pa hvor mye
man bruker pd glutenfrie produkter i mdneden da. Med mindre hvis man skal beregne med
restaurantbesok og den type ting, for da far vi ofte paslag at hvis du skal ha glutenfri pizza sd

md man betale 50 kroner ekstra for pizzaen bare fordi det skal veere glutenfri bunn da»

(Merete)
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Likevel mente noen andre at det som kostet var & lage glutenfri mat fra bunnen av, siden de
var avhengig av 4 kjepe helt ren mat som ikke var tilsatt gluten. En annen deltager sa at en
politisk lesning var 4 kutte ut stonaden, men ha samme pris pa glutenfrie og glutenholdige
produkter i butikken. Flere deltagere stilte seg sperrende til hvorfor celiakistenaden skulle g
ned. De mente stotten var viktig for at de skulle kunne spise helt glutenfritt og holde seg
friske. Flere mente at de heller burde fétt mer stotte siden glutenfrie produkter var dyrere enn

vanlig glutenholdig mat. En ung kvinne pé 20 ar som hadde hatt celiaki i fem ar sa:

«De skal kutte ned nd, det forstar jeg heller ikke, for det hindrer jo pd en mdte at folk eh, jeg
vet ikke, de md jo bruke sin egen inntekt pa medisin til ungen sin eller til seg selv da, for a ha
det bra i hverdagen. Og det er jo plagsomt d gd rundt med konstante smerter liksom pa grunn

av at staten ikke vil gi nok stotte sd vi kan spise like bra som alle de andre da» (Janne)

Erfaringer og meninger om merking av glutenfrie produkter

Deltagerne syntes generelt at merking av glutenfrie produkter i butikken var bra, og de sa det
var lett 4 finne glutenfrie produkter sa lenge butikken hadde egne hyller for glutenfrie
produkter. I tillegg var det lett & vite hva som var glutenfritt ndr produsentene merket
produktene sine med «crossed grain-symbolet». Likevel var det noen deltagere som opplevde
at flere produkter i butikken ikke var merket med «crossed grain-symbolet» og dette syntes de

var utfordrende. En kvinne pa 20 ar fra distriktet som ikke fant «crossed grain-symbolet» sa:

«Det star det ikke pd de, du ma lese. Men da star det selvfolgelig uthevet gluten i det pa
baksiden hvis du sjekker» (Janne)

I tillegg syntes noen deltagerne at det var lett & ta feil av glutenfrie og glutenholdige produkter
da produktene kunne se like ut, at butikken ikke hadde egen hylle for det som var glutenfritt,
eller at de glutenholdige produktene 14 feil i den glutenfrie hyllen. Flere av deltagerne syntes
det var lettere & vite hvilke varer som inneholdt gluten né enn tidligere, da produsenter
uthever allergener pé ingredienslisten. Dette ble sitert av en kvinne fra byen som har hatt

coliaki i 16 ar pd denne méten:
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«Og da var det ikke like godt merket heller, bakpd, bakpa varene. Na er det sann uthevet, det
var det ikke for i tiden. Da sto det liksom bare det som det var mest av, det sto forst ogsd ja

sto det ofte hvete midt i, nd er det mye lettere d finne ut av sanne ting da» (Eline)

Flere av deltagerne syntes det var enkelt & lese og forstd innholdsfortegnelsen, mens andre ble
usikre pd om produktet inneholdt gluten nér det var fremmedord i innholdsfortegnelsen. I
tillegg sa noen deltagere at det var forvirrende nar det sto «inneholder spor av», og folte
produsentene gjorde det for & helgardere seg. For de som var ekstra sensitive ble det enda
vanskeligere 4 kjope produkter siden de reagerte pa det som var merket «inneholder spor avy,

noe de folte de fant i alle produkter.

Noen andre deltagere folte at produsentene brukte mye hvetemel i de glutenholdige
produktene. Deltagerne folte det var tilsatt unedvendig hvetemel i leverpostei, godteri, supper
og soyasaus, og de ensket at produsentene kunne brukt andre erstatninger enn hvetemel. Dette

ble illustrert av en familiemor pa 36 ar fra distriktet:

«Det er en del sjokolader vet jeg, blant annet og sdnne supper, posesupper, gryteretter. Du
trenger egentlig ikke a bruke hvetemel i det. Mye godteri da, jeg er en godtemums sd mye

godteri som inneholder hvetemel som kanskje ikke er nadvendigy (Inga)
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S DISKUSJON

Diskusjonskapittelet er delt opp i diskusjon av metode som presenteres forst, og deretter

diskusjon av resultatene.

5.1 Diskusjon av metode

5.1.1 Studiedesign

Denne studien har undersekt erfaringer rundt et fenomen det var begrenset kunnskap om 1
Norge, og det ble derfor valgt et kvalitativt eksplorerende studiedesign. Et intervju kan bli sett
pa som en samtale med et asymmetrisk maktforhold mellom intervjuer og den intervjuede
siden intervjuet gar i en retning der det er intervjueren som stiller spersmal og bestemmer
tema for intervjuet. Samtidig er det intervjuer som fortolker og rapporterer hva de intervjuede
virkelig mener. Det ble derfor forsekt & korrigere for dette maktforholdet ved 4 stille &pne
spersmal og gjenta og kontrollere det deltagerne sa underveis i intervjuene. Fordelen med a
bruke semi-strukturerte intervju var at deltagerne kunne reflektere over relevante aspekter ut
fra deres egne erfaringer (Kvale & Brinkmann, 2015). Masterstudenten opplevde at temaer
som ikke var patenkt pa forhand dukket opp. Dette gjaldt blant annet om hvordan det
opplevdes 4 spise glutenfritt nér deltagerne var ute pa reise. Masterstudenten kunne dermed
endre og legge til spersmél og oppfelgingsspersmal 1 intervjuguiden underveis i prosjektet.
Med utgangspunkt i erfaringen fra pilotintervjuet ble det gjort noen endringer i
spersmalsformuleringene, og pa rekkefelgen av spersmalene i intervjuguiden. Her ble ett
sporsmal lagt til i starten av intervjuguiden «Hvordan pdvirker et glutenfritt kosthold din
mathverdag?». Det ble ikke foretatt storre innholdsmessige endringer etter pilotintervjuet slik

at intervjuet kom med i den endelige analysen (Vedlegg nr. 3).

