EN FAMILIE BLIVER TIL

Om kostbehandling som optimeringsproces for familiens socialitet

ALEXANDRA B. RYBORG JINSSON

Det er lordag eftermiddag i april 2009. Uden for vinduerne spejler forarssolen
sig i knopperne pa traeer og buske, og inde i stuen breder der sig en liflig duft
af hjemmebag. Jeg er blevet placeret i designerstolen, og over for mig sidder
Karsten med armen afslappet om sin kone Heidi i sofaen. Lillesgster Sif farver i
en malebog, og storebror Torbjern er inde pa sit vaerelse med en kammerat. Jeg
skriver i min notesbog, at det er som taget ud af slutningen pa en amerikansk
romantisk komedie, hvor det hele gar op i en hgjere enhed, og alting laser sig til
sidst, og naesten som om hun kunne leese mine tanker, udbryder Heidi: ‘Ja, man
kan nok godt fornemme, at vi er blevet sadan en rigtig familie.’

Denne artikel handler om familier, der har et eller flere bern med en adfeerdsfor-
styrrelse, som de behandler med en sarlig dizet, der har til hensigt at optimere
bernenes funktionsniveau. Familierne har for dieeten merket, hvordan de som
konsekvens af barnets adfzerdsforstyrrelse er blevet misteenkeliggjort og udstillet
som ,darlige foreldre®. Det har medfert en stigende grad af social isolation,
samtidig med at de har levet med frygt, usikkerhed, og hvad der ellers folger af
at have et barn med et alvorligt handikap. Her traeder kostbehandling med diaten
ind som en social teknologi, der ved at optimere bernene ogsa optimerer foral-
drenes renommé og socialitet.

Artiklens formal er at se pa kostbehandling af adferdsforstyrrelser uden
at tage stilling til, hvorvidt behandlingen har nogen malbar fysiologisk effekt,
men i stedet undersoge, om dizten kan ses som en partikuler, social form. I
denne optik er kostbehandling en serlig social teknologi, der bruges mere
eller mindre bevidst til at skabe en ,,rigtig* familie, som Heidi udtrykker det.
Familiernes motivation for at starte kostbehandling er ellers, at barnet skal
helbredes eller i hvert fald fa mindsket symptomerne pa adfzrdsforstyrrelsen.
Jeg vil dog argumentere for en mere pragmatisk analyse, der fokuserer pa,
hvordan familierne selv — nér der ikke sker en bedring i barnets tilstand — bruger

Tidsskriftet Antropologi nr. 70, 2014 53



kostbehandling til at navigere i dagligdagens udfordringer med et handikappet
barn. Foraldrenes héb, overvejelser, refleksioner og handlinger giver et indblik
i de sociale omstaendigheder og praktiske konsekvenser ved kostbehandling, og
det dbner for en analyse af kostbehandling som optimeringsproces for familiens
socialitet.

Artiklen skriver sig ind i et stort og polariseret forskningsfelt, hvor effekten af
kostbehandling mod adfaerdsforstyrrelser diskuteres af tilheengere og modstandere
(uddybes senere). Artiklens argument er, at kostbehandling kun kan forstés i en
social og kulturel kontekst, og ved at bruge begreber som social teknologi og
optimering ekspliciterer artiklen kulturelle forhold og praksisser, som familier
uden adferdsforstyrrede bern tager for givet.

Det er i den sammenhang interessant at fokusere pa, hvordan foraeldrene
agerer i forhold til kostbehandling. Ifelge den franske filosof Michel Foucault
er handlinger, der har til hensigt at forbedre egen livskvalitet, ofte knyttet til
bestemte former for politisk magt og styring, der fungerer via subjektivitet snarere
end via tvang og undertrykkelse. Han bruger betegnelsen ,,selvteknologi‘ om
sadanne handlinger og understreger dermed bade det individualistiske og det
instrumentelle ved denne made at handle pa (Foucault 1988). Ifelge Foucault
tillader selvteknologi individer at opna et ensket stadie af gleede, fromhed, visdom,
perfektion eller udedelighed, eksempelvis gennem gentagne kropslige handlinger,
tanker og handlemader (op.cit.18). I dette tilfzelde er det dog ikke foraeldrene selv,
men bernene, som er malet for teknologien. Bernene kan ikke selv kostbehandle,
fordi det kraever viden at kunne bruge teknologien ,,rigtigt™ (Johncke et al. 2004:
388). I trad hermed kan der argumenteres for, at kostbehandling er en form for
social teknologi, hvis dizet kraever adgang til viden om, hvilke fedevarer der er
henholdsvis ,,giftige” og ,,helbredende* for mennesker med adfzerdsforstyrrelser.
Begrebet ,,social teknologi® stammer fra de danske antropologer Steffen J6hncke,
Mette Svendsen og Susan Whytes artikel ,,Lasningsmodeller. Sociale tekno-
logier som antropologisk arbejdsfelt (2004). Her forstas social teknologi som
et analytisk begreb, der ansporer til at se forbindelsen mellem teknologiens
rationaler og dens praktiske konsekvenser i sociale ssmmenhange. Med social
teknologi understreges, at der er tale om teknologier, der udeves i sociale rela-
tioner, og teknologi, der har til hensigt at forme det sociale. J6hncke et al. skriver,
at professionel kunnen er et veesentligt element i varetagelsen af sociale tekno-
logier, og at varetagerne derfor kan parabe sig ,,ckspertise” (op.cit.388). Mens
der i artiklen tales om professioner til varetagelse af sociale teknologier sdsom
padagoger eller laeger, forstas 1 denne sammenhang den professionelle kunnen
som viden om kostbehandling, som foraeldrene minutigst har leest sig frem til, taget
kurser i og deltaget i erfaringsudveksling om med andre familier. Stort set alle
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leeger og andre fagpersoner i det biomedicinske system tager afstand fra dieeten,
der udelukker gluten, sukker, hvede og melk, idet der ikke findes videnskabelig
evidens for effekter, og der er derfor ingen professionelle inden for det etablerede
sundhedssystem at traekke pa. I stedet bliver foraldrene selv til eksperter.

