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Resume

Som led i udarbejdelsen af Region Midtjyl-
lands kronikerprogram for diabetes type 2
har Center for Kvalitetsudvikling (CfK) un-
dersggt borgernes perspektiv pa den fag-
lige indsats. P& baggrund af to gruppein-
terviews med borgere med diabetes type
2 foretaget i Horsens og Herning praesen-
teres en reekke forhold, som interviewdel-
tagerne med udgangspunkt i egne erfarin-
ger foreslar udviklet i en fremtidig indsats
for diabetikere. Deltagerne repraesenterer
en bredde i sygdomsvarighed og kompli-
kationer samt erfaringer med sével hospi-
tals- som kommunale tilbud.

Deltagerne peger pa, at personalet pa ho-
spitalet gerne ma ggre meget ud af at in-
formere om undersggelser og resultater,
samt at de bgr lytte til og anerkende dia-
betikeres bekymringer i forhold til syg-
dommen, bivirkninger ved medicin og
eventuelle gnsker til medicinjusteringer.
“Diabetessygeplejerskernes” indsats roses
generelt, ligesom disetistens rad om kost
beskrives som nyttige. Der kan veere for
lang ventetid til undersggelser pa hospita-
let - et problem, der forsteerkes, hvis man
har flere komplikationer som fglge af dia-
betes eller fejler andre sygdomme. | den
forbindelse efterspgrges en mere helheds-
orienteret tilgang til diabetikere som kom-
plekse patienter i sundhedsveesenet.

| forhold til de praktiserende laegers rolle
understreges deres vigtige opgave i at op-
spore sygdommen. Og den praktiserende
leege skal leegge kreefter i at informere og
forklare, hvordan den nyopdagede diabe-
tiker umiddelbart skal forholde sig til sin
sygdom, hvad borgeren selv kan ggre,

samt hvilke muligheder, der er for at fa
hjeelp andre steder. Deltagerne drgfter,
hvordan sygeplejersker, som man blandt
andet mgder i stgrre leegehuse, med for-
del kan veere ansvarlige for en del af den
hjeelp, man har brug for som diabetiker.

Det efterspgrges, at de praktiserende lee-
ger hurtigere inddrager specialiseret hjeelp
pa hospitalet, frem for at “forsgge sig
frem” med forskellig medicinsk behand-
ling. Det vil veere optimalt, hvis alle, der
far konstateret diabetes type 2, rutine-
maessigt sendes til undersggelse af spe-
cialister, lyder det. Flere vurderer, at de
med fordel kunne have faet insulin tidlige-
re i deres forlgb.

Hvad angar kommunens tilbud til diabeti-
kere lyder det fra de deltagere, der har
erfaring med et rehabiliterende forlgb i
kommunalt regi, at det supplerer hospita-
lets og den praktiserende leeges mere
medicinsk-orienterede tilbud fint. 1 kom-
munens forleb far man forklaringer og
hjeelp til livsstilseendringer p& en made, sa
rad og vejledninger kan omseettes til
hverdagen.

Som forslag til kommunens forebyggende
indsats over for diabetikere lyder under
begge interview et stort gnske om, at
kommunen bevilger gratis blodsukkerma-
lestrimler til alle med diabetes type 2, og
ikke kun til dem, der far insulin. Deltager-
ne forklarer, hvordan det er motiverende i
forhold til livsstilseendringer, at man selv
overvager, hvordan ens blodsukkerniveau
pavirkes af blandt andet kost og fysisk ak-
tivitet.



Der efterspgrges mere ensartet og syste-
matisk information om, hvilke tilbud der
findes i det offentlige sundhedsvaesen til
diabetikere. Umiddelbart vurderes en ko-
ordinerende funktion pa tveers af sekto-
rerne ikke at kunne bidrage til at skabe
det manglende overblik, ligesom de prak-
tiserende leeger ikke vurderes at have det-
te overblik. Det foreslas, at der udarbej-
des en enkel folder med beskrivelse af de
tilbud om stgtte og vejledning, der er i et
lokalomrade. Det er en fordel, at der er
flere typer af tilbud at veelge imellem, ly-
der det, da diabetikere ud over at have
brug for forskellige former for medicinsk
behandling ogsa leerer pa forskellige ma-
der. Den vejledning, der bedst kan bruges
i forhold til at optimere egenomsorg, vari-
erer saledes fra person til person. Hvad
angar kurser og undervisning efterlyses
konkret og direkte information om kom-
plikationer og falgevirkninger. En sadan
viden er for mange motiverende i forhold
til selv at tage hand om sygdommen og
forebygge, at den udvikler sig. Denne
hjeelp til selvhjeelp, hvor man blandt andet
seetter sig mal for aendringer i livsstil, bgr
desuden gives tidligt i forlgbet.

Deltagerne vurderer, at undervisning og
kurser hensigtsmaessigt kan foregd pa
hold og gerne sammen med andre med
diabetes, da den felles forstaelse af livet
med diabetes, giver en nyttig erfaringsud-
veksling. Leengere kursusforlgb eller op-
folgende mgder styrker fastholdelsen af
livsstilseendringerne, vurderes endvidere.

Holdundervisning bgr ikke erstatte mulig-
heden for individuelle samtaler om ek-
sempelvis kosteendringer. Deltagerne har
erfaring for, at det fungerer bedst, at un-
dervisningen varetages af personale, der
har specialviden om diabetes, ligesom det
er en fordel, at personalegruppen, der af-
holder kurserne, er tveerfagligt sammen-
sat.

Der efterspgrges hjeelp til den vanskelige
opgave at justere insulin og blodsukker.
Deltagerne vurderer, at de professionelle
skal have fokus p& mulighederne for at
kombinere arbejdsliv med det at have en
kronisk sygdom som diabetes. Der er brug
for fleksible arbejdsforhold, blandt andet
pa grund af de mange undersggelser,
samt seerlige kost- og motionsvaner. Det
neevnes, hvordan der gerne ma veere mu-
lighed for at fglge kurser og undervisning
udenfor arbejdstid. Diabetikeren kan ogsa
psykisk vaere pavirket af at have faet syg-
dommen, og der bgr informeres om denne
risiko, ligesom det er en fordel, at man
har mulighed for at drgfte sddanne forhold
med professionelle eller andre med viden
om disse psykiske fglgevirkninger.

I hverdagen spiller de pargrende en stor
rolle, og det er en fordel, at de pargrende,
hvor det er relevant inviteres med til un-
dervisning og mgder.
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1. Om undersggelsen

Baggrund

| forbindelse med udarbejdelse af Region
Midtjyllands kronikerprogram for diabetes
type 2 har Kontoret for Folkesundhed og
Kronikerindsats, Regionalt Sundhedssam-
arbejde, bedt Center for Kvalitetsudvikling

(CfK) om at undersgge patient-
/borgerperspektivet.
Formal

Formalet med undersggelsen er at indhen-
te borgernes perspektiv pad hospitalets,
den praktiserende leeges og kommunens
bidrag til behandling, rehabilitering og fo-
rebyggelse af diabetes. Fokus har saledes
ikke veeret at evaluere de tilbud, patien-
terne har modtaget, men at indhente ud-
sagn fra patienter om, hvordan indsatsen,
pa baggrund af deres erfaringer og syns-
punkter, bedst muligt tilretteleegges.
Neerveerende rapport er videregivet til
kronikerprogramgruppen for diabetes type
2, som forestar det videre arbejde i for-
hold til anvendelse og integration af resul-
taterne i udarbejdelse af kronikerpro-
grammet for diabetes type 2.

Metode

Dataindsamling er foretaget ved fokus-
gruppeinterview, som pa grund af interak-
tionen mellem deltagerne er en velegnet
metode til at producere data om deltager-
nes fortolkninger og vurderinger af et em-
ne. Der er foretaget to fokusgruppeinter-
view. Udveelgelsen af deltagerne er tilret-
telagt, s& der sa vidt muligt er sikret en
bredde i repraesentationen af malgruppen

(type 2 diabetikere). Deltagerne er invite-
ret, s de repraesenterer:

e en bredde i sygdomsvarighed og
komplikationer, det vil sige nydiag-
nosticerede uden komplikationer,
nydiagnosticerede med komplikati-
oner og langvarigt syge med
(sen)komplikationer.

e en geografisk spredning (Horsens
samt Herning)

e borgere med erfaring fra forlgb hos
praktiserende leege, i hospitals- og
kommunalt regi (halvdelen af del-
tagerne i Horsens er inviteret via
Det Kommunale Sundhedsteam).

I Horsens foregik interviewet i et lokale i
Ceres Centret, hvor Det Kommunale
Sundhedsteam har til huse, og i Herning
foregik det i et lokale p& hospitalet. Hvert
interview varede ca. to timer.

Overordnet blev interviewpersonerne bedt
om at drgfte:

Hvordan kan hospitalet, din egen lsege og
din kommune bedst hjeelpe dig i forhold til
din sygdom?

Der blev brugt en semistruktureret inter-
viewguide, som kronikerprogramgruppen
forinden har haft mulighed for at kom-
mentere. Interviewene blev optaget digi-
talt, og efterfglgende delvist transskribe-
ret. Materialet er analyseret tematisk, sa
teet pa interviewmaterialet som muligt.
Data fra de to interview praesenteres sam-
let, og afvigelser mellem interviewene be-
skrives, hvor det er relevant.
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Deltagere

Der blev udsendt invitationer til 44 perso-
ner i alt: | Herning blev 10 personer invi-
teret via et ambulatorium og 10 personer
via en praktiserende lsege. | Horsens blev
i forste omgang inviteret 10 personer via
et ambulatorium og 10 personer via Det
Kommunale Sundhedsteam. P& grund af
for fa positive tilbagemeldinger blev yder-
ligere fire personer inviteret fra hvert
sted. | alt deltog 14 personer i interviewe-

ne, 7 i Herning og 7 i Horsens, fordelt pa
8 maend og 6 kvinder.