IPA ble brukt for & fokusere pé erfaringer i datainnsamlingen og analysen. Siden det var
deltagernes beskrivelser av egne erfaringer som skulle innhentes, var det ikke beskrivelsen 1
seg selv eller hvordan deltagerne uttrykte seg som var det mest interessante, men innholdet i
beskrivelsene. Dette er typisk for en fenomenologisk tilnerming, der mélet er & f& en best
mulig beskrivelse av hva mennesker har opplevd, i motsetningen til andre tilnaerminger, slik
som diskursanalyse og samtaleanalyse, som har sterre fokus pa hvordan mennesker uttrykker

seg (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 65). Som resultatdelen viser i denne studien har
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analysemetoden tilfoyd beskrivelser av folelser, sprdk og konteksten deltagerne befinner seg i.
Den hermeneutiske tilnermingen legger vekt pé at tolkning er viktig for & forsta de
intervjuedes meninger og erfaringer. Den hermeneutiske filosofen Paul Ricoeur har sagt at et
liv «ikke er mer enn et biologisk fenomen sd lenge det ikke er tolkety (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 245). I den tolkende tiln@rmingen provde masterstudent & forklare og videreformidle
deltagernes meninger. Samtidig har masterstudent og veiledere tolket deltagerne sine
erfaringer opp mot tidligere forskning, noe som kan fore til en dypere forstéelse av funnene.
Noen humanister uroer seg for at mennesker har fokusert for mye pa tolkning i forskning, nar
de skulle fokusert mer pd narver som er en ikke-tolkende relasjon (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 245). Pa en annen side, nér fortolkningene gjores pd en bra méte, gir det et bilde og
innsikt til deltagernes livsverden. Dette ble gjort nir masterstudenten brukte IPA sin
framgangsmadte i analysen av teksten, der tekstens meningsinnhold ble redusert, strukturert og

fortolket slik at analytiske begrep ble utviklet.

5.1.2 Utvalgsprosess og utvalget

Utvalget 1 denne masterstudien var strategisk, der deltagerne representerte et heterogent
utvalg som inkluderte variasjon i alder, kjonn, bosted og antall ér fra de ble diagnostisert med
coliaki. I tillegg var et av inklusjonskriteriene at deltagerne skulle ha ansvar for kjep og
tilberedning av mat i husholdningen. Dette var viktig siden hensikten med studien var & forsta
deltagernes erfaringer og opplevelser med glutenfrie produkter, samtidig som studien kartla
hvordan en mathverdag er for en person med celiaki. Det var gunstig for denne studien &
benytte seg av et heterogent utvalg siden det inkluderte flere ulike aspekter rundt
problemstillingen og ga mangfold, noe som ferte til nyanser i datamaterialet, slik det
anbefaltes fra Malterud (Malterud, 2011, s. 59). Selv om deltagerne hadde samme diagnose sa
hadde de béade ulike og like oppfatninger og meninger. Dette viser at det ikke er en fasit pa
hvordan et utvalg av mennesker opplever noe, men at opplevelsene bestemmes ut ifra et
individs bakgrunn, interesser og forstdelse. Samtidig sa vil de felles erfaringene som
deltagerne hadde, gi grunnlag for at det kan utvikles en generell forstaelse av det som ble

studert (Malterud, 2011, s. 59).

Det var flest kvinnelige deltagere i studien, da det totalt deltok fire menn og atte kvinner. Det
var et gnske a rekruttere like mange menn som kvinner. Det var likevel ikke uventet at flere
kvinner enn menn ble rekruttert, siden celiaki er mer vanlig hos kvinner (West, Fleming, Tata,

Card & Crooks, 2014). Vanskeligheter med & rekruttere menn kan ogsd veare relatert til
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inklusjonskriteriet om 4 ha hovedansvar for innkjep og tilberedning av glutenfrie produkter.
Dette kan skyldes at det tradisjonelt sett er kvinner som har hovedansvar for dette 1 hjemmet,
og derfor var forskningsteamet forberedt pa at flest kvinner ble med i studien.
Sosiogkonomisk status er kjent for a ha betydning for helse, og utdanning er en god indikator
(Lillini & Vercelli, 2019). I denne studien ble det ikke samlet informasjon om
sosiogkonomisk status til deltagerne, men det virket som gkonomi var en viktig faktor for

deltagerne nér det gjaldt pris pa glutenfrie produkter.

5.1.3 Metning

Rekruttering til denne studien ble avsluttet da det ikke fremkom ny informasjon. Smith og
Osborn (2009, s. 56) anbefaler fem til seks deltagere for et studentprosjekt med heoyere

utdanning.

Det kan vare vanskelig 4 si om intervjuene har kommet frem til et metningspunkt, siden
begrepet metning er noe vagt, og det finnes ingen definisjon for hva som er ny data eller ny
informasjon (Malterud, 2011, s. 65). Malterud, Siersma og Guassora foreslér at sterrelsen pa
et utvalg med tilstrekkelig informasjonskraft avhenger av mélet med studien, utvalgets
spesifisitet, bruken av etablert teori, dialog kvalitet og analysestrategi (Malterud et al., 2016).
Tar man dette i betraktning har masterstudenten oppnddd metning ved & presentere heterogene

og utfyllende svar pé forskningsspersmalene.

Det er likevel viktig & pdpeke at det ikke kan utelukkes at andre faktorer kunne kommet frem

dersom flere deltagere hadde vert inkludert, eller dersom andre hadde intervjuet dem.

5.1.4 Transkribering

De forste to intervjuene ble transkribert fra én til halvannen uke etter intervjuene. Ved de
resterende intervjuene ble transkriberingen gjennomfoert umiddelbart. Selv om de to forste
intervjuene ble transkribert senere folte ikke masterstudenten at dette pavirket
transkriberingen. Siden masterstudenten transkriberte selv, fikk hun sikret de detaljene som
var relevante for analysen. Ved noen av intervjuene var det vanskelig & tyde alt som ble sagt.

Her matte lydfilen lyttes til flere ganger, samtidig som man leste over transkripsjonen.

For & ikke pavirke meningsinnholdet i det deltagerne fortalte ble transkriberingen skrevet

ordrett, men pd bokmal. Det ble valgt & skrive pa bokmal for & unngd misforstaelser grunnet
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dialektord som ikke nedvendigvis er opplagt andre. For at sitater som ble inkludert i den
ferdige masteroppgaven skulle vaere forstaelig, ble enkelte sitater noe redigert for & vare mer
leservennlig. Samtidig kunne den muntlige talen virke mer rotete nar det ble nedskrevet, og
deltagerne kunne virke mindre saklig enn det vedkommende faktisk var under intervjuet. I
folge Kvale og Birkmann (2015, s. 208) finnes det ikke noen korrekte standardsvar pa hvor
detaljert man skal vaere under transkribering, siden det avhenger av hva transkripsjonen skal
brukes til. For & transkribere en lettlest utgivelse av intervjupersonenes historier, og pé grunn
av et stort datamateriale, valgte masterstudenten a ikke legge vekt pd & markere lengre pauser
og annen ikke-verbal kommunikasjon, slik som stemmeleie, kroppssprak og mimikk i
transkriberingen. Samtidig s vil hvilke — og hvor mange detaljer man inkluderer i
transkripsjonen — kunne ha betydning for tolkning av datamaterialet, og vil derfor kunne
pavirke analysen (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 210). Retrospektivt ser masterstudenten at
detaljer med fordel kunne veart beskrevet bedre, for a fa et mer detaljert og helhetlig
datamateriale. Det kan tenkes at unngéelse av ikke-verbal kommunikasjon kan ha pévirket
masterstudenten sin tolkning av datamaterialet, samtidig som andre lesere kan tolke det som

ufullstendig.