Ved at anskue kostbehandling som social teknologi kan det synliggeres, hvordan
forbindelsen mellem den tekniske optimering af diseten, moralske perspektiver
i forventningerne til familierne og foraldrene som sociale akterer bliver til.
Sociale teknologier rummer en intentionalitet i retning af ,,det gode liv* og kan
ses som praktisk kunst, der sigter mod at skabe bestemte andringer (op.cit.390).
Artiklen vil vise, hvordan foreldrene gennem tilberedning af mad far mulighed
for at tage aktiv del i deres barns behandling. Jeg vil derfor argumentere for, at
kostbehandling kan ses som en social teknologi, der rummer en intentionalitet
om det perfekte familieliv. Heri ligger muligheden for at skabe meningsfulde
relationer bern og foraldre imellem og dermed optimere familien.

Adfaerdsforstyrrelse - en ,rigtig“ diagnose?

I artiklen anvendes paraplybetegnelsen ,,adfaerdsforstyrrelser for de lidelser,
familiernes bern er diagnosticerede med: ADHD, Tourettes syndrom, infantil
autisme, OCD og Aspergers syndrom. Ved brugen af ,,adfaerdsforstyrrelser er det
ikke hensigten at problematisere anvendelsen af diagnoser, det er blot et praktisk
begreb for overskuelighedens skyld.

I Danmark er adfeerdsforstyrrelser anerkendte af det offentlige sundhedsvesen,
men det kan diskuteres, om diagnoserne er kulturbundne syndromer. Der findes
patientforeninger for bern og familier med autisme i over 80 lande, hvilket om
ikke andet vidner om, at i hvert fald diagnosekategorien er global (Daley 2002:
532). Alligevel findes der overraskende lidt litteratur, der satter autisme i en
kulturel kontekst (ibid.). Forskere har dog pévist, at autisme varierer, og at det
er kulturelt bestemt, hvordan mentale og fysiske handikap héndteres, og hvilken
indflydelse kulturen har pa personen med handikappets identitet og socialitet
(Whyte & Ingstad 1995; Desjarlais, Eisenberg, Good & Kleinman 1995).

Béde fagfolk og laegfolk diskuterer adfaerdsdiagnoser. Inden for psykiatrien
argumenteres blandt andet for, at der efter en psykopatologisk udforskning af
ADHD-populationen ikke vil vare patienter nok til, at man kan tale om en
selvsteendig diagnose. Det er snarere et spergsmal om en tidligt debuterende
skizofren spektrum-tilstand (Lindberg 2005). I trdd hermed kritiseres det
diagnosesystem, der bruges til adferdsforstyrrelser, ICD-10, fordi kriterierne
for diagnosticering er darligt defineret og ikke operationaliserbare (Mortensen
2009). En rapport fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse viser, at diagnosti-
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cering af ADHD, autisme og lignende lidelser stilles med meget forskellig hyp-
pighed, fra 2 procent til 29 procent af en berneédrgang, alt efter hvor i landet man
befinder sig (SUM 2008). Samtidig er der diskursive kampe mellem forskellige
vidensregimer, hvor nogle beskriver ADHD som et handikap, som skal medici-
neres for bade individets og samfundet skyld, mens andre nagter at anerkende
ADHD som et handikap, men havder, at der er tale om en konstruktion skabt af
leegemiddelindustrien med henblik pa at tjene penge (Andersen 2009:10-24).

For familierne er det dog sarligt den del af den offentlige retorik, der satter bor-
nenes adfzerdsproblemer i ssmmenhang med en familiger dysfunktion, der opleves
som stigmatiserende. Denne kritik har veret fremfort siden slutningen af 1980’ erne
(for eksempel Patterson et al. 1993; Sroufe 1989), og argumentet underbygges ved
blandt andet at vise, at hyperaktivitet kan stamme fra omsorgssvigt, overstimulering
og andre miljemeessige faktorer (Carlson, Jacobvitz & Sroufe 1995; Jacobvitz &
Sroufe 1987). I nyere tid i Danmark gengav en dansk psykolog samme argument
i et interview 1 dagbladet Politiken, hvor han citeres for at sige, at ,,]Jangt de fleste
bern ‘med ADHD’ blot har adferdsproblemer, som er helt normale og bunder i
foreeldrenes interne konfliktfyldte parforhold” (Korsaa 2011a, 2011b). Kritikken
foregar ikke kun i forskningsfora, men ogsa i medierne.

Denne kontekstualisering er vigtig for at forstd det sociale rum, foraeldrene
til adfeerdsforstyrrede bern faerdes i, nar de er uden for hjemmet. Feelles for
foraldrene er, at de har et barn med en social uacceptabel, aggressiv eller
udfordrende opfersel. Barnet er ofte staedigt, irritabelt og besverligt. Det starter
slaskampe, lyver, stjeler og pjekker fra skolen (Nielsen i Broeng 2007:48-74).
Foreldrene oplever ofte konflikter med andre foraeldre, dommende bemarkninger
fra tilfeeldige forbipasserende og, jf. ovenstadende diskussion, mistro til, om barnet
mon virkelig er sygt, eller om det er foreldrene, der er arsag til problemet.

Adferdsforstyrrelser behandles i det offentlige sundhedssystem ved at forsege
at fremme barnets normale udvikling. Der arbejdes med paedagogiske tiltag og
varktejer, stottetimer og lignende, og bernene med ADHD kan medicineres,
sd hyperaktiviteten mindskes, og koncentrationsevnen forbedres. Selv om
symptomerne kan dempes, anses adferdsforstyrrelser som uhelbredelige og
livsvarige (Broeng 2007:134). Familiernes interesse for kostbehandling skal
forstas i dette lys.