P& invitationens svarkupon blev de invite-
rede bedt om at svare pa, hvornar de blev
diagnosticeret, om de har komplikationer i
tilkknytning til deres diabetes, og i sa fald
hvilke, samt om de lider af andre syg-
domme. Den fglgende tabel giver en over-
sigt over deltagernes karakteristika.

Tabel 1: Deltagernes sygdomskarakteristika i relation til diabetes type 2 (i antal).

diagnosticeret > 1 ar diagnosticeret 1-10 ar diagnosticeret 11-25 ar i alt
deltagere 3 6 14
komplikatio-
1 0 4 5
ner
! Nedsat falsomhed i ben, synsproblemer og neuropati.
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Fem af deltagerne havde komplikationer i
tilknytning til deres diabetes, de fleste
blandt de langvarigt syge, og kun en en-
kelt blandt de, der var diagnosticeret 1-10
ar (tabel 1). Desuden havde otte af delta-
gerne andre sygdomme (slidgigt, hgjt
blodtryk og hjerteproblemer).? Under in-
terviewene fremgik det yderligere, at seks
af deltagerne fik insulin. Fem af deltager-
ne havde erfaring fra et kommunalt forlgb,
tre udelukkende fra egen leege og de gvri-
ge seks havde erfaring med et forlgb i sy-
gehusregi, hvoraf to dog udelukkende
havde haft en samtale med en diaetist.

Etik

De inviterede personer har givet tilsagn
om deltagelse direkte til CfK, s& de sund-
hedsprofessionelle, der har udvalgt dem
ud fra ovenstadende kriterier, ikke ved,
hvorvidt de har taget imod invitationen
om at deltage.® Patienterne er i invitati-
onsbrevet informeret om interviewets
form og formal, hvilke temaer, der vil bli-
ve drgftet samt hvordan deres bidrag vil
blive behandlet. Desuden er deltagerne in-
formeret om, at det er frivilligt at deltage
samt lovet anonymitet i forbindelse med
fremstilling af resultaterne.

2 Blandt de deltagere som returnerede svarkuponen,
men ikke deltog i interviewet (17 personer) var der
syv mand og 10 kvinder. Af disse er seks diagnosti-
ceret inden for det seneste ar og 11 senere, 9 rappor-
terer, at de ikke har komplikationer og otte rapporte-
rer, at de har komplikationer i tilknytning til deres di-
abetes.

% Undtaget er dog de fire borgere, der blev inviteret i
anden omgang i Horsens, da de meldte tilbage til Det
Kommunale Sundhedsteam, hvorvidt de deltog eller
ej.
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2. De forskellige sektorers bidrag

Hospitalets bidrag

Hovedsagligt er deltagerne tilfredse med
den specialiserede behandling, de har faet
pa hospitalet, og de rad og den vejled-
ning, de har faet i forhold til justering af
blodsukker. Flere peger pa, at det er vig-
tigt, at leegen, de mgder pa hospitalet, er
lydhgr over for deres argumenter og be-
kymringer for bivirkninger og andet:

”Jeg synes, det man kan forvente, det er, at de
er lyttende, og at de tager en alvorligt. Fordi,
det er jo os, der kommer med nogle bekymrin-
ger og har nogle spgrgsmal. Og sa er det i
hvert fald traels, hvis man far nogle gjne, der
bliver vendt.”

Under et af interviewene drgftes, hvordan
man har brug for at mgde en lsege, man
har tillid til:

”0g det kommer jo af, at han er aerlig over for
en. Og s&, at man ligesom meerker, at han har
den interesse i en.”

Nogle deltagere oplever, at der pa hospi-
talet kan veere for meget fokus pa medi-
cin, og at fagfolkene kan virke uvillige til
de individuelle justeringer, man foreslar.
Hospitalets opgave bgr desuden veere, at
hjeelpe dem med at afprgve eventuel ny
medicin. En deltager forteeller, hvordan
vedkommende ad anden vej er blevet fo-
reslaet anden type insulin, men at perso-
nalet pa hospitalet ikke er lydhgre:

"Men nar jeg sa prgver pa at snakke med dem
[personalet p& hospitalet] om det, sa siger de,
'Nej, det er ikke ngdvendigt’.”

Andre oplever omvendt, at personalet er
“meget abne” i forhold til sddanne fore-
spgrgsler.

Deltagerne drgfter, hvor vigtigt det er, at
leegerne er respektfulde, og seetter sig ind
i deres situation, nar de skal fortaelle dem
om sygdommen.

”"Den der gamle sure mand du, hvad fa’en skal
man ind til ham for? Hvis man bare kommer
for at f& skeeldud, sa bliver man veek, ikke. [...]
Han har sgu’ en maerkelig made at sige tingene
pa.”

Nogle deltagere naevner, at det er en for-
del, at det er den samme fagperson, man
mgder pa hospitalet. Generelt roses “dia-
betessygeplejerskerne”. En deltager seet-
ter pris pa i en periode at have veeret i lg-
bende kontakt med sygeplejersken:

”Jeg har en sygeplejerske, som jeg kan ringe
til, hvornar det skal veere. Det er en god hjeelp
[...]. Det er jo med hensyn til insulin, nar jeg
har skiftet fra langsom- til hurtigvirkende. Det
er en besveerlig overgang. Vi snakkede sam-
men at par gange om ugen i en tre-maneder,
indtil vi fik det reguleret. S& det er vigtigt med
hjeelp, ndr man andrer medicin. Og s& bliver
man jo vejet, far malt trykket i fadder og sa
videre. Alt det der er fare for, kan have en
virkning. Det er fint at blive fulgt sddan.”

Under begge interview er der deltagere
som forteeller om gode erfaringer med at
have faet rad fra dieetisten pa hospitalet.
Under interviewet i Herning er der flere
deltagere, der har gode erfaringer med
hospitalets “diabetesskole”. Enkelte har
ikke fundet det ngdvendigt at fglge forlg-
bet.
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Under begge interview, er der deltagere,
der har oplevet ventetid til at blive under-
sggt pa hospitalet i forhold til insulinjuste-
ring. Men ogsa i forhold til dette er der
forskellige erfaringer blandt deltagere fra
det samme geografiske omrade/hospital.

Nogle deltagere vurderer, at hospitalet
kan veere bedre til at informere dem. En
deltager har veeret til indledende undersg-
gelse pa hospitalet, men afventer informa-
tioner via egen leege. Vedkommende for-
teeller, at det kan veere lidt forvirrende ik-
ke at vide, hvad det hele gar ud pa.

Hospitalets bidrag ifglge borgere med
diabetes
e Laeger og andre fagpersoner pa ho-
spitalet skal veere lydhgre over for
ens bekymringer i forhold til bi-
virkninger og eventuelle gnsker om
medicineendringer og —justeringer.
e Det er en fordel, at det er den
samme person, man mgder pa ho-
spitalet.
e Dieetistens rad om kost er nyttige.
e Ventetiden til at blive undersggt pa
hospitalet ma ikke veere lang.
e Hospitalet ma gerne ggre meget ud
af at informere om undersggelser
og resultater.

Den praktiserende leeges bidrag
Under et af interviewene bliver der talt
meget om, hvor vigtig den praktiserende
leege er i forhold til at opdage sygdom-
men. Der er blevet mere opmaerksomhed
pa sygdommen de senere ar, vurderer en
af de interviewede. Man er forvirret og
usikker, nar man lige har faet at viden, at
man har diabetes, lyder det. Og det er

vigtigt, at leegen straks informerer om
sygdommen, om muligheder for at fa
hjeelp, samt om hvad man selv kan ggre,
herunder at lseegen henviser til Diabetes-
foreningen. Flere forteeller, hvordan deres
laege har veeret god til at f& dem ”sat i
gang” ved blandt andet at henvise til
gjenleege, fodterapeut og dieetist:

”Jeg synes, at min laege har veeret fantastisk
til at sige, at ’jeg synes, det vil veere en ide, at
du ger sadan, og du kan fa mere viden ved at
melde dig ind der [i Diabetesforeningen].”

Leegen ma gerne kunne give oplysninger
om kost og regulering ved blodsukkerud-
sving, siger deltagerne. En deltager har
gode erfaringer med, at vedkommendes
leege holder gje med malinger fra hospita-
let, og handler pa det:

”Jeg har en fantastisk god leege. Hvis hun far
resultater fra sygehuset, og de er blevet darli-
gere, sa ringer hun til mig, og sa er der skide-
balle. S& ved man, at nu kan jeg godt tage mig
sammen. Det er noget, der hjselper.”

| forhold til medicin, lyder det fra nogle af
deltagerne, at de praktiserende leeger "kg-
rer forsgg” med dem frem for at sende
dem videre til hospitalet. En af deltagerne
peger pa, at de, der deltager i interviewet,
far meget forskellig behandling hos deres
leege og forskellige slags tabletter og insu-
lin, og deltagerne drgfter, om det skyldes,
at deres diabetes er sa forskellig, eller om
det er, fordi deres leeger griber det for-
skelligt an. Generelt peger de interviewe-
de pa, at leeger bgr have viden om syg-
dommen:

”Jeg er blevet behandlet godt af egen laege,
men han ved for lidt om det her.”
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"Maske skulle alle leeger kleedes bedre pa til at
have det her problem inden for vaeggene. Og
da iseer ogsa fordi, det bliver et sterre pro-
blem. Der er bgrn, der far type 2 diabetes, ik-
ke.”

En deltager gar kun hos sin egen laege.
Vedkommende gar til kontrol hver tredje
maned, og en gang om aret gennemfgres
en udvidet undersggelse. Det drgftes un-
der interviewet, hvad der skal til, for at
legen kan sta for kontrollerne. “Det
kommer an pd, hvad det er for en laege”
siger en, og en anden supplerer:

"Det er helt efter, hvilke interesser han har, pa
hvilke omrader, han er dygtig. Hvis han er
dygtig til at samle ben, jamen, sa dur han ikke
til det andet ogsa.”