5.1.5 Valg av teoretisk rammeverk

For & strukturere resultatene ble sub-temaene i siste del av analysen knyttet til hovedtemaer
basert pd det teoretiske rammeverket; den sosio-gkologiske modellen. Dette innebar 4 sette
deltagernes egne meninger og utsagn inn i et eksisterende rammeverk. Den mest brukte
modellen nar det gjelder & beskrive et individs matvalg er Food choice process model (FCP)
(Engeset et al., 2019). Selv om det er den mest brukte modellen er den samtidig veldig
kompleks, da den viser ulike faktorer og prosesser som er involvert i individets matvalg. Dette
var vanskelig & identifisere 1 informantenes utsagn i denne studien, og derfor ble det valgt a ta

1 bruk en sosio-gkologisk modell.

En sosio-gkologisk modell gjorde det enklere og mer oversiktlig a strukturere funnene 1
studien i overordnede temaer. I tillegg til at rammeverket fungerte til a strukturere temaene,
kan den ogsé brukes nér man skal se hvilke tiltak som kan utferes pa ulike nivaer i denne
studien. En sosio-gkologisk modell viser flere nivier av matforbruksmensteret 1 samfunnet,
der alle faktorene pd hvert niva har like stor betydning pé hvert enkelt nivd. Selv om modellen
var til god hjelp nar det gjaldt & dele inn temaene i et rammeverk, opplevdes det som

utfordrende & kategorisere hvor hvert tema herte til. Dette kan skyldes at flere faktorer kan
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pavirke pa flere nivéer (S. D. Golden & Earp, 2012). Temaet «meninger om og bekymringer
pga. pris pa glutenfrie produktery var pa et tidspunkt vanskelig & plassere, siden det kunne gé
pa fysiske faktorer som at pris blir pavirket av industrien. Temaet ble satt pa
samfunnspolitiske faktorer siden pris i hayest grad styres av politiske foringer. Den storste
utfordringen var a kategorisere temaet «den glutenfrie trendeny. Den var vanskelig a
kategorisere pa grunn av at den handler om hva andre mennesker mener, slik som at andre
kategoriserer glutenfrie produkter som sunt, og at trenden delvis er styrt av media. I denne
studien ble det konkludert med & plassere den glutenfrie trenden inn i fysiske faktorer, siden
deltagerne hadde en oppfatning om at den glutenfrie trenden forte til at glutenfrie produkter

var utsolgt 1 butikken.

5.1.6 Resultatenes troverdighet

Reliabilitet, validitet og overferbarhet er sentrale begreper for & vurdere forskningsprosjektets

troverdighet (Kvale & Brinkmann, 2015; Thagaard, 2018).

Reliabilitet, ogsé kalt pélitelighet, er knyttet til hvordan masterstudenten tolker og redegjor
sine metodevalg gjennom hele prosjektet (Thagaard, 2018). For & mete kriteriet om
palitelighet i dette masterprosjektet ble forskningsprosessen, fra utarbeidelsen av
intervjuguiden til analyseprosessen, noye beskrevet i metodekapittelet, samtidig som
forskningsprosessen ble utviklet i samarbeid med veiledere slik at det ikke bare bar preg av
masterstudentens kunnskap og kompetanse. Samtidig ble transkripsjonsmaterialet lest flere
ganger for kodingen begynte. P4 en annen side er pélitelighet ifolge Kvale og Brinkmann av
liten nytte i kvalitativ forskning, siden ingen forskere vil tolke et datasett pd samme méte som
en annen forsker, og derfor er sjansen for variasjoner i resultatene stor (Kvale & Brinkmann,

2015, 5. 211).

En maéte & vurdere studiens validitet pa er 4 vurdere forskeren sin kredibilitet. For & styrke
studien sin kredibilitet har masterstudenten holdt seg kritisk til sin forskerrolle og vart bevisst
pa at egen rolle kunne vare med a pavirke prosjektets gyldighet. Masterstudenten i denne
studien har en Bachelor i ernaring fra Bjerknes Hoyskole i Oslo, og er nd masterstudent i
samfunnsernaring ved storbyuniversitetet OsloMet. Erfaring og interesse for forskningsfeltet
gjennom utdanning kan pévirke forforstaelsen. I tillegg vil oppvekst forme forforstielsen, der
holdninger og oppfatninger kan vere et resultat av tidligere erfaringer og hendelser i livet.

Utvikling av problemstilling og intervjuguide, spersmal og fokus under intervjuet, analyse og

42



drefting av resultater kan veare pavirket av forskeren sin kunnskap og erfaringer med det
fenomenet som det ble forsket pa (Malterud, 2011, s. 41-49). En fordel er at masterstudenten

ikke har celiaki selv, og blir dermed ikke pavirket av egne erfaringer rundt feltet.

I tillegg er validitet avhengig av kvaliteten pa studien, der funnene kontinuerlig ma
kontrolleres, utsperres og fortolkes teoretisk. Dette innebar & kontrollere de empiriske
bevisene for og imot en fortolkning. Dette ble gjort ved & gjenta og kontrollere det deltagerne
forklarte ved bruk av fortolkende spersmaél slik som «Du mener altsa at» og inngaende
sporsmal «Kan du si noe mer om det?». 1 tillegg handlet det om masterstudenten sin evne til &
beskrive og stille spersmaél ved den sosiale virkeligheten som ble undersegkt. For & utlase
spontane beskrivelser fra intervjupersonens side, var intervjuspersmaélene i deskriptiv form,
slik som «Hva synes du?» og «Hvordan opplever du?». Spersmal om hvorfor
intervjupersonene opplevde og handlet slik som de gjorde, sett ut fra et fenomenologisk
perspektiv, var det masterstudent sin oppgave & vurdere. Masterstudenten gikk her lenger inn 1
intervjupersonenes selvforstaelse (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 165). Siden masterstudenten
visste hvilke og hvorfor de ulike spersmalene ble stilt, fikk masterstudenten avklart meninger

som var viktige for studien.