Kostbehandling og kernesunde familier

Kostbehandling af adferdsforstyrrelser kan deles op i flere forskellige under-
dizeter: omega 3 og 6-fedtsyretilskudsdieet (Richardson & Montgomery 2005),
tilseetnings- og salicylsyrefridiet (Feingold 1975), hyperallergiudelukkelsesdiaeten
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(Pelsser et al. 2011), fodevareroverfelsomhed (Ferguson 1992), jern- eller zink-
tilskudsdiaeten (Konofal et al. 2008; Arnold et al. 2010) og endelig sukker- og
aspartamfridieeten (Wolraich et al. 1994). Kernesund families kostbehandlings-
program er en blanding af disse dizter, og familierne, jeg har fulgt, udelukker
for eksempel ogsa bade sukker, aspartam, gluten, hvede og melk og tager en
reekke kosttilskud. Der findes imidlertid ikke videnskabeligt accepteret evidens
for, at bestemte dizeter kan helbrede adfaerdsforstyrrelser (Cormier & Elder 2007,
Millichap & Yee 2012). Det har fort til en opdeling mellem det biomedicinske
sundhedssystem, hvor kostbehandling ikke anerkendes, og en rakke private
sundhedsakterer, der har gjort kostbehandling til et kommercielt felt (se for
eksempel neurozym.com, der blandt andet salger fedevareallergitest og kost-
tilskud). Dette modsatningsforhold skaber rum for ekspertgerelse af foraldre,
der med afsat i egen (barnets) kropslige erfarin, fremstilles som specialister i
behandling af adfeerdsforstyrrelser. I USA har eksempelvis skuespiller og under-
tejsmodel Jenny McCarthy holdt foredrag og skrevet beger om sin sens autisme
(McCarthy 2007).

I Danmark blev journalist Ninka-Bernadette Mauritson landskendt som ekspert
i kostbehandling efter udgivelsen af bogen Kernesund familie (2007), der blev solgt
190.000 eksemplarer. Bogens hovedpersoner er familien Mauritson, der ud over
Ninka selv bestar af manden Morten samt bernene Bertram og Melvin. Kernesund
familie indeholder temaer om alt fra berne- og familiemad over sukkernedtrapning,
udrensning og naturmedicin til familiemotion med dertilherende guides, tips, test
og opskrifter. Desuden findes en vejledning i, hvordan foraldre kan kostbehandle
deres barn for en adfaerdsforstyrrelse.

Nar en mor folger sit kald og sin livsvej, er der ingen granser for de forandringer
og mirakler, hun kan skabe. Nu er det din tur (kernesundfamilie.dk).

I bogen folger vi familiens egen vej i kostbehandling, hvor de udelukker tilsaet-
ningsstoffer, gluten, maelk og sukker og samtidig begynder at tage kosttilskud
og motionere. Vi leser, hvordan kostbehandlingen medvirker til, at sennen
Bertrams autistiske traek aftager (Mauritson 2007). Mauritsons argument for
kostbehandling er, at bernene i virkeligheden ikke har en adfaerdsforstyrrelse,
men er fodevareallergikere, og at det er tilseetningsstoffer, gluten, sukker og
hvede, der far dem til at ,,reagere*, sa de fejlagtigt diagnosticeres med eksempelvis
autisme. ,,At reagere” er en betegnelse, der ofte bliver brugt af foraeldrene, og
med det menes, at barnet bliver hyperaktivt, treekker sig ind i sig selv, far tics
eller lignende symptomer.

Kernesund familie fik stor opmerksomhed af landsdeekkende og lokale medier,
og mediedaeekningen toppede, da Sundhedsstyrelsen og Fadevarestyrelsen i maj
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2008 udsendte en pressemeddelelse, hvori de advarede mod bogen og diztens
»skadelige rad“, der risikerer at give ,.fejlernarede bern“ (Sundhedsstyrelsen
2008). Ogsa andre sundhedsakterer har kritiseret diaeten, blandt andet professor
og tidligere formand for ernzringsradet Arne Astrup (Thorup 2008; Aagaard
2009). Mauritson afviser anklagerne om uvidenskabelighed ved at henvise til
videnskabelige undersogelser, der fastholder, at adfaerdsforstyrrelser kan kost-
behandles. Ifolge disse undersagelser er det isar proteinerne fra gluten og kasein
fra meelkeprodukter, som skaber problemer for de bern, der ikke kan nedbryde
proteinerne i tarmsystemet, hvilket medforer, at de far adfeerdsforstyrrende stoffer
i blodbanen. Disse stoffer pavirker hjernen og er arsagen til symptomerne pa
adfaerdsforstyrrelserne (Mauritson 2007). Undersegelserne afvises imidlertid af
Sundhedsstyrelsen, da der er tale om forseg pa rotte og celleniveau, der ikke kan
overfores til mennesker (Thorup 2008).

Vejen ind

Analysen er empirisk forankret i materiale fra et antropologisk feltarbejde pa
Sjeelland 1 2008-2009 udfert i forbindelse med min specialeathandling. Gennem
et lille ar fulgte jeg otte sjellandske familier, der havde et eller flere bern med
en adfeerdsforstyrrelse. De er alle anonymiseret her i artiklen. Familierne kender
hinanden fra en pa det tidspunkt nystartet og ganske lille forening for familier,
der bruger kostbehandling i et forseg pa at behandle deres barns handikap. Alle
bruger kostbehandling i hab om en fremtid, hvor barnet er raskt, men har dog
vidt forskellige tilgange til digeten (Ryborg 2011). Nogle har faet tilbudt Ritalin
mod barnets symptomer af det offentlige sundhedsvaesen, men familierne, jeg
har fulgt, tager afstand fra medicinering.

Mit forste forseg pa kontakt til foreningen blev afvist. Det var i perioden, hvor
Kernesund familie blev staerkt kritiseret i medierne, og de enskede ikke flere ude-
frakommende, potentielle kritikere. Den negative opmerksomhed har gjort, at
de fleste familier ikke ensker at delagtiggere omverdenen i deres valg af behand-
ling, fordi de frygter at blive associeret med kvaksalveri.