Deltagerne i interviewet i Herning har er-
faringer med stgrre lsegehuse. Og de vur-
derer, at sddan en organisering er en god
ide i forhold til diabetes:

"For s& far de noget erfaring. De kommer pa
kursus i diabetes og i, hvad det er. Sadan sa
de kan vejlede os, nar vi kommer ind.”

| sddan en klinik er der blandt andet sy-
geplejersker ansat, hvilket en af de inter-
viewede peger pa kan fungere godt for
dem som diabetikere:

"Det reekker jo ogsad [med sygeplejersker], for
som | siger [henvendt til to af de andre delta-
gere], | siger jo ogsa, at | helst vil ind til syge-
plejerskerne heroppe [pa hospitalet]. Og det er
jo nok fordi de rent praktiske ting, kan de.”

e Hvis de praktiserende laeger ikke
har stor viden om diabetes, bgr de
sende deres patienter videre til
specialister pa hospitalet.

e Sygeplejersker kan hjeelpe en et
langt stykke hen ad vejen, og de
kan med fordel supplere den prak-
tiserende leege som det blandt an-
det sker i starre leegehuse.

Den praktiserende leeges bidrag ifglge
borgere med diabetes
e Den praktiserende lsege har en stor
opgave i at opdage sygdommen og
i hjeelpe en i den forvirrende tid li-
ge efter, man har faet diagnosen.

Kommunens bidrag

Under interviewet i Horsens har flere af
deltagerne erfaringer med det forlgb,
kommunen tilbyder til diabetikere. De for-
teeller, de har faet overskuelig og nyttig
viden om kost og individuel rad og vejled-
ning, som de har kunnet bruge til noget.
P& spgrgsmalet om, hvad det er der er
godt ved kommunens forlgb, lyder det
blandt andet, at det har veeret godt at
veere sammen med andre diabetikere:

"Andre man kan dele erfaringer med. Man kan
fA nogle nye ting, man ikke vidste i forvejen
[...]. Forstaet pa den made, at det er forskelligt
fra menneske til menneske, hvordan man op-
lever diabetes. Det er ogsd meget konkret,
man tager ud og handler for eksempel, s& man
finder ud af hvilke varer, der er gode og sa vi-
dere, kgber ind, far viden om kost og sa vide-
re.”

En deltager har foreslaet, at der inddrages
en leege i forlgbet, som dels kunne under-
vise et par gange pa kurset, og som man
eventuelt anonymt kunne kontakte med
konkrete spgrgsmal om medicin, falge-
virkninger og andet. Vedkommende sav-
ner muligheden for at stille sadanne
spgrgsmal, da andre laeger, man mgder,
synes at have for travit:

"Det, der er sveert, er, at man lgber s& meget
til leege og sygehuse. Og jeg ved jo, det koster
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en masse penge. Sa jeg vil jo heller ikke vaere
for besveerlig. Jeg har den fornemmelse af, at
det skal ga hurtigt med at komme ud af dgren.
Sa& maske vil det veere godt at f& mulighed for
at drgfte problemer med en leege, som ikke er
bundet af konsultationen.”

Deltagerne i Herning har ingen erfaringer
med kommunale kurser for diabetikere.
Enkelte har erfaringer med at fa stgtte til
merudgifter i forbindelse med insulin og
kost, ligesom nogle har deltaget i moti-
onstilbud i regi af kommunale lokalcentre.
Deltagerne har vanskeligt ved at forestille
sig, at kommunen kan tiloyde noget til
dem herudover. En deltager vurderer, at
leegeklinikkerne bedre end kommunerne
kan sta for undervisning og radgivning
end et kommunalt sundhedscenter kan,
blandt andet fordi lsegeklinikkerne og det
lokale hospital er taettere pa dem som
borgere. En anden supplerer:

”Jeg synes ogsd, de [kommunen] skal passe pa
veje og alt det der. Jeg synes ikke, de skal ind
der.”

Der er ét omrade, hvor deltagerne i Her-
ning - pa linie med deltagerne i Horsens -
mener, at kommunen med fordel kan bi-
drage til diabetesomradet. Det er ved at
udlevere gratis blodsukkermalestrimler til
borgere med diabetes, ogsa til de, der ik-
ke far insulin.

Kommunens bidrag ifglge borgere
med diabetes

e | Horsens vurderes det, pa bag-
grund af erfaringer med kommu-
nens tilbud til diabetikere, at kom-
munen med fordel kan tilbyde re-
habiliteringsforlgb.

e | Herning er man skeptisk over for
seerlige tilbud til diabetikere i
kommunalt regi.

e Kommunen bgr bevilge gratis ma-
lestrimler til alle med diabetes,
uanset sveerhedsgrad af sygdom-
men.
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3. Koordinering og overgange mellem sektorer

Fra egen laege til hospitalet
Deltagerne efterspgrger, at de hurtigere
sendes videre til hospitalet af deres egen
leege. De synes ikke, de er blevet ordent-
ligt vejledt, og seerligt i Herning vurderer
flere, at deres leege ventede for lenge,
inden de blev henvist til hospitalet og fik
ordineret insulin:

"Der er gaet alt for mange ar, inden jeg kom
pa insulin [...]. | de farste mange ar gik jeg ved
min egen laege, og da manglede jeg maske nok
lidt... opbakning [...]. Mit blodsukker det Ia hele
tiden oppe pa 14-15 stykker og det har det
gjort i rigtig, rigtig mange ar. Og det er jo der,
at du belaster dine indre organer. Det er jo nar
dit sukker er for hgjt, og du far sukker i din
urin og sé videre. Og sa derfor synes jeg fak-
tisk det var lidt treels, at da jeg sa endelig blev
henvist og kom p& insulin, og hvor de sa siger
til mig, 'det skulle du have veeret for mange ar
siden’. S& blev jeg egentlig lidt sur.”

”Jeg kom pa insulin her for et lille ar siden. Det
skulle jeg ha’ gjort for flere ar siden. Fordi at
ga pa tabletter i sa lang tid, det er skidt. For
man kan ikke fungere, som man skal. Siden
jeg har faet insulin, sa har jeg faet en alminde-
lig hverdag igen. Fgrhen da var jeg simpelthen
treet. Jeg var sadan set treet om morgenen, in-
den jeg kerte pa arbejde. Jeg var sddan set
klar til at kere hjem igen, nar jeg kom derned.”

"Mit leegehus dernede, de har sddan set holdt
det lidt hen: 'Det der med insulin, det er ikke
noget, vi gnsker — det er bedre med nogle tab-
letter’. Men det er det ikke. Der er flere, jeg
kender, som for leenge siden har sagt til mig:
’kom pa det insulin’. Men jeg har sagt 'Neej,
fordi det der med at stikke sig hele tiden, det
er ogsa..’. Men jeg har sadan set fortrudt det,
at jeg ikke har gjort det noget far”.

En anden deltager har omvendt oplevet,
at den praktiserende lsege meget hurtigt
sendte vedkommende videre til hospitalet:

”Han sagde simpelthen ’det her det kan jeg
sgu’t styre. Nu skal vi have dig derop og have
dig tjekket’. Og det var sadan set eerligt sagt.
Og han skulle ikke til at eksperimentere med
noget [...] Og siden jeg er kommet herop, er
jeg sé ikke kommet tilbage igen. Nu gar jeg
heroppe, og bliver kaldt ind heroppe.”

Deltagerne diskuterer, hvordan den prak-
tiserende leege ikke bgr holde fast i dem
som patienter:

”Sadan nogle laeger, de har ikke den viden om
alt. De kan ikke vide alt, vel. De er der for at
hjeelpe i ny og nee, ikke. Men det er derfor, vi
skal sendes herop. For her sidder nogen, og
det er kun det, de roder i. De roder ikke i alt
muligt andet. [...]. Jeg har da ogsa gaet til kon-
trol [hos den praktiserende laege]. Men der
sker ingenting, fordi, de tgr jo ikke give os no-
get insulin eller noget, vel.”

"Jeg teenker pd, at leege og hospitalet, de
kommunikerer ikke seerlig godt. Jeg teenker, at
alle leeger, de skulle have en vis viden eller en
stgrre viden omkring diabetes, hvis de skal
kunne ga ind og hjeelpe. Og sa skal de ikke
veere sa bange for at henvise os til ambulatori-
et. Det gar der ikke noget af dem for. Det er jo
ligesom vores helbred og ikke deres ... sere, el-
ler hvad man sige.”

En deltager naevner, at det kan veere, det
er gkonomiske forhold, som ggr, at lsegen
ikke overdrager dem til hospitalet:

”Du ved godt, hvis du ikke kommer ned og kg-
rer sygesikringskortet igennem, sa far de ingen
penge, nemlig.”

Deltagerne drgfter mulighederne for, at de
kunne fA en mere specialiseret behand-
ling, s& man per automatik sendes til en
diabetesklinik, s& snart man har faet diag-
nosen:
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"Hvis det er sddan, at vi siger, vi kunne bruge
uanede midler og vi kunne f& uanede maengder
af leeger, sa ville det optimale veere, at hver
gang, man kom op til en laege og fik konstate-
ret, at man havde diabetes, at s blev man
sendt videre til et ambulatorium.”

En af de andre fglger op:

"Det ville veere det bedste.[...] Og sa bliver der
ikke s& meget eksperimenteren.”

Fra egen laege til hospitalet ifglge
borgere med diabetes
e Seerligt i Herning lyder der et gn-
ske om tidligere overgang til den
specialiserede hjeelp pa hospitalet,
og gerne per automatik for alle
diabetikere.

Kommunale tilbud som sup-

plement til hospitalets bidrag
De deltagere fra Horsens, der har erfaring

med tilbud i kommunalt regi, peger pa,
hvordan sadan et forlgb supplerer hospita-
lets bidrag ved at hjselpe med andre di-
mensioner end det rent medicinske.

”Jeg er da glad for sygehuset, det skal slet ikke
misforstas. For de har kompetence til medicin
og mange andre ting, og overvager en krops-
maessigt, og det er skidevigtigt. Jeg tror bare,
at mentalt, der far man ikke ret meget derude,
sd jeg synes ogsa at det er vigtigt, at der er
forskellige steder, man kan ga hen.”