Et annet viktig begrep er studiens overforbarhet. Overforbarhet viser til hvordan forstaelse
eller informasjon 1 en studie kan vaere overferbart og relevant i andre sammenhenger
(Thagaard, 2018, s. 194). For 4 mete dette kriteriet ble det inkludert et representativt utvalg av
folk som handler, spiser og tilbereder glutenfri mat. Nar det blir gjennomfort kvalitative
intervjuer far man ikke et representativt utvalg hvor det er mulig & generalisere resultatene.
Derimot vil mélet heller vaere & fremheve refleksjoner og belyse disse innenfor et tema som
det har veert lite forsket pa, samtidig som man ser pa tematikken pa en ny mate. Funnene i
denne studien kan ikke generaliseres til alle personer med celiaki i Norge, men
heterogeniteten gjor at man far et godt inntrykk av hvilke erfaringer og refleksjoner som

rader.

5.2 Diskusjon av resultater

5.2.1 Generelle erfaringer med i spise glutenfritt

Denne studien viser at et glutenfritt kosthold har pavirkning pé alle nivdene i en sosio-

okologisk modell. De fleste deltagerne opplevde at de mestret hverdagen med et glutenfritt
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kosthold, men pépekte at det tok tid & tilegne seg nedvendig kunnskap for & spise glutenfritt
(individuelle faktorer). Deltagerne opplevde det som krevende & spise med andre og var redd
for glutenkontaminering ndr andre laget mat til dem (sosiale faktorer). Selv om flere deltagere
opplevde at utvalget av glutenfrie produkter ble stadig bedre, etterlyste de fortsatt et storre og
sunnere sortiment av glutenfrie produkter i butikker, restauranter og bakerier (fysiske
faktorer). Hoy pris pa glutenfrie produkter og usikkerhet rundt merking av glutenfrie
produkter kom frem som barrierer ved a folge et glutenfritt kosthold (samfunnspolitiske

faktorer).

5.2.2 Usikkerhet rundt matlaging og bekymring for egen helse

Et glutenfritt kosthold er den eneste behandlingen for celiaki, og etterlevelse av kostholdet er
dermed viktig (Halmos et al., 2018). I denne studien kom det frem at deltagerne provde &
holde seg til & spise glutenfritt, og forsekte & unnga glutenkontaminering. En oversiktsartikkel
viste at mennesker med celiaki hadde en overholdelse av et glutenfritt kosthold pé frekvenser
hvor mellom 42% til 91% sa de kun spiste glutenfritt (Hall, Rubin & Charnock, 2009).
Faktorer som kan vaere viktig nar det gjelder overholdelse av et glutenfritt kosthold er
matkunnskap og grad av livskvalitet (Hall et al., 2009; Villafuerte-Galvez et al., 2015).
Deltagerne i denne studien hadde problemer med & identifisere glutenfri mat, samtidig som
flere av deltagerne hadde problemer med glutenfri matlaging. Halmos og kollegaer fant at god
matkunnskap var assosiert med bedre etterlevelse av glutenfritt kosthold, og dette er ogsé
funnet i andre studier (Halmos et al., 2018; Silvester, Graff, Rigaux, Walker & Duerksen,
2016; Jocelyn A. Silvester, Dayna Weiten, Lesley A. Graff, John R. Walker & Donald R.
Duerksen, 2016). Mennesker med celiaki ber henvises til en kostholdsekspert som har god
kompetanse innenfor celiaki, slik at de kan fa hjelp til strategier for a folge et glutenfritt
kosthold. Samtidig kan de bistd med at maten ikke bare skal vaere glutenfri, men ogsa
ernzringsmessig tilstrekkelig (Ludvigsson & Green, 2011). I tillegg er en viktig del av
behandlingen & fortelle om utfordringer de kan mete pé, og hvordan slike situasjoner skal

handteres (D. Rubio-Tapia, Alberto., , Hill, Kelly, Calderwood & Murray, 2013).

5.2.3 Et glutenfritt kosthold i den sosiale konteksten

Felles méltider forekommer i sosiale kontekster og har en emosjonell mening og formal
utover a gi nering til kroppen (J. A. Silvester, D. Weiten, L. A. Graff, J. R. Walker & D. R.
Duerksen, 2016). I denne masteroppgaven kom det fram at et glutenfritt kosthold forte til en
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mild svekkelse av sosiale ssmmenkomster, og en dreining mot & spise flere maltider hjemme
enn hos andre. I tillegg opplevde de gkt oppmerksomhet rundt glutenfri mat, der noen
deltagere opplevde frustrasjon, og en felelse av a veere annerledes pa grunn av 4 fa servert
egen glutenfri mat. Dette ble ogsa funnet i to kvalitative studier hvor deltagerne opplevde
sosial eksklusjon og en folelse av & vare annerledes pd grunn av sitt glutenfrie kosthold
(Crocker et al., 2018; Hallert, Sandlund & Broqvist, 2003). Den kanadiske celiakiforeningen
utviklet en sperreundersokelse som viste at kanadiere med celiaki har mindre sannsynlighet
for & spise sammen med andre pd grunn av sitt glutenfrie kosthold (M. Zarkadas. et al., 2006).
De praktiske utfordringene ved a spise glutenfritt ble forsterket ndr deltagerne spiste sammen
med andre, siden deltagerne opplevde a ha mistillit ovenfor andre mennesker pd grunn av

redsel for glutenkontaminering.

Personer som overholder et glutenfritt kosthold stir ovenfor flere dilemmaer, blant annet der
de risikerer & konsumere gluten ved 4 ikke sporre om det er glutenfritt, eller oppleve sosial
eksklusjon ved at de gjentagende sper for a sikre om maten er glutenfri. Offentlige
diskusjoner og spesielle ensker rundt celiaki kan vaere stigmatiserende fordi de synliggjer en
usynlig tilstand (Cecilia Olsson, Lyon, Hornell, Ivarsson & Sydner, 2009). Samtidig kan et
strengt glutenfritt kosthold begrense spontanitet og oppfattes som en avvisning av gjestfrihet
ved sosiale sammenkomster (Sverker et al., 2005). Videre kan det sosiokulturelle aspektet ved
a spise sammen veare en mite for & opprettholde livskvaliteten over tid, der livskvalitet kan bli
beskrevet som helserelaterte perspektiver som inkluderer sosialt, emosjonelt og fysisk
velvare (van Leeuwen et al., 2019). En amerikansk og nasjonal undersekelse av Green og
kollegaer konkluderte med at hvis et kosthold begrenser en persons mulighet til a spise ute
eller pd reise, kan det pavirke livskvaliteten negativt, ettersom sosialt samver péavirkes sterkt

(Green et al., 2001).