Jeg forsikrede derfor foreningen om, at jeg ikke var ude pa at udstille familierne
eller i fzerd med at lave en journalistisk undercoveropgave. Jeg var der for at forsta,
hvad et barn med adfzerdsforstyrrelse gor ved familien, og hvorfor man velger
kostbehandling, nar nu det ikke virker. Svaret var ,,det virker altsa“, men ogsa
en lille abning i form af en invitation til foreningens generalforsamling. Der fik
jeg rekrutteret 19 familier, hvoraf mere end halvdelen sprang fra undervejs. De
havde simpelthen ikke overskud til at medvirke. ,,Mine* otte familier, som jeg er
kommet til at kende og holde af, besogte jeg sa ofte, de kunne overkomme, over
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en periode pa et lille ar fra vores forste mede. Tit var jeg der fra tidlig eftermiddag
til sen aften og hjalp til med madlavning og bernepasning. Sddan indsamlede jeg
empiri til at give et indblik i, hvordan kostbehandlingen pavirker og udfordrer
sociale rammer, hvad kostbehandlingen motiveres af, og hvordan den opfattes i
en hverdagsoptik (Hastrup 2004:408).

Far, mor og (adfeerdsforstyrret) barn

Den der familiefolelse, den har aldrig rigtig veeret der (Jannie, mor til tvillingedrenge
péa 6 ar med ADHD).

At fa sit barn diagnosticeret med en adfaerdsforstyrrelse griber ind i foraeldrenes
forestillinger og dromme om barnets fremtid. For foraldre til bern med eksempelvis
autisme er barnets sygdom og sociale vanskeligheder sé altoverskyggende, at alle
relationer — pa arbejdet, familiemassige, venskabelige og romantiske — pavirkes
(Wolfe 2012). Det har ikke kun konsekvenser for barnet, men ogsa for foraeldrenes
selvfolelse og familiens socialitet (Broeng 2007:131-40).

Min brug af begrebet socialitet er inspireret af den tyske sociolog Georg
Simmel. Ifolge ham bindes samfundet sammen af de sociale band eller netveerker,
mennesker knytter til hinanden. Gennem deres indbyrdes relationer pavirker
individerne hinanden og bliver dermed samfundsvasener, der indgar som en del
af en socialitet (Simmel 1998:24). I Simmels antagelse er socialitet alle typer af
sociale relationer, hvor mennesker oplever en eller anden form for samveer, og/eller
hvor de handler i forhold til hinanden (Hammershgj 2003:207). Grundlaeggende
betyder socialitet mader at vaere sammen pa, og i bredere forstand handler det om
de menneskelige grundbetingelser, der kommer af at vaere et enestdende individ
og samtidig del af et faellesskab (Sjerslev 2007:13). I denne sammenhang er
socialitet relevant for at beskrive, hvordan familien afskares fra og pa ny far
mulighed for at indgé i sociale relationer bade indbyrdes og i det omgivende sam-
fund. Jeg ébner endvidere op for en bredere forstaelse af socialitet, idet jeg vil se
pa socialitet i et optimeringsperspektiv og foresla, at det at have velfungerende
sociale relationer vedrerer familiernes velbefindende og renomme.

De familier, jeg har fulgt, deler hib, overvejelser, refleksioner og forestillinger
om, hvad et ,,rigtigt* familieliv indebaerer. Deres forstaelser af familie relaterer
sig iseer til den socialitet, der knytter sig til at have bern: bade at blive en del af
de sociale fellesskaber og samvarsformer, som bern giver adgang til, og det at
blive foreldre sammen og dermed indgé i en ny form for relation til sin partner.
De samme ensker og ideer om familieliv kan ses i den danske antropolog Tine
Tjernhej-Thomsens studie af ufrivilligt barnlese, der italesatter det at have
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bern som adgangsgivende for en rackke socialitetsformer, som familien deltager
i (Tjornhgj-Thomsen 1999). De ufrivilligt barnlese forbinder det eftertragtede
familieliv med hverdagsaktiviteter sésom at lege i snevejr, deltage i foreeldremeder,
tage pa skovtur og andre trivielle hverdagsting (op.cit.68). Dremmen om den
velfungerende familie kan desuden spores overalt: selvhjelpsbeger, hjemmesider
for foreeldre, debatindlaeg og medieindslag med familieeksperter (se for eksempel
magasinet Vores Born, Go Morgen Danmarks faste familieradgiver Lola Jensen,
www.baby.dk m.m.). Jeg vil derfor argumentere for, at der er tale om en generel
diskurs i samfundet, som eksempelvis Maria, hvis &ldste sen blev diagnosticeret
med infantil autisme, da han var 3 ar, taler sig ind i:

[...] Jeg har altid troet, jeg ville veere sddan en familie, der bagte snobred med
bernene og tog pa kanoture, altsa, det gor jeg jo ogsd med Andreas, men vi er
ligesom ikke sammen om det som alle andre. Den ene [foraelder] mé altid blive
hjemme med Jonas (Maria, mor til Jonas med infantil autisme).

Maria giver udtryk for en bestemt forestilling om, hvad et familieliv indeberer,
og er ked af, at familien ikke kan vaere sammen om aktiviteter, som andre familier
er. Jannie lader til at dele denne forstaelse:

Den der drem om, at nu skal vi bare ha’ det enormt hyggeligt og rart, og det
blev bare ALDRIG nogen sinde rart ... Altsd, det er forst efter, at vi har lavet
kostforandringer, forst det sidste halve &r, hvor jeg begynder at sige, o.k., nu
begynder det at vare rart, nu er vi en familie (Jannie, mor til tvillinger med
ADHD).

Om andre familier uden adfaerdsforstyrrede bern lever idylliske og problemfrie
tilveerelser, er tvivisomt, men det er ikke pointen her. I stedet er det ideen om,
hvad familien kunne have vearet, hvis ikke barnet havde haft et handikap:

Jamen, det var da en drem, der brast. Det var det helt sikkert. Det har bare aldrig
vaeret hyggeligt og rart hjemme hos os. Og da jeg fandt ud af, at Mathilde var
Asperger [havde Aspergers syndrom], jeg tror ... jeg satte mig bare hjem, og s&
tudede jeg i tre dage, tror jeg. Det var ligesom ikke sadan, det skulle vaere (Karen,
mor til Mathilde, 10 &r, med Aspergers syndrom).

Diagnosen har altsé ikke kun konsekvenser for barnet, men ogsé for foraeldrenes
selvfolelse og familiens sammenhold.