De, der kun er behandlet pa hospitalet,
forteeller, at de har veeret glade for det, at
de har faet god vejledning af dieetisten, og
generelt synes, det har kgrt fint. De har
ikke savnet noget, forklarer de. Men de,
der har deltaget i det kommunale kursus,
giver udtryk for ovenstdende opdeling, og
vurderer, at de p4 kommunens kursus har
faet et stort udbytte ud af en anden made
at fa forklaret livsstilseendringerne pa, sa

det bliver omsat til og bliver en del af
hverdagen. Disse deltagere pointerer vig-
tigheden af, at der er forskellige typer af
tilbud tilstede, s& man kan fa hjeelp ud
over den medicinske hjeelp, som hospita-
let og leegen har fokus pa:

”Jeg synes, det er sgrgeligt, at sygehuset og
leege har en tendens til at g& hgjere op i medi-
cin end forebyggelse og hjeelpe ligesom, de
gjorde heroppe med veegt og sddan noget. Jo
ringere min sukkersyge sa ud, jo mere medicin
skulle jeg have. Sadan fglte jeg det. Og hvis
jeg sagde, ’jeg vil ikke have alt det medicin,
jeg far det ad helvede til — har vi et alterna-
tiv?’. Sa fik jeg at vide, ’jo, det kunne jeg da
godt’. Men det var ikke noget, der faldt i god
jord. For det var lige som om, at hvis de fgrst
havde bestemt, at det skulle veere sddan, sa
skulle det sgu veere sadan. Og det irriterer mig
lidt at man bare sadan fylder pa. Min redning,
det har veeret det heroppe [det kommunale
forlgb].”

"Pa hospitalet gegr de alt muligt med medicin
og med at veje og male, og hernede er det
mere livsstilseendringer, andringer i hverda-
gen. Det er meget delt op pd den made.”

Kommunale tilbud som supplement til
hospitalets bidrag ifglge borgere med
diabetes
e De, der har erfaring med tilbud i
kommunalt regi, peger pa, at den-
ne hjeelp er et vigtigt supplement
til hospitalets og den praktiserende
lzeges fokus pa medicinsk behand-
ling.

Ensartet og systematisk infor-

mation om tilbud
Generelt savner deltagerne et overblik

over, hvilke muligheder for stgtte og vej-
ledning det offentlige sundhedsveesen til-
byder. Der er blandt deltagerne stor inte-
resse for at hgre om hinandens erfaringer
og fa viden fra hinanden, men samtidig er
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der ogsa en undren over, at man selv skal
veere sa opsggende i forhold til at fa vej-
ledning og radgivning. Et par af deltager-
ne fra Horsens forteeller, at de har brugt
Sund By butikken som et godt oplysnings-
sted, men generelt efterspgrges et cen-
tralt sted, hvor informationerne samles.
Nogle har aldrig hgrt om diabetesskolen,
og spgrger interesserede til det. Andre
forteeller, at de ikke har modtaget neevne-
veerdig stgtte eller vejledning, fgr de del-
tog i kommunens kursusforlgb. Den prak-
tiserende laege har for dem veeret eneste
kontakt, men deltagerne oplever, at lee-
gen kun darligt har overblik over, hvilke
tilbud der findes. Mange giver udtryk for,
at det er meget tilfeeldigt, hvad de har fa-
et at vide, og hvorfra de har faet tilbud
om kursusforlgb og anden hjeelp:

”Jeg leeste i Horsens Folkeblad, at der var en
sygeplejerske i Sund By butikken, hvor man
kunne stille spgrgsmal og veere anonym. Det
var helt tilfeeldigt, jeg sa det. S& har der ogsa
veeret noget i forbindelse med nogle aldreboli-
ger i Horsens syd, hgrte jeg fra en, noget med
madlavning. Der foregdr mange interessante
ting, men det virker meget tilfseldigt, om man
far det at vide.”

”... men jeg er s skuffet over, at nar man er
syg og svag, sa skal man oveni ud og snuse
op, hvad der er af tilbud. Og det er lidt, som |
andre siger, en jungle. Og tilfeeldigt, hvad man
stgder ind i.”

“Jeg har pa intet tidspunkt faet noget anbefalet
fra egen leege. Nar jeg selv finder ud af noget,
og jeg sa spgrger ham, om jeg kan fa en hen-
visning, sa siger han, ’det kan du tro’. Men jeg
har selv skullet finde ud af det.”

En deltager finder det tilsvarende "sgrge-
ligt”, at leegen ikke kendte til det tilbud,
kommunen har til borgere med diabetes,
og vedkommende har en fornemmelse af,
at det samme ggr sig geeldende for mange

andre praktiserende leeger. Deltagerne
tror ikke pa, at en personlig tovholder el-
ler koordinerende funktion vil kunne lgse
sadanne problemer med overblik og in-
formation om tilbud. Som lgsningsmulig-
hed foreslar en deltager i stedet, at der
udarbejdes en folder med en kort beskri-
velse af de muligheder, der er for stgtte
og vejledning i lokalomradet, sa den syge
selv kan veelge ud, hvad der passer bedst:

"Det jeg savner, og det jeg har savnet, da jeg
var opsggende, var et enkelt stykke papir, hvor
der kunne sta noget, om de tilbud, der er. Jeg
har selv skullet finde ud af alt, og jeg har vee-
ret meget aktiv og opsggende [...]. Jeg vil fore-
sla, at der bliver lavet et papir med de tilbud
og informationsmuligheder, der er. En beskri-
velse af hvor, hvornar, hvor lang tid, hvem
star for det, om man skal henvises og kontakt-
oplysninger.”

Tilhgrerne bakker op om forslaget, en si-
ger for eksempel:

”Der er ikke noget bedre end at kunne selv. Og
havde du sadan et stykke papir, s& kunne du
sidde hjemme og undersgge, hvad der lige
passer til en. Og s& kan man ga til sin leege,
som kan henvise. Det er bedre end at skulle op
og spgrge 'ved du noget, laege?.”
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Ensartet og systematisk information
om tilbud ifglge borgere med diabetes
e Der er behov for ensartet og sy-
stematisk information om, hvilke
muligheder for stgtte og vejledning

det offentlige tilbyder.

e Umiddelbart vil en tovholderfunk-
tion ikke kunne lgse problemerne
med det manglende overblik over
tilbud.

e Der bgr udarbejdes en folder med
beskrivelse af, hvilke muligheder
for stgtte og vejledning der findes i
et lokalomrade, sa der sikres et
samlet overblik.

Hjeelp til fglgevirkninger og an-
dre sygdomme
Deltagerne kritiserer, at der er lange ven-

tetider til forskellige undersggelser. Man
bliver ofte sendt fra den ene instans til
den anden, og hvis undersggelsen det ene
sted ikke viser noget, lyder det: ”sa er det
ikke vores bord”, og sa bliver man sat pa en
ny venteliste det naeste sted, og, som en
deltager siger:

“Jamen, s& gar der igen et halvt ar, inden man
har veeret igennem.”

Man kan blive meget bekymret i den tid,
hvor man venter pd at blive undersggt.
Sundhedsvaesenet burde veere mere ’hel-
hedsorienteret’ er der en deltager, der
formulerer det:

”"Hospitalet er meget apparatfejlsorienteret.
Hvis man kommer med en syg storetd, sa Kkig-
ger de ikke pa lilletden [...]. Det er jo vigtigt, at
de ved, hvem er vi, og hvordan skal vi nu have
tingene at vide, hvad kan vi klare. Det er uen-
deligt veesentligt for, hvordan forlgbet kommer
til at ga, at man kigger lidt mere helhedsorien-
teret.”

Hjeelp til folgevirkninger og andre
sygdomme ifglge borgere med diabe-
tes
e Der bgr ikke veere sa lang ventetid,
blandt andet nar man skal under-
sgges flere steder.
e Hospitalet bgr have en mere hel-
hedsorienteret tilgang til patienter-
ne.
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4. Differentieret behandling

Forskellige tilbud til forskellige

mennesker
Deltagerne drgfter indbyrdes, hvordan de-

res medicinering ngdvendigvis skal veere
forskellig, da de er forskellige, og der er
forskel pa, hvad de ellers far af medicin og
andre forhold. Desuden er der deltagere,
som understreger, at de har forskellige
mader at leere pa, og at der derfor bgr
veere flere typer af tilbud i det offentlige
sundhedsveesen:

”Jeg er helt sikker pd, at vi henter den bedste
hjeelp til os selv forskellige steder og pa for-
skellig made. Jeg er helt sikker pa, at nogen
har brug for sygeplejersken og apparatfejlsme-
toden og andre har brug for et mere paedago-
gisk tilbud. Det er vidt forskelligt, hvad vi har
brug for.”

Forskellige tilbud til forskellige men-
nesker ifglge borgere med diabetes
e Den medicinske behandling savel
som rehabiliteringstilboud generelt
skal tilbydes i mange forskellige
udgaver, da diabetikere er forskel-
lige bade hvad angar det syg-
domsmeessige savel som det ind-
leeringsmeessige.

risikere, hvis de ikke foretager aendringer i
deres liv:

"De skal motiveres. De skal vide, hvad de kan
risikere af amputationer og alt muligt skidt og
mgg, nar de star der med deres sukkersyge.
Det skal nogen forteelle dem meget direkte og
kontant.”

Generelt vurderer deltagerne, at det er en
vanskelig opgave at nd dem, der ikke ta-
ger ansvar i forhold til deres diabetes, og
at man nok ikke kan ggre andet end at in-
formere folk:

”"Man kan jo ikke ggre andet velsagtens end at
give folk den oplysning, man kan jo ikke tvinge
folk. Jeg var sammen med en for et stykke tid
siden, en eeldre dame, som har haft diabetes i
mange ar. Vi var til noget fest. Og sa siger hun
"Arh, skidt, jeg kan godt lige tage en kage me-
re. Der er fire dage, til jeg skal op og have
malt mit blodsukker’. S& fiser det jo ikke ind,
hvad det er. Man kan jo ikke tvinge folk. Og
sadan en kan jo ikke rigtig nas.”