5.2.4 Erfaringer med i Kjope glutenfrie produkter og den glutenfrie trenden

I denne studien nevnte deltagerne misneye med det glutenfrie produktsortimentet, og
tilgjengeligheten av glutenfrie produkter i bade butikk, restauranter, bakerier og kantiner.
Dette var faktorer som begrenset matvalget og gjorde dagliglivet ekstra krevende.
Utenlandske studier som blant annet har sett pA mennesker med coliaki sin tilfredshet over
utvalget av glutenfrie produkter er funnet i kvalitative studier fra blant annet Sverige og
England (Crocker et al., 2018; Sverker et al., 2005), og i kvantitative studier fra Canada og
Brazil (Aratjo & Aratjo, 2011; M. Zarkadas et al., 2006). I folge den svenske kvalitative
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studien til Sverker og medarbeiderne var et lite utvalg av glutenfrie produkter en av de sterste
daglige vanskelighetene siden matvalget ble begrenset og kostholdet ble monotont & spise
(Sverker et al., 2005). Selv om noen av studiene som blir sammenlignet med er eldre, sa er det
mange likheter med var studie. Dette til tross for at det har skjedd stor utvikling av glutenfrie

produkter siden den gang.

Deltagerne viste glede over 4 kunne handle glutenfrie produktene pa dagligvarebutikk, kontra
a handle 1 helsekost som var vanlig tidligere. Dette til forskjell fra Storbritannia der de
utleverer glutenfrie produkter pa resept fra lege (Kinsey , Burden & Bannerman 2008), mens
amerikanerne handler mest glutenfrie produkter pd helsekost siden de har et begrenset utvalg
av glutenfrie produkter pa dagligvarebutikkene (A. R. Lee, Ng, Zivin & Green, 2007).
Tilgjengelighet av glutenfrie produkter er en faktor som kan bidra til bedre etterlevelse av et
glutenfritt kosthold (Do Nascimento et al., 2014; A. Lee & Newman, 2003; Roma et al.,
2010).

Deltagerne i denne studien hadde ulike oppfatninger om utvalget av sunne glutenfrie
produkter i matbutikken, der de fleste mente at det fantes flest usunne glutenfrie produkter.
Dette ble ogsa funnet i den canadiske studien til Zarkadas med fler, der 86% rapporterte & ha
vansker med & finne sunne glutenfrie produkter i matbutikkene (M. Zarkadas. et al., 2006).
Tilgang til sunne glutenfrie produkter er viktig for god helse, og for at mennesker som folger
et glutenfritt kosthold skal ha mulighet til & oppné kostholdsanbefalingene. Inntak av enkle
sukkerarter, fettstoffer og protein overskred de nasjonale kostholdsanbefalingene for barn i
Italia. Barn med celiaki i denne italienske studien hadde betydelig hagyere energiinntak enn
kontrollbarna, selv om kroppsmasseindeksen var sammenlignbar mellom gruppene (Zuccotti

etal., 2013).

Deltagerne var redd for glutenkontaminering nar de spiste mat som var tilberedt utenfor
hjemmet, noe som ogsé ble funnet i en kvalitativ studie fra England (Crocker et al., 2018).
Samtidig hadde deltagerne en oppfatning av at bevisstheten blant restaurantarbeidere hadde
okt med tiden. En ti &rs britisk oppfelgingsstudie som sa pé kokkers bevissthet rundt
glutenrelaterte lidelser viste at kokkenes bevissthet har gkt, men at det kun var 40% av
kokkene som kjente til det glutenfrie symbolet (Aziz I. et al., 2014). Det er viktig at de som
tilbereder glutenfri mat har kunnskap om hvilken mat som er tillatt og ikke tillatt i et

glutenfritt kosthold, samt hvordan sikre at ingrediensene fra deres leveranderer er glutenftie,
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og hvordan forhindre glutenkontaminering av mat under tilberedning. Slik kunnskap vil
hjelpe personer med celiaki til 4 opprettholde et normalt sosialt liv, og de slipper & bekymre
seg for glutenkontaminering nér de skal spise ute (Aziz L. et al., 2014; Karajeh, Hurlstone,

Patel & Sanders, 2005).

En annen faktor som deltagerne hadde sterke meninger om var hvordan de opplevde smak,
tekstur og variasjonen av de glutenfrie produktene. Valg og forbruk av mat er et komplekst
fenomen som pévirkes av markedsfering, psykologiske og sensoriske faktorer der de
teknologiske og erneringsmessige egenskapene bestemmer akseptansen av disse produktene
hos personer med celiaki (Do Nascimento et al., 2014). Deltagerne i denne studien rapporterte
at velsmakende og varierte glutenfrie produkter var vanskelig & finne, noe som begrenset
variasjonen av produkter i hverdagen. Lignende funn fremkom ogsé i de to svenske
kvalitative studiene til Olsson og Sverker med kollegaer (C. Olsson et al., 2008; Sverker et al.,
2005), og en sperreskjemaundersekelser fra Brazil (Aratijo & Aratjo, 2011). Deltagerne
oppga at sanseegenskapene var en av de viktigste variablene som ble vurdert nar de skulle
handle, der ogsd teksturen var en avgjerende faktor nar de handlet. Det var spesielt glutenfritt
brad og gjerbakst deltagerne var misforngyd med. Dette er identisk med deltagerne i studien
til Crocker og kollegaer hvor deltagerne rapporterte at det var spesielt bred de var
misforngyde med (Crocker et al., 2018). Det er mulig at ensket fra de fleste deltagerne om et
glutenfritt brod med bedre sensoriske og ernaringsmessige egenskaper har mye a gjore med
dagens kultur. Deriblant fant en australsk forbrukerundersekelse at bred var den mest

konsumerte kornmaten (78%) (Pollard et al., 2017).