Alt det, jeg havde forestillet mig, vi havde sddan en joke i medregruppen, altsd,
han var den eneste dreng, ik’, og s& havde vi sddan en joke med, at han var en
rigtig casanova. Men sa pludselig ma man bare taenke det hele om, Nicklas, han
kommer jo méske aldrig til at have en kareste (Lotte, mor til Nicklas, 4 ar og
infantil autist).
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Et andet aspekt af kostbehandlingen er de skonomiske udgifter. Selve dizten kan
lyde simpel, men kraever ,,en livsstilsomlagning for hele familien“, som Maria,
der er mor til Jonas med infantil autisme, udtrykker det. Al mad skal laves fra
bunden for at undgé de ingredienser, bernene ikke kan tale. Nar bernene skal til
bernefadselsdag eller andre begivenheder, der involverer slikposer, kage og andet
,.forbudt®, skal der laves ,,madpakke‘ med sunde alternativer som mandelmuffins
og frugtslik. Samtidig skal alle rdvarer vere gkologiske, helst biodynamiske, og
det er bade dyrt og tidskraevende at handle, da de faerreste supermarkeder har alt,
hvad der skal bruges. Familierne har ogsa en stor udgift til de kraevede kosttilskud.
Karen, der er alenemor til Mathilde med Aspergers syndrom og hendes saster
Louise, anslar, at hun bruger cirka 1000 kroner om méneden pa olier og vitaminer.
De empiriske eksempler peger i retning af, at familierne lever med de praktiske
og ekonomiske udfordringer ved kostbehandlingen i hab om et rask barn, men
ogsd mere eller mindre bevidst, fordi familiens socialitet optimeres, hvilket jeg
vil beskrive i det folgende.

Optimering af familien

Naér jeg i denne artikel argumenterer for kostbehandling som noget, der optimerer
familien, har jeg ladet mig inspirere af den britiske sociolog Nikolas Rose, der
setter medicinske forbedringsteknologier i fokus inden for sundhedsomradet ved
at pavise, hvordan teknikker og teknologier ikke kun er afgraenset til at behandle
sygdom, men ogsa bruges til optimering (Rose 2007). Han argumenterer for, at
vi er blevet til forbrugere, hvis behov ikke kun er styret af behandlingsmaessige
nedvendigheder, men ogsé en evig segen efter at optimere kroppen og selvet
(op.cit.20). At bruge optimering som begreb uden for matematikkens verden er
en tendens, der tydeligt ses inden for sundhed. Kroppen og sindet skal forbedres
og udvikles til at kunne og vere det bedst mulige. Kostbehandling falder inden
for optimeringstendensen for de familier, jeg har fulgt, fordi det ikke blot er et
spergsmal om at felge en bestemt behandling, men snarere bliver et personligt
projekt for foreeldrene. Det bliver seerligt interessant, ndr mange af foreeldrene i et
fortroligt gjeblik raber, at de faktisk ikke kan se den store forskel pa barnet for og
efter. Nar de alligevel kan berette om, hvor meget bedre familien har faet det, efter
de er startet i kostbehandling og vover at deltage i sociale arrangementer, selvom
barnet eksempelvis stadig kan optraede aggressivt, er det mit argument, at det
skyldes, at kostbehandlingen som teknisk optimering saettes i en social kontekst og
derved far karakter af en social teknologi. En pointe, som kan illustreres empirisk
med udgangspunkt i Jannies fortaelling om hendes og drengenes erfaringer med
kostbehandling.
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Jannie og tvillingerne

Jeg kunne ikke gore noget. Bare se pa og enten fylde dem med Ritalin [medicin
mod ADHD] eller lade dem udvikle sig til sma voldspsykopater. Men nu ved jeg,
hvordan jeg skal takle det, jeg kan sgu selv gere noget. Jeg kan give mine drenge
et helt normalt liv.

Da jeg meder Jannie forste gang, sidder vi pd Café Sommersko i det indre Keben-
havn. Hun har fra starten meldt ud, at hun ikke magter at have mig pa beseg der-
hjemme, og cafeen ligger taet pa jobcenteret, hvor hun skal mede senere. Jannie
er pa det tidspunkt 32 ar, fraskilt og mor til William og Lucas, tvillinger pa 7 ar.
Allerede da hun var gravid med drengene, havde hun pa fornemmelsen, at der var
noget galt. Drengene viste sig ogsé at have store adfeerdsmaessige problemer, de
dannede ingen relationer til andre bern, og da de startede i bernehave, optradte de
ofte voldeligt over for de andre bern. Efter en episode, hvor drengene overfaldt et
andet barn, der endte pé skadestuen, blev de flyttet til en specialinstitution, og hele
Jannies liv ramlede sammen. Hun og manden gik fra hinanden, hun mistede sit
job, og drengene sa ud til at vaere demt til et liv med problemer. Men sa opdagede
hun bogen Kernesund familie, og den talte lige ind i hendes forstéelsesunivers.
Jannie er tidligere anorektiker og levede ekologisk, vegetarisk og sukkerfrit,
allerede inden hun startede kostbehandlingen af drengene. Hun har derfor ikke
oplevet kostomlaegningen som noget stort spring, som hun siger:

Altsa, jeg ser bare rade lamper, nér jeg herer ordet ritalin ik’? Og jeg ved jo, hvad
sukker og gluten kan gere ved mig.

For kostbehandlingen startede, folte Jannie sig magteslgs og dremte om at gere
de ting, andre familier ger, som for eksempel at gd pad museer, tage pa ferie eller
cykle ture i skoven. Drengenes adferdsforstyrrelse gjorde, at Jannie folte, at
dremmen var uden for reekkevidde. Det er den i princippet endnu, da drengene
stadig lider af hyperaktivitet og opmaerksomhedsbesver, men drengene har ifolge
Jannie gjort store fremskridt.

Efter de forste 14 dage havde vi resultater. Drengene begyndte at fa sociale
relationer, de har stadig mange konflikter, men volden blev mindre, de begyndte
at kunne sette ord pa deres folelser og tanker.

Om det er diztens skyld, det egede fokus, tilfeeldigheder eller andet, skal ikke
diskuteres her, for i denne henseende er det Jannies oplevelse af, at drengene er
blevet optimeret, der er vigtig.