Diabetikere der ikke tager imod
tilbud

Deltagerne ggr sig overvejelser om, hvor-
dan man kan fa fat i alle de diabetikere,

der ikke selv er i stand til eller ikke vil go-
re noget for at afhjeelpe deres sygdom og
forebygge falgevirkninger. Flere peger p4,
at de maske i hgjere grad skal "skraem-
mes” med, hvilke fglgevirkninger, de kan

Diabetikere der ikke tager imod tilbud
ifolge borgere med diabetes
e Borgere med diabetes, som ikke
tager ansvar i forhold til at afhjeel-
pe at deres sygdom forveerres, ma
informeres om fglgevirkninger og
risici ved at lade sta til.
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5. Livsstilseendringer

Information om fglgevirkninger
Alle deltagerne giver udtryk for at have
foretaget livsstilseendringer pa& baggrund
af deres diabetes. De fleste synes, det er
vanskeligt og kreevende, men pa den an-
den side giver mange ogsa udtryk for, at
det er positivt selv at kunne pavirke ud-
viklingen af sygdommen. Mange faktorer
spiller ind, nar deltagerne fortaeller, hvad
der skal til for at det lykkes: egen vilje,
hjeelp fra sundhedsveesenet, opbakning
hjemmefra samt erfaring og gvelse. En af
de ting, der synes at veere seserlig motive-
rende for deltagerne i forhold til at foreta-
ge og fastholde livsstilseendringer, er ang-
sten for komplikationer og at sygdommen
bliver veerre. Det er en angst, der for
manges vedkommende er opstaet, fordi
de gennem familiemedlemmer eller ven-
ner og bekendte er blevet klar over, hvor
alvorlige komplikationer i tilknytning til di-
abetes kan veere. En deltager forteeller for
eksempel:

"For mit vedkommende var det en trussel for,
hvad der kunne ske. Vi havde i den naere fami-
lie to personer, som havde diabetes2. De fik
begge foretaget amputationer, den ene en fod
og den anden op til kneeet, og den ene dgde af
det til sidst. Det er voldsomt skreemmende. Jeg
folte mig bange, og det drev mig til at spise
bedre, mindre fedt og sukker, og motionere
meget. Jeg smed 20 kilo p4 10 uger. Det er
frygtelig sveert at leere alle de ting, og det for-
bander jeg. Men det er ikke s& tungt mere.”

Andre supplerer:

"Det 14 i familien, sa jeg har jo haft de eksem-
pler til at se, hvor galt det kunne ga. Og det er
motiverende. Min motivation har veeret, at jeg
ikke vil have darlige gjne endnu, og jeg vil slet
ikke risikere, at der skulle ske noget med mine

ben. Jeg ville syntes, det ville veere forfeerde-
ligt ikke at kunne beveege sig rundt.”

"Nar folk starter pa kurset her, der kan jeg da
huske, at nogle sagde, 'nah-ja, det gar nok'.
Men nar man sa farst begynder at finde ud af,
hvor galt det kan ga, sa hjeelper det pa at ggre
noget.”

P4 den baggrund efterlyser deltagerne
mere information om komplikationer i til-
knytning til diabetes, og de understreger,
at det er vaesentligt at fa direkte og kon-
kret besked om alvorligheden af sygdom-
mens fglgevirkninger. Mange forteeller, at
de ikke synes de har faet ordentlig besked
om faglgevirkninger, for eksempel:

”Hvis man ikke selv er motiveret, s& kan man
godt opgive. Det kan man blive, ved at finde
ud af, at man kan dg af skidtet, at man kan
blive darligere. Men min oplevelse er, at jeg ik-
ke har faet noget at vide om noget som helst.
Jeg har spurgt pa hospitalet, ’hvad betyder
det, for jeg har det sddan set godt nok?’. Men
der siger de bare, at jeg er i risikogruppe, fordi
jeg har sukkersyge. Jeg har ikke maerket noget
til at f& hjeelp til noget. Jeg har saddan set selv
skulle finde ud af, hvor galt det kan ga.”

En yngre deltager forteeller:

”lI mange ar, faktisk indtil jeg kom herop [Det
Kommunale Sundhedsteam], syntes jeg sddan
set, at jeg var udgdelig. Jeg havde kun syge-
huset. Og for hver gang, de puttede medicin
pa mig, ja, sa fint nok. Mit blodsukker var fint,
og jeg havde det jo sddan set fint nok. Og det
er der, jeg siger, at det er farligt, for mit ved-
kommende i hvert fald. Fordi, sa var det jo li-
gegyldigt, hvad jeg gjorde. Jeg kunne sadan
set bare sede videre, sd var der ikke den store
grund til at aendre noget. Indtil jeg kom herop,
spiste jeg, som jeg plejede og motionerede,
som jeg plejede. Det eneste, jeg havde gjort
indtil da, var sadan set at holde op med at ry-
ge, ellers levede jeg videre, som jeg plejede.
Det var farst her jeg fik ordentlig besked pa,
hvad der kunne ske, og at jeg selv kan ggre
noget for at eendre det.”
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Andre deltagere synes dog, at ogsa den
kommunale del af indsatsen med fordel
mere konkret og direkte kan formidle vi-
den om de alvorlige fglgevirkninger. En si-
ger for eksempel:

"Jeg synes ikke, vi har faet nok hjeelp her til
den del. Jeg har kritiseret sundhedsteamet for
ikke at forteelle nok om fglgevirkninger. Der
var et konkret tilfeelde, hvor en kursist spurg-
te, hvor galt det kan g&, og den eneste, der
fortalte noget, det var mig, for jeg ved det jo
fra min egen familie. Hvis man ved, hvor galt
det kan ga, er man nok mere tilbgjelig til at
ggre noget selv.”

jeg havde skullet det alene, tror jeg, det ville
have veeret sveert at ggre noget. At komme
hurtigt ind og fa kvalificeret hjeelp og opbak-
ning hjemmefra, det betyder alt.”

”Jeg er i gang — jeg har allerede tabt 11 kilo og
jeg skal tabe mig 20 mere. En ting, der har
hjulpet mig til at holde motivationen, er, at jeg
kom hurtigt til. Jeg kom med pa et afbud, og
de skrev til mig fA dage efter, jeg havde faet
diagnosen, og sa startede jeg. Det har hjulpet
mig meget, at jeg har faet et hurtigt tilbud.”

Information om faglgevirkninger ifaglge
borgere med diabetes
e Deltagerne efterlyser mere konkret
og direkte informationer om kom-
plikationer og faglgevirkninger, da
det er befordrende i forhold til livs-
stilseendringer.

Hurtig stgtte og vejledning til livs-
stilseendringer ifglge borgere med di-
abetes
e Det er motiverende for livsstilseen-
dringer at hjeelp og statte tilbydes i
umiddelbar forleengelse af, at diag-
nosen stilles.

At komme hurtigt i gang

Mange af deltagerne har oplevet, at der i
tilkknytning til at fa stette til livsstilseen-
dringer har veeret ventetid til at deltage i
undervisningsforlgb, samtaler med sund-
hedsfagligt personale og andet. De fleste
far udleveret skriftligt materiale fra diabe-
tesafdelinger, og det synes at veere en
god hjeelp i forhold til viden om senska-
der, og hvilken betydning livsstilseendrin-
ger har i den forbindelse. Men deltagerne
giver udtryk for, at det ikke er tilstreekke-
ligt i forhold til rent faktisk at foretage
disse sendringer. Mange synes, man med
fordel kan tilbyde andre former for hjeelp i
umiddelbar tilknytning til, at diagnosen
stilles. For eksempel:

”Jeg matte vente fem maneder pa at komme til
at tale med en disetist pa hospitalet, og hvis

At seette og fastholde mal

Mange af deltagerne forteeller, at de har
sat sig mal i tilknytning til @endring af de-
res livsstilsvaner, og at det kan veere en
god hjeelp til at styre og fastholde bestrae-
belserne. Der lyder udsagn som:

”Jeg har et mal om at tabe fire kilo i lgbet af et
ar, og sa holde min vaegt der.”

For nogle af deltagerne er det en fordel at
fastseette malene sammen med det sund-
hedsfaglige personale som dizsetisten eller
fysioterapeuten. Og de giver udtryk for, at
det kan vaere en god anledning bade til at
finde ud af, hvilke eendringer der er hen-
sigtsmaessige og realistisk og til at fast-
holde malene. En siger:

”Jeg var ude ved diaetisten pa hospitalet, hun
var sgd og rar. Hun beder mig s& om at kom-
me om et halvt ar igen, og jeg har lovet hen-
de, at jeg vil tabe mig, for jeg kommer igen.
Det er ikke til diskussion, det skal jeg. Sa jeg
har sat nogle mal sammen med hende. Og
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hver gang jeg har tabt mig 10 kilo, s& gar vi ud
og spiser — det er jo dejligt.”

”Det virker psykologisk meget godt at have be-
stemt nogle mal sammen med [fysioterapeu-
ten]. Jeg synes, det ville have veeret flovt at
komme derop og blive vejet, og s& matte sige,
at det kunne jeg ikke klare.”

For andre har det stor betydning, at de
mal, der seettes, knytter an til et bredere
fokus end det rent sygdomsspecifikke. En
siger for eksempel:

"Nu treener jeg hernede, og den malseetning -
det er egentlig sjovt nok, det har jeg teenkt
over - det er, at det er ikke s& meget, at jeg
gerne vil tabe mig pa& grund af min sukkersyge.
Men jeg motiverer mig med, at jeg gerne vil
blive stgrre, altsd volumenmaessigt — fa fedtet
omdannet til muskler. Og det er ikke sd meget
for sukkersygens skyld. Det er ikke nok. Men
det er, at jeg kommer til at se paenere ud. Det
er det, der er malet.”

At seette mal for livsstilseendringer
ifolge borgere med diabetes

e Det er en hjeelp til at foretage og
fastholde realistiske livsstilseen-
dringer at fastseette mal, gerne i
samarbejde med sundhedsfagligt
personale.

e Det kan veere hensigtsmeessigt at
fastseette mal i tilknytning til andre
livskvalitetsfaktorer end de rent
sygdomsspecifikke.