Det har vaert en stor ekning i salg av glutenfrie produkter de siste arene, og det er delvis
drevet av en oppfatning om at glutenfrie produkter er sunnere enn glutenholdige produkter
(Khoury et al., 2018; Niland & Cash, 2018). Dette har fort til at folk uten celiaki har begynt a
spise glutenfritt (Wu et al., 2015). I dette masterprosjektet ble dette fenomenet kalt «den
glutenfrie trendeny. Selv om gunstige helseeffekter av et glutenfritt kosthold ikke er pavist
hos mennesker uten celiaki (Benjamin. Lebwohl et al., 2017), viser en forbrukerundersgkelse
at 26% av amerikanere mener at glutenfrie produkter er sunnere enn glutenholdige produkter
(Hartman group, 2015). Studien til Dunn, House og Shelnutt (2014) undersegkte helsetro rundt
et glutenfritt kosthold og fant at 31% mente at glutenfrie produkter var sunnere enn

samsvarende glutenholdige produkter.
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King og kollegaene (2019) gjennomferte en kvalitativ studie i Canada, og fant at mennesker
med celiaki opplevde den glutenfrie trenden som et tveegget sverd. Med dette mente de at den
glutenfrie trenden hadde fort til bade positive og negative aspekter for personer med coliaki
(King, 2019). Dette samsvarer med det vi fant i var studie, der den glutenfrie trenden hadde
fort til okt fokus og bevissthet rundt sykdommen, men ogsa fort til at andre mennesker kunne
undervurdere alvorlighetsgraden av sykdommen. At glutenfrie produkter blir assosiert med
sunnhet kan villede forbrukerne rundt energiinnhold og porsjonssterrelser, som igjen kan
resultere 1 okt forbruk og dermed overvekt (Wu et al., 2015). En annen potensiell risiko er at
de som velger a folge et glutenfritt kosthold uten & trenge det, unedvendig kan begrense

variasjonen i kostholdet som igjen kan ha betydelig innvirkning pd helsen (Wu et al., 2015).

5.2.5 Utfordringer med et glutenfritt kosthold péa et samfunnspolitisk niva

Hoy pris pé glutenfri mat ble ofte nevnt som en betydelig barriere for & opprettholde et
glutenfritt kosthold, bade i var studie og i den kvalitative studien til Crocker og kollegaer
(Crocker et al., 2018). En amerikansk studie sammenlignet pris pd glutenfrie og glutenholdige
produkter fra 2006 med 2016 og fant at prisen pa glutenfrie produkter i 2006 var 240% dyrere
enn glutenholdige produkter, mens det 1 2016 var 182% dyrere for glutenfrie produkter kontra
glutenholdige produkter (Anne Lee, Wolf, Lebwohl, Ciaccio & Green, 2019). At glutenfrie
produkter er dyrere enn tilsvarende glutenholdige produkter er blitt funnet i andre studier ogsé
(Missbach et al., 2015; Stevens & Rashid, 2008). Deltagerne i var studie hadde delte
meninger om hvorfor glutenfrie produkter var dyrere enn tilsvarende glutenholdige produkter.
Grunnen til at glutenfri mat koster mer enn tilsvarende glutenholdige produkter kan vare et
resultat av heyere utgifter pa ravarer som er naturlig glutenfrie, som for eksempel alternative
sorter som kan erstatte hvete. Det kan ogsa skyldes hayere kostnader ved produktutvikling for
a sikre produktenes ern@ringsmessige kvalitet, samt & utvikle glutenfrie produkter med gode

bruksegenskaper (Cureton, 2007).

Mange deltagere opplevde usikkerhet og forvirring knyttet til merking av glutenfrie produkter
1 dagligvarebutikker. Dette ble ogsa funnet i begge de canadiske studiene til Zarkadas og
kollegaer der 85 % rapportere a ha problemer med a definere hvilke produkter som var
glutenfrie (M. Zarkadas. et al., 2006; M. Zarkadas, Dubois, S., Maclsaac, K., Cantin,
I.,Rashid, M., Roberts, K.C., La Vieille, S., Godefroy, S.& Pulido, O. M., 2013). Samtidig
opplevde deltagerne i den nyeste studien til Zarkadas og kollegaer usikkerhet rundt

fremmedord, forvirring rundt merkingen «inneholder spor avy», og skjulte kilder til gluten.

48



Deltagerne nevnte at de hadde sterst problem med & forsta merkingen ved diagnosetidspunkt
av celiaki, men at de fortsatt var usikre lenger ut i sykdomsforlepet (M. Zarkadas, Dubois, S.,
Maclsaac, K., Cantin, I.,Rashid, M., Roberts, K.C., La Vieille, S., Godefroy, S.& Pulido, O.
M., 2013).

Som nevnt tidligere var det flere deltagere i studien var som var redd for at glutenfrie
produkter hadde hoyt gluteninnhold. Utenlandske studier har imidlertid vist
glutenforurensning béade 1 naturlig glutenfrie produkter (soyabenner, ris, hirse, mais,
bokhvete) og i industrielt renset glutenfritt mel (Gallagher et al., 2004; Saturni et al., 2010). I
prosjektet «Nordisk projekt om kontrol af glutenfri produkter» fant de at 2 av 152 glutenfrie
produkter hadde gluteninnhold over grenseverdien (Mattilsynet, 2019). Dette var en betydelig
forbedring fra en tilsvarende kartleggingsrapport fra perioden 1999/2000 som viste at det var
gluten (>20 ppm) i over 50 % av de 101 ulike glutenfrie produktene pd det norske markedet
(Mattilsynet, 2001).

Den glutenfrie terskelen som er satt pa 20 ppm gluten vil gjelde for den sterste delen av
personer med celiaki (Bruins Slot, Bremer, Hamer & van der Fels, 2015). Derimot vil grensen
pa 20 ppm ikke veaere trygg for de mest sensitive personene med celiaki. Hvis terskelen for
glutenfrie matvarer ble satt til 3 ppm slik som de gjor i Australia og New Zealand, vil
glutenfri mat veere trygg ogsé for de mest sensitive, samtidig som glutenfri-etiketten ikke
lenger vil veere villedende; den glutenfrie maten vil da virkelig veere «fri for gluten» (Bruins

Slot et al., 2015).

Personer som er diagnostisert med celiaki har rett til grunnstenad siden de har nedvendige
ekstrautgifter med glutenfri mat som friske personer ikke har (Arbeids- og
sosialdepartementet, 2019). Deltagerne viste en stor bekymring knyttet til at grunnstenaden
skulle reduseres, da de fleste mente at stonaden ikke dekket utgiftene de brukte pé glutenfrie
produkter. Statens Institutt for Forbruksforskning (SIFO) har kartlagt at ekstrautgiftene til
personer med celiaki er lavere enn grunnstenaden som gis, og selv om grunnstenaden ble
redusert 1. mars 2019, ble grunnstenaden ytterligere redusert 1. april 2020 (Arbeids- og
sosialdepartementet, 2019). I tillegg legger arbeids- og sosialdepartementet til at glutenfrie
produkter har blitt mer tilgjengelige pa markedet, og at prisen pa disse produktene har falt. De
skriver at ved & redusere grunnstenaden s vil de ha en innsparing pa 93 mill. kroner 1 2020. I

folge kartlegging av ekstrautgifter har de gjort beregninger som viser at ekstrautgifter ved
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kostholdsrestriksjoner som folge av celiaki utgjer ca. 655 kr i snitt per maned for kvinner og
menn i aldersgruppen 18-30 ar (Roos, Laital, Klepp, Austgulen & Borgeraas, 2018). Her
forutsetter beregningene at all mat tilberedes hjemme og at matvarene kjopes i
dagligvarebutikker. I tillegg er det ikke inkludert & spise utenfor sitt eget hjem, og det er ikke
gjort beregninger for de som spiser glutenfritt som er under 18 ar, eller over 30 ar. Det kan
derfor tenkes at beregningene ville blitt noe annerledes dersom flere faktorer hadde blitt
inkludert.
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6 KONKLUSJON OG FORSLAG TIL VIDERE FORSKNING

Denne studien har undersekt erfaringer med & kjope, tilberede og spise glutenfrie produkter

blant personer med celiaki.