Da jeg moder Jannie naste gang — denne gang pd Kaffeplantagen pé Skt.
Hans Torv i Kebenhavn, for der kan man fa en cafe latte lavet pa sojamelk, som
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er ,.tilladt* pa dieeten, har hun og drengene veret til hendes mors fodselsdag i
weekenden. Jannie oplever, at selv hendes nare netveerk er skeptiske over for
kostbehandling, og hun er irriteret pa bade sin mor og sester, da vi taler sammen,
fordi de ikke respekterer drengenes diet:

Hun [Jannies mor] havde lavet en lagkage, sddan en gammeldags med flodeskum
og syltetej. Det var jo for at fejre [dagen] med drengene eller gare dem glade.
Lucas fik sddan et stykke her (viser et lille stykke med handerne), og en halv
time efter kom reaktionen. Han gik helt amok, slog og sparkede, s& vi var nedt
til at ta’ hjem.

Lucas’ reaktion bekreefter Jannie i, at drengene faktisk far det bedre af kostbehand-
lingen. Og selvom der opstér konflikter i relationen til andre familiemedlemmer,
er drengenes fremskridt det hele vard, fortaeller hun. Sidste gang vi ses, tre kvart
ar efter vores forste mede, folger Jannie og drengene stadig kostbehandlingen
og har svingende resultater. Men de har varet i sommerhus og besegt Legoland,
sddan noget, som Jannie ,,altid har dremt om for mig og drengene*. Jeg vil derfor
argumentere for, at kostbehandling kan ses som en teknisk optimering af bernene,
og som i denne sociale kontekst skaber mulighed for, at Jannie kan udleve sin
forestilling om det gode familieliv.

De darlige foraeldre

Opfattelser af, hvad der udger afvigelser og social acceptabel opfersel, varierer
socialt og kulturelt (Whyte & Ingstad 1995; Jenkins 1998), og i henhold hertil
skal barnets sociale vanskeligheder ses i en dansk kontekst, hvor bern forventes at
udvise empati, bruge forestillingsevnen i leg og vaere i stand til at kommunikere
sprogligt i tredrsalderen (Broeng 2007:61). Bern i Danmark forventes desuden
at gore, hvad deres foraldre beder dem om, det meste af tiden, at sidde stille og
ikke rabe, hvorfor adfaerdsforstyrrede bern kan fremsta som uopdragne og deres
foraeldre som darlige foreeldre.

Man gar der i Fotex, og sa pludselig er hun bare helt oppe at kere ... Hun skriger
og laegger sig pa gulvet og raber ‘fuck dig, mor’ og ‘bitch’ og ‘luder’, og hvad
hun ellers kan finde pa, fordi hun vil have et eller andet ... Det er simpelthen
forferdeligt, man kan jo godt fornemme, at folk kigger, og man ved bare, de
teenker, at sadan plejer piger pa 10 ar ikke at veere, hun ma vere en dérlig mor
(Karen, mor til Mathilde med Aspergers syndrom).

Foraldrene i min undersegelse tager ofte afstand til ,,andre* foreldre, under-
forstaet dem, der ikke har et barn med adfaerdsforstyrrelse. Karens citat ovenfor
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illustrerer, hvordan familierne ofte foler sig udstillet og set ned pa, blandt andet
fordi adfeerdsforstyrrelserne er ,,usynlige” handikap. I nogle tilfeelde skal man
veere fagperson for at spotte, at der er noget galt med barnet, hvis man ikke lige
er der under et udbrud, som jeg oplevede.

Jeg sidder med Maria ved kekkenbordet og taler. Vi drikker kaffe, den yngste
dreng Andreas spiller Wii, og Jonas sidder stille og roligt ved computeren. Maria
er ved at forklare mig, hvor hun handler alle de specialvarer, som diaten kraver,
da et hyl fra Andreas pludselig fleenger luften. I det samme ser jeg Jonas vare
ved at hive Wii-stikket ud af veeggen og ligne en, der skal til at kaste maskinen
i hovedet pa sin lillebror. Maria er straks henne ved dem og griber fat i Jonas,
hun holder ham nede med hele kroppen, han skriger, hyler, sparker, og det er
meget voldsomt. Jeg er dybt chokeret, Jonas virker som et vildt dyr, og Maria
holder ham sa hardt fast, at det ser ud til at gere ondt. Det er meget ubehageligt
at overveere. En halv time senere, da Jonas er faldet ned igen, forklarer Maria, at
hans raserianfald er mindsket meget, og at det her bare var, fordi han ogsé ville
prove Wii, og Andreas ville spille feerdig forst. Jeg skriver senere om aftenen, at
hvis det var et meget lille raserianfald, er jeg glad for, at jeg ikke har overvaret
et af de slemme! (Feltnote, 23. marts 2009).

Ved genlasning af feltnoten erindrer jeg, hvordan jeg i medet med familien
teenkte, at man ikke rigtig kunne merke pa Jonas, at han er autist. I situationen
er min reaktion pa Marias handtering af konflikten, at jeg synes, hun er for hard.
Retrospektivt ser jeg, at jeg ubevidst skriver mig ind i rekken af fordomsfulde
fremmede, der demmer foraldrenes evne til at tage vare pa bernene uden at
kende hele historien (efterfolgende fortalte Maria, at hun pa et familiekursus har
leert ,,holde fast“-tricket, der skal gere Jonas tryg ved at marke hendes krop).
Jeg synes ogsd, hans udbrud er voldsomt og bliver lidt bange, og selvom det ikke
er sjovt at indremme, er jeg smerteligt bevidst om, at det har kunnet afleses pa
mit kropssprog. Jeg, antropologen, som ellers er ,,pa familiens side. Episoden
er illustrativ for, hvad det er, foraeldrene til adfzerdsforstyrrede bern bliver medt
med i dagligdagen.