Struktur og opfglgning

Deltagerne efterlyser strukturelle rammer
omkring eendringer af livsstilsvaner. Seer-
lig i forhold til motion giver de udtryk for,
at det er veesentlig at treene og motionere
sammen med ligestillede, pd hold og pa
faste tidspunkter. Det geelder iseer i den
indledende fase, hvor nye og mere aktive
motionsvaner skal indarbejdes. Men del-
tagerne nsevner ogsa, at der er et stort

behov for mere langsigtede tilbud, hvis de
nye vaner skal fastholdes. De er glade for
de intensive kurser eller anden form for
information, hvor man far en grundlaeg-
gende viden om sygdommen, forklaringer
pa, hvad man selv kan ggre og hvorfor det
er veesentligt, men deltagerne siger, at
leengerevarende forlgb vil bidrage til at
fastholde @endringerne i hverdagen, for
eksempel:

Vi har faet lov til at blive her tre maneder eks-
tra, altsd efter kurset. Og det er vi sa nogle,
der gor selv. Jeg er helt overbevist om, at det
lige ngjagtig er det, der ggr, at jeg fortsaetter
ude i byen. Helt sikkert, det er en god motiva-
tion.”

Ogsa opfelgning og mulighed for at tage
kontakt til professionelle efterfglgende sy-
nes at have betydning:

”Jeg synes, det er rigtig godt, det de har lavet
her [i kommunalt regi] med at man kan ringe
til dem. Man kan altid ringe til dem, og der er
altid en nede i treeningsrummet. Man kan bare
spgrge lgs, og dieetisten kan man altid kontak-
te. Og har man noget, ja, sa er hun villig til, at
man kommer ind en halv til en time. Det synes
jeg er herre godt. Men fgr det herinde, da var
man meget alene.”

"Nar kurset er feerdigt, s& bliver det fulgt op.
Jeg er blevet indkaldt to gange igennem det
sidste ar, og nu har jeg sa faet lov til at starte
pa kursus igen. Det er meget nyttigt. Det fun-
gerer maske lige som den tovholder, vi snak-
kede om for: en der holder gje med, hvordan
det gar dig. Det er nyttigt, sddan at blive holdt
fasti.”

Struktur og opfaglgning som en hjeelp
til at fastholde livsstilseendringer ifgl-
ge borgere med diabetes
e Faste strukturer i forhold til tider,
steder og hold samt opfglgning og
leengerevarende forlgb er befor-
drende for fastholdelse af livsstils-
andringer.
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6. Egenindsats

Stgtte og vejledning fra sund-

hedsfagligt personale
Mange af interviewdeltagerne giver udtryk

for, at det er positivt selv at kunne pavir-
ke udviklingen af deres diabetes ved at
gendre livsstil med hensyn til kost, motion
og rygning. En siger for eksempel:

“Jeg tror da ogsa generelt, man ma sige, at di-
abetes er en sygdom, hvor man selv skal veere
med. Man kan egentlig ikke bare overlade det
til andre, og sige, at nu ma de tage hand om
mig og min sygdom. Man skal jo i den grad
selv have hand i hanke med det. Og man skal
da have mange oplysninger, inden man bliver
sporet ind pd, hvordan man lige griber det her
an.”

Ogsé andre deltagere giver udtryk for, at
det er ngdvendigt at f& hjeelp for at kunne
hjeelpe sig selv, og dermed at det er vee-
sentligt, at det sundhedsfaglige system
bidrager til at stgtte egenansvaret. Nogle
har udelukkende haft tilbud om en indivi-
duel samtale med en disetist. Andre har i
en periode kun har haft kontakt til egen
leege, og er farst sent i deres sygdomsfor-
lgb blevet tilbudt deltagelse i kurser. De
giver udtryk for, at viden om det hen-
sigtsmeessige i mere motion, anden kost
og sa videre ikke alene har veeret til-
streekkeligt til at kunne fastholde livs-
stilseendringer. En siger:

”Jeg har indtil for nylig kun gaet til kontrol hos
min leege hver tredje maned. Og for mig har
det slet ikke veeret nok til at lave noget som
helst om i hverdagen.”

Og en anden bidrager:

”For at komme ind til leegen et kvarter hver
tredje maned, og han siger, 's& ger du sadan,
sa skal du sadan, du skal lige tabe 40 kilo, du

skal lige stoppe med at ryge, og sa far du det
her medicin’ - glem det — det fungerer slet ik-
ke.”

Samtidig siger deltagerne, at de selv er
eksperten i forhold til deres egen sygdom,
for eksempel i forhold til vurdering af
virkning og bivirkninger af medicin, hvad
der er realistisk at aendre pa og sa videre.
En del vender sig mod familie og venner,
som har erfaring med diabetes. De seaetter
pris pd radgivning og statte i det reqi,
men efterlyser samtidig at blive aktivt
inddraget i deres behandlingsforlgb af det
sundhedsfaglige personale, netop fordi
vejledning fra professionelle er vaesentligt.
Der efterlyses konkret hjeelp, som kan
kobles til hverdagen, og iseser kost og
kostomlaegninger optager deltagerne me-
get i den forbindelse. For eksempel siges
om kommunens tilbud:

”Jeg synes, det har veeret et rigtig flot tilbud
fra kommunens side. Det har veeret si godt at
fA undervisning, selvom ikke alt var relevant
for mig. Men det gav mig en god basisviden.
Og de forstod at gere det pd en made, sa det
var nemt at tage med hjem. For eksempel
madlavning. Det mad ma ikke tordne sig op,
nar man har travlt og gar pa arbejde. Det vi fik
her, det var nemt og tilgeengeligt. Det er vig-
tigt, at det kan fungere i ens hverdag, ellers
bliver det ikke til noget.”

"Det var rigtig godt, at deltage i det her. De
gjorde det konkret og anvendeligt. Vi var for
eksempel ude at kgbe ind. Og vi ved jo alle
sammen, at ndr man nu star oppe i Fgtex og
bliver laekkersulten, og sa der ligger fire skiver
fleeskesteg, s& er det altsa ikke dem, man skal
tage. S& man far hjeelp til at finde ud af, hvad
man sa skal tage.”

Nogle af deltagerne, som far insulin, naev-
ner at det er en seerlig vanskelighed at ta-
be sig, nar man far insulin, og de efterly-



ser en seerlig opmaerksomhed pa hjeelp til
det. Der efterlyses ligeledes hjeelp til re-
gulering af insulin. Deltagerne forteeller, at
det kreever mange informationer, forkla-
ringer der gentages og meget kontakt
med leeger for at optimere brugen af insu-
lin, for eksempel:

”Det er vanskeligt at justere insulin, for det af-
haenger af mange ting — maske laver jeg lidt
mere en dag end en anden, og maske spiser
jeg anderledes en dag. Der er det, man mang-
ler hjeelp - hvor skal du gribe ind henne?”.

Andre supplerer:

“Der mangler jeg sadan lige lidt hjeelp til juste-
ring. Men jeg ved ikke, hvordan det kan ord-
nes. De kan jo heller ikke ga med mig i handen
hele tiden.”

”"Nogle gange justerer jeg bare selv, fordi der
er ventetid, eller fordi de bare ikke er behjeel-
pelige i leegehuset. De respekterer ikke altid,
hvad man siger. Det var sddan set min kam-
merat, der ogsa har sukkersyge [...], som for-
talte mig, hvordan jeg kan fa en bedre virkning
af det. Og ellers ville der veere gdet to mane-
der far jeg kunne komme herop [pa& hospita-
let].”

"Ja, pa den made bliver vi jo hinandens laeger.”

anerkendes som ekspert i forhold
til egen sygdom og aktivt inddra-
ges i behandlingsforlgbet.

o Der efterspgrges mere opmeerk-
somhed pé og hjeelp til regulering
af insulin.

Stagtte og vejledning fra sundhedsfag-
ligt personale ifglge borgere med dia-
betes

e Hjeelp fra det sundhedsfaglige per-
sonale har afggrende betydning for
optimering af egenindsatsen i
hverdagen.

e Det er vigtigt, at vejledningen til-
retteleegges s konkret som muligt,
og pa en made sa de nye rad og
anbefalinger nemt kan omseettes til
hverdagslivet.

e Det er veesentligt, at diabetikeren

Selv-monitorering
De fleste af deltagerne monitorerer selv

symptomer ved maling af blodsukker. Det
omtales som et uproblematisk og godt
redskab til justeringer i hverdagen. Mange
bruger det til at afggre, om utilpashed
heenger sammen med blodsukkeret, og
desuden naevnes det som en meget moti-
verende faktor i forhold til at dyrke motion
samt fastholde gode kostvaner. En siger:

”Jeg havde en fantastisk oplevelse ved at male
mit blodsukker lige fgr og efter motionen, og
det var fantastisk. S& kunne man se, hvordan
det virker. Og det er den made, du styrer det
pa. Og det var sa én til laegen, som en forskel
fra medicinen, for s& kan det veere, du kan
keempe dig ud af det.”

Og en anden fortseetter:

"Det er fantastisk godt. Der er simpelthen kon-
tant afregning. Jeg pregvede for eksempel at
spise en honningmad, som vi har hgrt, vi godt
ma. Men det ger jeg aldrig mere, for den rgg
fire streger op, og det er alt for meget. Det er
et hammergodt redskab, det er nemt og tro-
veerdigt.”

Deltagerne forteeller, at det giver en tryg-
hed i hverdagen, at man kan male blod-
sukkeret, og pa den made “fglge med i sin
tilstand”.

Deltagerne foreslar som tidligere naevnt,
at de malestrimler, der benyttes til malin-
ger af blodsukker, udleveres gratis til alle,
og ikke kun til insulinbrugere, netop fordi
det er et godt monitoreringsredskab, som
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kan bruges forebyggende. En af deltager-
ne siger:

”Jeg synes, det er urimeligt, at nogle selv skal
betale. Jeg tror, det er en god investering,
kommunen kunne ggre, hvis den ville betale
for et antal sticks til alle diabetikere. Hvis man
klarer sig selv med kost og motion, ja, sd er
man ikke syg nok til at fA dem. Men nar jeg sa
bliver syg nok, s kan jeg f& dem. Men jeg
mener, at malingerne kan hjeelpe til at fore-
bygge, at sygdommen udvikler sig.”