Studien viste at det tok tid 4 tilegne seg kunnskap om celiaki og et glutenfritt kosthold, og at
de fleste fikk kunnskap gjennom sosiale medier. Det er derfor viktig at personer som far
diagnosen coliaki samtidig fir oppfelging og informasjon fra helsepersonell, inkludert klinisk

erneringsfysiolog.

Et glutenfritt kosthold gjorde at flere opplevde utfordringer i sosiale ssammenhenger, da de var
redd for glutenkontaminering bade hjemme og utenfor hjemmet. Dette forte til at flere
unngikk sosiale ssmmenkomster, og det ber derfor rettes en sterre oppmerksomhet rundt
coliaki i samfunnet. Dette kan gjore det enklere for personer med celiaki & spise sammen med

andre i sosiale settinger.

Selv om studien viste at deltagerne syntes at utvalget av glutenfrie produkter var bedre na enn
for ti &r siden, syntes de fortsatt at utvalget var for lite, ssmmenlignet med utvalget i
dagligvarekjedene forevrig. Samtidig var de misforneyde med smaken pa de glutenfrie
produktene. For at de som folger et glutenfritt kosthold skal ha et variert kosthold krever det
produktutvikling av glutenfrie produkter med bedre smak, og ogsa sterre variasjon. Dette vil

veare viktig for at de med coliaki kan overholde et glutenfritt kosthold.

Studien viste at det var bekymring rundt naringsinnholdet i glutenfrie produkter, og
deltagerne syntes det var lite sunne glutenfrie alternativer & velge mellom. Det er i midlertidig
klart at forskjellene som observeres indikerer at det er viktig at utvikling av sunne glutenfrie

produkter stimuleres.

I lys av de betydelig hoyere kostnadene for glutenfrie matvarer og den nylige reduksjonen i
coliakistonad, finnes det en risiko for at personer med celiaki har problemer med & overholde
et glutenfritt kosthold, noe som kan redusere deres kortsiktige og langsiktige helse. Det kreves

ytterligere studier for & evaluere dette.
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Videre forskning som kan gjeres pa dette feltet er & utfore en sperreundersokelse som tar for
seg samme tema som denne masteroppgaven. Dette for & etterprove masteroppgavens funn i

et storre utvalg.
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Vedlegg 2: Intervjuguide
Intervjueguide om erfaringer med glutenfrie produkter

Innledning

* Onske deltageren velkommen og takker for deltagelsen

* Informasjon om formal med intervjuet og personvern

* Kort presentasjon av meg selv

* Sper om noe er uklart og om deltageren har noen spersmél

* F& skriftlig samtykke fra deltageren og sette pa lydopptak dersom det er greit for deltageren

Introduksjonsspersmal

 Som en introduksjon vil jeg sperre informantene om de kan fortelle litt om seg selv. Alder,

kjonn, bosted, hvor lenge hatt diagnosen celiaki, oppnadd utdanning og jobbstatus.

Tema 1: Erfaringer med & handle glutenfrie produkter i butikk

Kan du fortelle meg om dine generelle erfaringer med & handle glutenfrie produkter i butikk?

Hvor er det du handler glutenfrie produkter?

Hvordan synes du tilgjengeligheten av glutenfrie produkter er i butikken?

Hvordan synes du variasjonen av glutenfrie produkter er i butikken?

Hvordan synes du prisen av glutenfrie produkter er i butikken?

Hvordan synes du varemerking av glutenfrie produkter er i butikk?

Har du opplevd & savne noen glutenfrie produkter ndr du har vert i butikken?
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Finner du de produktene du har behov for/trenger i din faste dagligvare butikk?

Hva er det du er opptatt av nar du skal kjepe glutenfrie produkter? Hva avgjer hvilke
produkter du velger

Er det noe du er spesielt opptatt av ndr du tar matvalg?

Hvordan opplever du utvalget av glutenfrie produkter i matbutikken?

Har du noen erfaringer med & handle glutenfrie matvarer andre steder enn i norske

matbutikker?

Tema 2: Erfaringer med 4 tilberede og spise glutenfrie produkter Kjopt i butikk

Kan du fortelle meg om dine generelle erfaringer med 4 tilberede og spise glutenfrie

produkter kjopt i butikk?

Hva synes du er enkelt eller vanskelig med tilberedningen av glutenfrie produkter kjopt i

butikk?

Hvordan synes du smaken er pd de glutenfrie produktene i butikken?

Hva synes du er enkelt eller vanskelig ndr du spiser glutenfrie produkter kjopt i butikk?

Tema 3: Erfaringer med & selv tilberede glutenfri mat

Pleier du & lage glutenfri mat selv fra bunnen av? Hvis ja, hva er dine erfaringer med det?

Hva synes du er fordeler og ulemper av & handle og spise kjopte glutenfrie produkter versus a

lage maten selv?

Avslutning

* Er det noe du vil legge til?
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Vedlegg 3: Intervjuguide etter pilotintervju
Intervjueguide om erfaringer med glutenfrie produkter

Innledning

* Onske deltageren velkommen og takker for deltagelsen

* Informasjon om formal med intervjuet og personvern

* Kort presentasjon av meg selv

* Sper om noe er uklart og om deltageren har noen spersmél

* F& skriftlig samtykke fra deltageren og sette pa lydopptak dersom det er greit for deltageren

Introduksjonsspersmal

* Som en introduksjon vil jeg sperre informantene om de kan fortelle litt om seg selv. Alder,

kjonn, bosted, hvor lenge hatt diagnosen celiaki, oppnadd utdanning og jobbstatus.

Hvordan pévirker et glutenfritt kosthold din mathverdag?

Tema 1: Erfaringer med & handle glutenfrie produkter i butikk

Kan du fortelle meg om dine generelle erfaringer med & handle glutenfrie produkter i butikk?