De gode foreeldre

‘Vi mener jo, at det at veere gode foreldre ikke er noget, man automatisk bliver,
det er noget, man skal arbejde for hele livet.” Sddan siger Lotte til mig, mens vi
vasker op efter aftensmaden. Jeg er pd opfolgende besog aret efter feltarbejdet,
og da jeg er hojgravid pa det tidspunkt, drejer det meste af samtalen sig naturligt
om det at blive mor. Lotte og Frank har under middagen givet udtryk for deres
forstaelse af, hvordan ‘man’ bliver en god forelder (fra feltnote 4. maj 2010).
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Overskrifternes binere skel mellem gode og darlige foreeldre er tilsigtet. I mit
materiale traekker foreldrene en meget skarp linje mellem at vaere ,,god” frem
for ,,darlig* uden nogen mellemve;j. Det er en kategorisering, foraeldrene bruger
om sig selv og andre som et led i at genskabe familien gennem kostbehandling.
Kostbehandling synligger de vaerdier og ideologier om foraeldreskabet, der er
pa spil, hvor opofrelse og det at ville ,,gare alt for sit barn“ er essentielt. For
foreeldrene er kostbehandling den ,,rigtige* og gode made at forholde sig til barnet
pa, og familier, der ikke kostbehandler deres adfaerdsforstyrrede bern, er dermed
,forkerte* og darlige. Det betyder, at kostbehandlingen bliver moralsk befastet
og indebzrer en disciplinering af hele familien.

Foraldre teenker fra tid til anden over, om de har nogen ,,skyld” i barnets
sygdom. ADHD er arveligt, og eksempelvis Jannie har ogsa selv ADHD og
mener derfor, at det er pa grund af hende, at drengene er blevet syge. Samtidig
er det at vaere foraelder til et barn med en adfaerdsforstyrrelse et stort psykisk
pres, og de fleste foler fra tid til anden, at de ikke kan magte barnet (Broeng
2007). Kostbehandlingen tilbyder en losningsmodel, der giver Jannie mulighed
for at hjelpe drengene ud af den sygdom, hun har ,,givet dem. P4 samme tid
gor kostbehandlingen bernenes adferdsforstyrrelser mere handgribelige ved at
sidestille dem med en allergi, der kan helbredes. Ved at anskue kostbehandling
som social teknologi synliggeres, hvordan forbindelsen mellem den tekniske
optimering i diaten, moralske perspektiver i forventningerne til familierne og
foraeldrene som sociale akterer bliver til.

Der er da nogle, som kalder os hellige, og det er da sarende. Jeg kan bare ikke
forsta, hvordan man som mor ikke vil sit barns bedste. Nar man nu kan gere noget
ved det, men bare ikke gider, fordi det er besverligt, det forstar jeg simpelthen
ikke (Lotte, mor til Nicklas, 4 &r, infantil autist).

Etlignende forhold mellem foreldrerollen og mad ses i Japan, hvor forestillingen
om den gode mor udtrykkes gennem bernenes madpakker, hvor tiden og umagen,
de har lagt i madpakken, bliver proportionel med, hvor gode madre de er (Allison
1997:296). Forholdet mellem optimeringen af barnet og optimeringen af familien
og dens renomme hanger sdledes ulgseligt sammen, som vi skal se i det neaeste
afsnit.

Ekspertfamilien

Heidi og Karsten er foreldre til Torbjern pa 9 ar, der lider af Tourettes syndrom, og
hans lillesoster Sif pa 4 ar. Jeg meder Heidi forste gang en rakold decemberdag i
indre by, hvor vi er til stiftende mede i foreningen for familier, der kostbehandler.
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Hun er der egentlig mest for at snuse, Karsten er hjemme og passe bernene.
De har kebt bogen Kernesund familie og er meget optimistiske i forhold til at
helbrede Torbjern.

Et par maneder senere sidder jeg for forste gang i deres stue, det er morkt
udenfor, og jeg har lovet, at det er et ganske kort interview, for Torbjern skal til
fodboldturnering i Jylland naeste dag, sé hele familien skal tidligt op. Karsten har
lavet kaffe til os, Torbjern leger pa sit vaerelse, og Sif sidder og tegner og afbryder
med jevne mellemrum. Imens forteller Heidi, at hun er traet af altid at blive
udstillet. Med antropologen Erving Goffmans ord kan man betegne dette som et
eksempel pé stigmatisering, idet hun oplever at fole sig kulturelt uacceptabel og
mindreveerdig i forhold til de ,,normale® familier (Goffman 2009 [1963]:41, 43).
Stigmatisering er en social proces, hvor individets sociale identitet adeleegges som
et resultat af omgivelsernes reaktioner og kategoriseringer (op.cit. 45). Goffman
opererer med tre former for stigma, men i denne sammenhaeng er det vigtigst at se
pa de kategoriseringsprocesser og sociale konstruktioner, der opstar i samspillet
mellem familierne og omverdenen. Torbjerns socialt uacceptable opfersel satte,
for de begyndte kostbehandlingen, hans mor og far i en pinlig og mindreverdig
situation over for de andre foraldre:

Jeg orkede bare ikke at komme til alle de der arrangementer — nu skal klassen
grille ssmmen-agtigt. Torbjern fér altid voldsomme tics, nar vi er ude, isaer lydene
bliver kraftigere [Torbjern siger den samme ‘aahhh’-lyd igen og igen, hvilket er
et normalt symptom ved Tourettes syndrom]. Alle prover at vere sede, men det
virker enormt nedladende.

De andre foraeldre ved naturligvis, at Torbjern er syg, men selve sygdommen er
stadig stigmatiserende. Heidis oplevelse er, at hun bliver kategoriseret som en svag
mor til et stakkels barn, som det er synd for, og dermed indtreeder hun og familien
nederst i det usynlige sociale hierarki — en plads, hverken hun eller Karsten har
lyst til at have. Heidi forteller, at hun ikke ensker de andres medlidenhed, hun
kan ikke holde ud, at folk skal synes, det er synd for hende. I starten var hendes
taktik at forklare alle tilstedevaerende, hvorfor Torbjern for eksempel har brug
for at gé afsides for at ,tics’e®, sd han kan veere i ro bagefter. Men efterhdnden
var det blevet noget af en byrde altid at skulle forklare sig, og Heidi og hendes
mand valgte flere og flere sociale arrangementer fra.