Selv-monitorering ifglge borgere med
diabetes

e Monitorering af blodsukker er et
velfungerende redskab til justerin-
ger i hverdagen, herunder en moti-
verende faktor i forhold til motion
og hensigtsmeaessig kost.

¢ Redskaber til selv-monitorering bgr
veere gratis for alle diabetikere, da
de kan fungere forebyggende.
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7. Kurser, undervisning og anden information

Holdundervisning og individuel
radgivning

Hovedparten af interviewpersonerne har
erfaring med undervisningsforlgb enten i
"diabetesskole” i hospitalsregi eller i kur-
susforlgb i kommunalt regi. De fleste om-
taler sadanne kursusforlgb som en rigtig
god hjeelp i forhold til livsstilseendringer.
Der lyder udsagn som ”jeg tror, man skal
pa kursus for at man kan hjeelpe sig selv
bedst muligt”, "kurset er der ikke noget i
vejen med” og, “det er sadan set meget
effektivt at g4 pa det kursus”. Mange af
deltagerne synes, det er en fordel med
holdundervisning, fordi det er gavnligt at
have mulighed for at udveksle erfaringer i
en gruppe af ligestillede. En siger for ek-
sempel:

"Det er bedst med hold. Man far meget viden
fra andre, som man ikke ville fa alene eller i
bgger.”

En anden supplerer:

”Sa forteeller vi - og det leerer man af. Man kan
faktisk bedst huske det ved, hvem det er, der
har veeret udsat for forskellige ting.”

Af samme grund synes de fleste ogsa, at
der skal veere seerskilte hold for diabetike-
re, og gerne opdelt sa sveerhedsgraden af
sygdommen er nogenlunde ens fordelt:

”Pa mit hold var vi for uens. Nogle var meget,
meget syge, og andre havde det meget godt —
og det tog alt for meget energi. Vi havde brug
for noget forskelligt, ogsa i forhold til motivati-
on. Jeg synes, man skal sammenseaette holde-
ne, sd man ligner hinanden mere. Og da der
bliver lavet interview, fgr man sammenseaetter
holdene, kunne det veere en faktor, der ind-
gar.”

Endelig fremheaever deltagerne, at holdene
ikke ma veere for store, da det besveerlig-
ger erfaringsudvekslingen:

"Det er bedst med mindre grupper, ligesom vi
er her. Altsd, man skal ikke vaere 20. Sa er det
ikke til at overskue, men sadan en 8-10 styk-
ker, det synes jeg er bedre. S& har man mulig-
hed for at snakke sammen og treekke pa hin-
andens erfaringer.”

Andre forteeller i forleengelse heraf, at de
har deltaget i informationsmgder arrange-
ret af diabetesforeningen, og at det var
veeldig informativt, men netop at ram-
merne for at stille spgrgsmal og erfarings-
udveksle med andre diabetikere ikke er
gode i sddanne sammenhaenge, for “du
sidder der med méaske 100 mennesker, og
sé klapper man jo altsa i”.

Holdundervisning ma dog ikke erstatte
muligheden for individuel stegtte og rad-
givning. Seerligt i forhold til kostaendringer
fremheever deltagerne, at individuel rad-
givning er et vigtigt supplement til kurser-
ne:

“Jeg tror individuel radgivning er bedst isser
med kostvejledningen. Igen, man har ikke de
samme behov.”

”Ja, kostvejledning, det synes jeg skal veere
individuelt [...] Det er nemmere at komme til at
sparge konkret, hvis man far en individuel vej-
ledning.”
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Holdundervisning og individuel rad-
givning ifglge borgere med diabetes

e Det er motiverende at deltage i
holdundervisning, da man profite-
rer af hinandens erfaringer i for-
hold til livsstilseendringer, medici-
nering med videre.

e Holdsammensaetningen bgr sa vidt
muligt veere ensartet i forhold til
diagnose og sveerhedsgrad af syg-
dommen.

e Holdundervisning bgr ikke erstatte
mulighed for individuelle samtaler.

Opfglgningskurser og seerlige
emner
Generelt optager kost og kostvejledning

deltagerne meget. Der er mange drgftel-
ser af, hvad man ma spise, hvornar og
hvorfor. De efterlyser i den forbindelse et
fokus pa specifikke emner, eventuelt i
form af opfelgningskurser. Seerlig synes
mange af deltagerne, at det er sveert bade
at huske og overfare rad vedrgrende fedt-
og kulhydratindtag. De giver udtryk for, at
denne del af kostsammensaetningen bety-
der meget for deres velbefindende, men
samtidig at de mangler konkret og anven-
delig viden om det. For eksempel:

”Jeg kunne godt taenke mig at laere noget mere
om kulhydrater. For jeg er sikker pa, at hvis
man fik det samme antal kulhydrater, ville det
veere bedre reguleret. Men jeg synes, det er
sveert med de der kulhydrater. Det er sveert at
finde ud af.”

“Jeg har hgrt, at fedtet, det er ikke det, der far
ens blodsukker til at stige. Det kunne jeg godt
teenke mig at vide noget mere om [...]. Og jeg
har hgrt, at de har sadan et kulhydratkursus
her pa sygehuset. Det ville veere godt, men jeg
har ikke fundet ud af mere om det.”

”Ja, men andre siger, at du skal holde dig fra
fedtet, og at du godt ma fa lidt sukker [..].

Men det er ikke til at huske, hvad der er, man
skal have - isser det her med de meettede og
de umeettede fedtsyrer...”

”Indtil jeg kom op til dieetisten [pa hospitalet],
da forvirrede kulhydrater mig egentlig meget.
For det er jo altid sukker og fedt, man har kig-
get pa. Det fik jeg sa egentlig afklaret deroppe,
at det er den slags kulhydrater med kostfibre,
man skal ga efter.”

Deltagerne efterspgrger ogsa leengereva-
rende forlgb:

”Iseer det, vi har faet i sundhedsteamet, er
godt. Det er s godt heroppe, og de ved sa
meget, sa det er meget motiverende. Men det
er for kort tid til, at det hele kan nd at saette
sig ordentlig fast. Det er vigtigt, at de tilbud,
der er, iseer sundhedsteamets, at de bliver ud-
budt i leengere tid.”

Andre, bade i forhold til 'diabetesskolen’
og kommunens forlgb, synes dog, at det
fungerer fint med den varighed, kursus-
forlebende har haft. Men netop fordi det
er korte, intensive forlgb mener mange, at
det vil veere en fordel med opfolgende
kurser, bade for at fa ny viden og for at fa
mulighed for erfaringsudveksling med an-
dre diabetikere.

Endelig efterspgrger deltagerne tilbud
udenfor arbejdstid. En siger for eksempel
om forlgbet i kommunalt regi:

"Tidspunktet er elendigt for os, der gar pa ar-
bejde. Det er kun pa grund af velvillighed fra
min arbejdsplads side, at det kunne lade sig
gogre. Der mangler et tilbud udenfor arbejdstid.
Det synes jeg er vigtigt. For det er faktisk her,
jeg har faet den grundleeggende og brugbare
viden.”
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Opfolgning pa kurser ifolge borgere
med diabetes

o Der efterlyses opfaglgende kurser
og mgder for at motivere til fast-
holdelse af livsstilseendringer.

e Der er brug for (opfglgende) kurser
om specifikke emner, seerlig kost-
sammenseaetning i forhold til kulhy-
drater og fedt.

o Der efterlyses mulighed for at del-
tage i kursusforlgb udenfor normal
arbejdstid.

Sundhedsfagligt personale som un-
dervisere ifglge borgere med diabetes
e Det er vigtigt for udbyttet af kur-
susforlgb og anden vejledning og
stgtte at det varetages af sund-
hedsfagligt personale med en spe-
cialviden om diabetes
e Der bgr veere mulighed for at
treekke pa en tveerfaglig sammen-
sat personalegruppe.

Sundhedsfagligt personale som

undervisere
Deltagerne forteeller, at det har stor be-

tydning for udbyttet af et kursusforlgb, at
undervisningen varetages af folk med en
sundhedsfaglig baggrund, og at der er
mulighed for at treekke pa flere forskellige
faglige baggrunde. Det lyder:

"Det er jo sundhedsfagligt personale deroppe,
og man skal have nogle med erfaring og fagli-
ge kvalifikationer, for at de kan give ordentlig
vejledning.”

"Du kan altid far fat i en fysioterapeut eller en
disetist deroppe. De er sa dygtige, og de ved
hvad de taler om.”

En af deltagerne refererer i den forbindel-
se til "motivationsgrupper”, som et sted
der kan veere godt at komme, hvis man
har lyst til at treene, lave mad og sa vide-
re med andre i samme situation, men at
man netop ikke far kvalificeret hjeelp der-
fra, fordi det bygger frivillighed:

"Det er hyggeligt, men det [motivationsgrup-
pen] ma jo ikke koste noget, og sa bliver det
derefter. Der er ingen leder, ingen personale
med kvalifikationer, ingen teori. Det er folk der
har lysten, men ingen seerlige kvalifikationer.
Jeg efterlyser noget mere professionel bistand,
hvis det skal blive til noget.”

Information om sygdommen i
gvrigt
De fleste af deltagerne har gode erfaringer

med at indhente information og viden fra
Internettet (seerlig Sundhed.dk), Diabe-
tesforening og Sund By butikker.

Sund By butikker inviterer blandt andet til
informerende mgder samt arrangerer an-
dre tiltag som motion i grupper mv. En del
af deltagerne har haft et godt udbytte af
at deltage i sddanne arrangementer, men
understreger at det ikke bgr erstatte mere
systematisk undervisningsforlgb og indivi-
duel vejledning.