Hvor er det du handler glutenfrie produkter?

Hvordan opplever du utvalget av glutenfrie produkter i matbutikken, og kan du gi eksempel

pa det du velger?

Har du opplevd & savne noen glutenfrie produkter ndr du har veart i butikken, eventuelt

hvilke?

Hvordan synes du prisen av glutenfrie produkter er i butikken?
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Hvordan synes du merkingen av glutenfrie produkter er i butikk? Har du noen gang opplevd a

ikke finne de glutenfrie produktene du skulle kjope?

Har du tillitt til at produktene som du kjeper i butikk er glutenfrie? Har du opplevd & vere

usikker pd om et produkt er glutenfti eller ikke?

Hva er det du er opptatt av nar du skal kjepe glutenfrie produkter? Hva avgjer hvilke

produkter du velger?

Er du generelt opptatt av & velge sunne matvarer, og hva definerer du som sunt?

Har du noen erfaringer med & handle glutenfrie matvarer andre steder enn i norske

matbutikker?

Hvis du handler pa bakeri, kan du fortelle om dine erfaringer der? Stoler du pa glutenfrie

produkter i bakerier?

Tema 2: Erfaringer med 4 tilberede og spise glutenfrie produkter Kjopt i butikk

Kan du fortelle meg om dine generelle erfaringer med 4 tilberede og spise glutenfrie

produkter kjopt i butikk?

Hva synes du er enkelt eller vanskelig med tilberedningen av glutenfrie produkter kjopt i

butikk?

Hvordan synes du smaken er pd de glutenfrie produktene i butikken?

Tema 3: Erfaringer med & selv tilberede glutenfri mat

Hva er dine erfaringer med & lage glutenfri mat fra bunnen av? Hvorfor lager du akkurat det

fra bunnen av?

Hva synes du er fordeler og ulemper av & handle og spise kjopte glutenfrie produkter versus a

lage maten selv?
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Hvordan er det & lage mat i din familie? Spiser alle glutenfritt?

Avslutning

* Er det noe du vil legge til?
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Vedlegg 4: Informasjonsskriv, inkludert samtykkeerklering

Vil du delta i et forskningsprosjekt
om dine erfaringer med glutenfrie produkter?

Dette er et sporsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & fa mer
kunnskap om hvordan du opplever 4 kjope, tilberede og spise glutenfrie produkter. Dette er
viktig for & kunne & forbedre glutenfrie produkter.

I dette skrivet gir vi deg informasjon om malene for prosjektet og hva deltagelse vil innebaere
for deg.

Formal

I Norge har ca 1.4% av befolkningen celiaki. Den eneste behandlingen for celiaki er en
livslang og streng glutenfti diett. Et sunt kosthold er ngkkelen til god helse og viktig for &
redusere risikoen for ern@ringsrelaterte sykdommer. Flere studier viser at glutenfri mat kan
vare mer usunn sammenlignet med glutenholdige produkter. For & kunne optimalisere
glutenfrie produkter er det nedvendig & utforske forbrukernes opplevelser med a kjope,
tilberede og spise glutenfrie produkter.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Denne studien er en masteroppgave i samfunnsernaring ved OsloMet og del av
forskningsprosjektet «Glutenfritt, tarmflora og metabolsk regulering» som er et samarbeid
mellom OsloMet, Universitet i Oslo (UiO) og Det Glutenfrie Verksted. Forsteamanuensis
Vibeke Telle-Hansen (OsloMet) er prosjektleder og fersteamanuensis Lisa Garnweidner-

Holme (OsloMet) er hovedveileder for denne masteroppgaven.

Hvorfor fir du spersmail om & delta?

70



Du far spersmal om a delta i denne studien fordi du har diagnosen celiaki, er over 18 &r og er
ansvarlig for matinnkjep og matlaging i hjemme. Vi er interessert i dine erfaringer ved a
spise, tilberede og kjope glutenfrie matvarer.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Hvis du velger & delta i denne studien vil du mete masterstudent Karla Sende for et personlig
intervju som vil vare mellom 30-60 minutter. Du vil fa spersmal knyttet til dine erfaringer
med 4 handle glutenfrie produkter i butikk, erfaringer med & spise og tilberede glutenfrie
produkter kjopt i butikk og fordeler og ulemper av & handle/spise kjopte glutenfrie produkter
kontra det & lage maten selv. Vi vil ogsa samle inn generelle opplysninger om deg som alder,
kjonn, bosted og hvor lenge du har hatt celiaki. Intervjuet tast opp pa lydopptaker. Som gave
til & delta far du produkter fra Det Glutenfrie Verkstedet.

Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du ndr som helst trekke
samtykke tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a
trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket pd OsloMet.
Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger som er registrert om deg og rett til  fa korrigert
eventuelle feil 1 de opplysningene som er registrert. Alle opplysningene vil bli behandlet uten
navn og fedselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. Opplysningene vil
bli koblet til dato og nr. for intervjuet heretter kalt koblingsnekkel. Koblingsnekkelen lagres 1
papirform i et lasbar skap. Lydfilene og dine sensitive data vil bli lagret pa en PC uten
nettilgang.

Det er kun prosjektets student, Karla Sende, hovedveileder Lisa Garnweidner-Holme og
prosjektleder Vibeke Telle-Hansen som vil ha tilgang til din informasjon. I den ferdige,
publiserte masteroppgaven eller eventuelle vitenskapelige publikasjoner vil sitater fra ditt
intervju kunne bli sitert, men da med et fiktivt navn. Det vil ikke vare noen form for
informasjon som knytter dine sitater til deg, annet enn selve sitatet.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes 2024. Alle intervjuene, opplysningene om deg og
koblingsnekkel vil slettes innen utgangen av 2024.

Dine rettigheter

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

e - innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
e - & fd rettet personopplysninger om deg,
o - faslettet personopplysninger om deg,
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o - fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
o - dsende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine

personopplysninger.

Hva gir oss rett til 4 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.
Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & benytte deg av dine rettigheter, ta
kontakt med:

e o OsloMet ved student Karla Mari Sende (mobil: 95419582) og hovedveileder Lisa
Garnweidner Holme (Igarnwei@oslomet.no)
e o Virt personvernombud: personvernombud@oslomet.no

e o NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pé epost (personverntjenester@nsd.no)
eller telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig (Forsker/veileder)

Samtykkeerkleering

Jeg har mottatt og forstétt informasjon om prosjektet Forbrukeropplevelser med a kjope,
tilberede og spise glutenfrie produkter, og har fatt anledning til a stille spersmal. Jeg
samtykker til:

LI0Ja delta i intervju
Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca. /oppgi
tidspunkt]

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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