Nu har de efterhanden kostbehandlet i snart tre méneder, og de synes, at
Torbjern har det meget bedre, hans tics er fzerre, og han er knap sa sensibel over for
lyd. Kostbehandlingens optimering af Torbjern afspejler sig i familien. Pludselig
oplever familien sig fremstillet som en succesfamilie, dem, der har overskuddet og
»lever sa sundt”, som Karsten har hert nogen sige om dem. Bernenes optimering
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har skabt et nyt fundament for familien og en mulighed for at &ndre det indtryk,
der gives udadtil, fra at veere ,,darlige foraeldre, der ikke opdrager deres bern®,
til at veere ,,gode foraldre, der gor en ekstra indsats*.

Heidi forteeller ogsa, at Torbjerns bernelaege er blevet meget interesseret i kost-
behandling og ,,vil here alt om, hvordan vi [familien] ger ““. Heidi far nu pludselig
en ekspertrolle over for Torbjerns laege, og denne transformation raekker langt
ind 1 Heidis sociale relationer:

Jeg kan jo kun sige, at det [kostbehandlingsdiaten] helt sikkert ogsa vil hjelpe
dem [...] alle i familien har faet det meget bedre, vi er gladere og sundere (Heidi,
mor til Torbjern, 9 ar med Tourettes syndrom).

Heidi forteeller, at arbejdskolleger og foraldre til Torbjerns klassekammerater
er begyndt at sperge interesseret efter at have hert, at Heidi hjelper berneleegen
med sin viden. Heidi er ikke kun ekspert i kostbehandling, hun har ogsa faet en
ny hej status, da hun kender vejen til en gladere og sundere familie.

I lobet af de naste par méaneder kostbehandler familien stadig og er meget
tilfredse med resultatet. De synes, at de alle oplever at fa mere energi, vare
gladere og oplever ikke mindst, at Torbjern har en roligere adfeerd. Som artiklens
indledende citat viser, er familiens forestilling om sig selv som en samlet enhed
stadig intakt, og kostbehandlingen lader til at have optimeret deres relationer.
Men der kommer knaster i gleeden. Ved mit sidste beseg overvejer de at prove
noget andet, for kostbehandlingen er meget tidskrevende, og familien er igen
begyndt at takke nej til at deltage i sociale arrangementer.

Optimering eller distancering

I casen med Torbjern og hans familie oplever familien forst, at kostbehandlingen
abner for nye relationer, men siden hen ogsa, at kostbehandlingen udelukker
familien fra et socialt faellesskab. Ved at traekke pa referencer fra antropologien kan
vi maske forsta denne dobbelthed. Antropologiske studier viser, at det er forbundet
med symbolsk vardi at dele mad, og at en gruppes sammenherighed styrkes
derved. At spise og drikke sammen i en familie er eksempelvis blevet analyseret
som en aktivitet, der bringer de individuelle familiemedlemmer sammen i et
dagligt ritual. Marjorie DeVault (1991) beskriver, hvordan familiemedlemmers
hverdagsliv i danske og canadiske familier leves adskilt fra hinanden i labet af
dagen. Muligheden for at samles er ofte begranset pa grund af skole, job og
forskellige aktiviteter i fritiden, og derfor kan middagstidspunktet ogsa andres
fra dag til dag, sa alle familiemedlemmer kan deltage. Under méltidet betragtes
det at tale om, hvordan dagen er forlgbet for den enkelte, som et vigtigt aspekt
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af méltidet. Familien bliver derigennem genskabt, og de interne relationer
bekraftes pa daglig basis ved familiens maltider (op.cit.48-51). DeVaults analyse
er vedkommende og rammende for mange danske familier, men for familierne,
der kostbehandler, er det endnu vigtigere at samles omkring dette ritual, fordi
maden efter familiens overbevisning er vejen til det syge barns helbredelse, og
derfor er det centrale i familiens sociale liv.

I trdd hermed har Simmel argumenteret for vigtigheden af maltidet som
social organisation. Simmel skriver, at et civiliseret maltid er karakteriseret ved
forbud og regler, som nar vi i Danmark aldrig starter med osten, men derimod
folger en bestemt reekkefolge, fra fisk til ked og slutter med ost (Schwartz 2003).
Disse forbud og regler haver det at spise fra det fysiologisk primitive til en
social begivenhed. Mennesker uden noget tilflles kan gennem det at dele mad
skabe en folelse af samherighed (Simmel 1998:135-36). Den britiske antropolog
Mary Douglas argumenterer for, at mad og drikke bliver brugt som markerer, der
udtrykker de sociale relationers struktur, bade internt i familien og i medet med
mennesker uden for familien (Douglas 1999:255). Denne pointe er serlig relevant
for familierne i kostbehandling, der grundet diaeten neaesten aldrig ma spise, hvad
der bliver serveret ved sociale begivenheder uden for hjemmet. I stedet skal de
medbringe egen mad, og familierne takker tit nej til invitationer, ,,fordi det er for
besveerligt”, som Heidi, forklarer og uddyber:

For det forste gider man ikke skulle sta og forklare, nej, det er, fordi Torbjern ikke
kan tale det [slikket], og sa skal folk altid fortaelle, hvor synd det er for ham, at han
ikke ma fa det, de andre far. Og det er heller ikke altid, jeg har tid til at lave mad
hjemmefra [...] nogle folk respekterer det bare ikke, de tror, vi er tossede eller saidan
noget, og det er da sarende. S& gider man jo ikke blive ved [med at se dem].

Her ser vi en dobbelthed i de sociale aspekter af kostbehandlingen, der pa den ene
side optimerer familien ved at styrke familiens renomme og give dem lyst til atter
at deltage i sociale arrangementer, men pa den anden side samtidig distancerer dem
fra andre og derved begranser deres muligheder for social interaktion. Samtidig
er kostbehandlingen medvirkende til at styrke sammenholdet i familien — foreeldre
og seskende folger dizten i sympati med den syge bror eller saster og synligger
derved familiens sammenhold. Det peger i retning af, at kostbehandlingen kun
til dels kan optimere familien og mest i forhold til familiens interne relationer.

Segeord: adfaerdsforstyrrelser, familie, mad, social teknologi, socialitet, optime
ring
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