Mange af deltagerne er medlem af eller
kender til Diabetesforeningen, der naevnes
som en god kilde til information og ny vi-
den. Deltagerne forteeller blandt andet, at
man kan f& nyttige kogebgger via forenin-
gen, at foreningen afholder informations-
aftener mv. En siger for eksempel:

”"Hvor vi har vores viden fra, som de nye ikke
har, det er, at vi leeser alt, hvad der kommer
om det i diabetesbladene [udgives af Diabetes-
foreningen]. Der star masser af ting, s& man
kan fglge med i, hvad der kommer af nyt. Der
er opskrifter i bladet. Og der er masser af bg-
ger, blade og heefter, man kan kgbe igennem
Diabetesforeningen. P& den made kan man jo
efterhanden fa sig hugget lidt ind pa, hvad det
nu er, det drejer sig om det her. Fordi, det er
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jo ikke noget, man har spekuleret pa, fgr man
fik konstateret den sukkersyge.”

Ogsé apoteker og de pjecer, man kan fa
her, neevnes som en god informationskil-
de.

Endelig er en veesentlig informationskilde
andre diabetikere i den neere omgangs-
kreds. Det er tydeligt, at deltagerne i vidt
omfang benytter sig af erfaringer, viden,
materiale mv. fra familiemedlemmer og
venner, der ogsa har diabetes. Deltagerne
siger for eksempel:

”Min sgster har ogsa diabetes, og hun havde
en masse, som jeg alt sammen plgjede igen-
nem. Og jeg fandt egentlig ud af en masse
ting, som jeg jo ikke vidste. Altsa, jeg var jo
totalt forvirret. S& hun var, og er, en god
hjeelp.”

”Jeg har en morfar og en mor, der havde suk-
kersyge ogsd, der var insulinkreevende, sa vi
kendte det godt”.

Information om sygdommen i gvrigt
ifolge borgere med diabetes

e Diabetesforeningen, Apotek, Sund
By butikker og Sundhed.dk naevnes
som gavnlige informationskilder,
som sundhedspersonalet rutine-
maessigt bgr informere diabetikere
om.

e Ogsd den nare omgangskreds
bruges som en veesentlig informa-
tionskilde.
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8. Hverdagsliv

Sociale relationer og arbejdsliv
Deltagerne taler om at fa arbejdsliv og so-

ciale relationer til at fungere. | forhold til
de sociale relationer er det primaert malti-
der, der fylder, og deltagerne neevner, at
det kan veere vanskeligt ikke at kunne
spise alt, hvad der serveres, at skulle spi-
se pa bestemte tidspunkter, at spise sma
portioner ofte og sa videre. En af delta-
gerne forteeller ogsd, at det er seerlig van-
skeligt at veere diabetiker i en smabgrns-
familie, fordi det kan veere sveert at lave
mad, der passer til alle.

| forhold til arbejdslivet har deltagerne or-
ganiseret sig pa forskellig vis. Mange er
over 60 ar, og har ikke skullet forholde sig
til at fa et arbejdsliv til at fungere med en
kronisk sygdom, men der er ogsa en del,
som fortsat er pa arbejdsmarkedet. De
har oplevet, at det i perioder har fyldt
meget, og at det er noget de, man mgder
i systemet, med fordel kan veere opmaerk-
somme pa. En siger for eksempel:

"Det er problematisk med arbejdsliv, nar man
har diabetes. Nu er jeg selvstaendig, men hav-
de jeg ikke veeret det, var jeg ikke kommet
langt med min situation. For det koster virkelig
kraefter at f4 en hverdag med diabetes til at
fungere. Sa& hvis jeg skulle have sagt til min
chef, at nu gar jeg hjem, jeg kommer ikke i
morgen, jeg er her ikke de naeste par timer og
sa videre, fordi jeg skal passe min traening, mit
kursus, min kontrol — det ville ikke have veeret
nemt.”

Andre forteeller, hvordan de har fglt sig
ngdsaget til at reducere deres arbejdstid
og fa en eendret arbejdsfunktion, fordi de-
res diabetes pavirkes negativt af et
stressniveau, som de tidligere kunne kla-

re. De forteeller, hvordan den type juste-
ringer kan opleves som et nederlag. Des-
uden at de har savnet hjeelp til at handte-
re det, da sadanne forhold ikke ngdven-
digvis er noget, der drgftes eller bliver ta-
get hand om i sundhedssystemet. Nogle af
deltagerne har haft kontakt til deres
kommune med henblik pa gkonomisk
kompensation for deres fraveer, nedsat tid
mv., og andre igen har haft mulighed for
individuelle lgsninger pa deres arbejds-
plads, for eksempel:

"Man har nok brug for en mere fleksibel ar-
bejdsperiode i en tid, og man ma ogsa sige til
sine kollegaer, hvorfor man ikke ggr, som man
plejer. Jeg spurgte, om jeg kunne fa fri til de
forskellige ting, og sa planlagde vi mit arbejde,
sa jeg fik fri, frem for en masse sygemeldin-
ger”.

Sociale relationer og arbejdsliv ifglge
borgere med diabetes

e | forhold til familieliv og andre so-
ciale situationer er det seerlig mal-
tider som kan veere vanskelig at
handtere.

e Der er behov for at medteenke mu-
ligheder for at kombinere et ar-
bejdsliv med en kronisk sygdom,
eksempelvis fleksible arbejdsfor-
hold, gkonomisk kompensation
med videre.

Psykiske og foglelsesmaessige

folger af diabetes
De fleste af deltagerne har oplevet psyki-

ske fglgevirkninger i tilknytning til at fa
diagnosticeret diabetes, og de deraf fal-
gende overvejelser over konsekvenserne
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af at skulle leve med en kronisk lidelse.
De siger for eksempel:

"Den dag, jeg fik det at vide, jeg havde det
[...], jeg syntes, hele min verden den ramlede
sammen”.

”Ja, hvad ggr man lige — og fglgesygdomme
0g... . Det er ikke til at overskue”.

Deltagerne forteeller, at det preeger dem
psykisk at méatte esendre pa livsstil og
eventuelle arbejdsforhold, og ogsa, at sa-
vel angsten for forveerring af sygdommen
samt ansvaret for forebyggelse af fglge-
virkninger kan opleves som tyngende.
Nogle kan veere uforberedte og uforstaen-
de overfor sddanne situationer. "Man skal
veere opmeaerksom pa det, tage hgjde for
det”, lyder det, og de vurderer, at det vil
veere godt at vide noget om sadanne re-
aktioner og tale med mere erfarne. For
eksempel:

”For man tror jo, at nu star du sgu’ pa kanten.
Og der skal man lige ha’ en til at samle sig op,
og sige 'sd galt er det jo ikke™.

”...0g det vil veere godt, at man far en ordent-
lig, fornuftig forklaring pa, hvad det her er for
noget. [...] Og det skal gentages, for det ramler
ikke ind ferste og anden gang [...]. S& man li-
gesom far fulgt op pa det, om man har fattet
det.”

En god ven eller en dygtig lsege kunne
hjeelpe med dette, lyder det.

Nogle af interviewdeltagerne oplever ikke
langvarige psykiske fglgevirkninger af
sygdommen, mens andre forteeller, at de
indimellem fortsat pavirkes psykisk og fa-
lelsesmaessigt af deres diabetes. De siger
for eksempel:

”Ens psyke, den kneaekker ind imellem. Men det
folger jo med. Man kan ikke ggre noget ved
det, andet end at man skal op at sta igen.”

"Man lukker sig lidt inde et par dage - i sig
selv.”

Psykiske og fglelsesmeaessige falge-
virkninger af sygdommen ifglge bor-
gere med diabetes

e Det er vigtigt, at der er opmaerk-
somhed pa eventuelle psykiske fal-
gevirkninger af at fa diagnosen og
pa leengere sigt.

e Det er en fordel, at der informeres
om, at der kan forekomme psyki-
ske fglgevirkninger samt at det sik-
res, at der er mulighed for at tale
med mere erfarne om det.

Pargrende og venner
Deltagerne understreger, at de pargren-

des stgtte i hverdagen er af stor betyd-
ning for, hvordan de lever med deres dia-
betes. Det geelder iseer i forhold til kost,
men enkelte siger ogsa, at det har stor
betydning for motivation til at dyrke moti-
on, at de bliver bakket op i hjemmet. Del-
tagerne synes derfor, det er vigtigt, at pa-
rgrende har mulighed for at deltage i kur-
ser, mgder og lignende. For eksempel:

”| yderste konsekvens star ens samlever eller
kone, eller hvad det nu er, som bagstopper,
hvis der sker noget. Hvis man gér i chok eller
noget, sa skal hun jo trods alt kunne gribe ind.
Hvis man er ude at rejse eller p4 andre mader.
Da har man ikke andre at stole pa. Sa det er
ret vigtigt, at de er involveret s& meget som
muligt.”

Nogle af deltagerne giver udtryk for, at de
pargrende ikke er sad medinddraget i
sundhedsveesenet, som de kunne gnske,
men at de altid far tilbuddet om at invitere
en pargrende med til kurser i kommunalt
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regi, til Diabetesforeningens arrangemen-
ter og lignende. En af deltagerne siger:

”P& mit hold var der en pargrende med, fordi
han ikke kunne det der med mad. Og sa var
hans kone med. Det var et tilbud til os, at vi
kunne tage pargrende med, og det betyder jo
meget seerlig i forhold til kosten, sa det funge-
rer fint pa den made”.

”... eller at de [pargrende] er med til de for-
skellige ting, hvis man ellers kan forlange det
af folk, der ikke fejler noget, at de stiller op til
de forskellige ting. Jeg har veeret heldig, at min
kone gerne ville med.”

Som tidligere neevnt benytter mange ogsa
erfaringer fra de af deres pargrende, som
har diabetes.

Hjeelp fra og til de pargrende og ven-
ner ifglge borgere med diabetes

e De pargrendes stgtte har stor be-
tydning for diabetikerens hverdag,
seerlig i forhold til kost.

e Det er vigtigt, at de pargrende far
viden om sygdommen, forebyggel-
se mv., og det er derfor en fordel
at de pargrende far tiloudt at del-
tage i kurser, mgder o.lign.
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