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Resume

Mange unge med diabetes er darligt regulerede gennem puberteten og ungdommen. Maske er en af
arsagerne til dette, at de givne tilbud fra behandlingsstederne ikke svarer overens med de behov,
de unge har til stgtte og vejledning.

Metode
Ved tre undersggelser forsggte vi at belyse, hvilke tilbud de unge modtog, deres gnsker, egen
holdning til deres diabetesregulation og brug af netveerk.

1. Spgrgeskemaundersggelse til 200 unge i alderen 12-17 ar fra hele landet.
2. Personligt interview af 12 af disse unge (12-17 arige) med uddybende spargsmal.
3. Telefoninterview af 20 unge i alderen 18-25, der var overflyttet til voksenafdelingen.

Resultat

Undersggelsen blandt de 12-17 arige viser klart behov for at individualisere tilbouddene. De unge har
stadig gavn af, at deres foreseldre medinddrages, specielt hvis det ggres med respekt for, at de
overtager ansvaret i takt med deres viden og udvikling.

Gruppen har brug for kontakt med andre unge med diabetes med henblik pa erfaringsudveksling.
Forholdet til behandlerne er preeget af gnsket om en personlig relation til disse ressourcepersoner i
deres liv. De unge er bekymrede for udsigten til behandlerskift i forbindelse med overflytningen til
voksenafdelingen.

De unge voksne, der har veeret igennem denne overflytning, oplever netop ofte at miste en del af
den individuelle, personlige relation til behandlingsstedet. Arsagen angives at vaere den korte
konsultation og skiftende personale pa voksenafdelingen.

De fleste finder dog alligevel en form, hvor de selv tager stilling til deres sygdoms behandling og
sgger hjeelp efter behov.Diskussion
Unge med diabetes skal som andre udvikle sig til selvsteendige, voksne mennesker.

Man kan lette denne proces ved at uddanne dem lgbende, give dem mulighed for at opbygge
netveerk og lade deres kontakt med behandlerne veere af hgj kvalitet.

Patientforlgbet med overflytning fra bgrneafdelingen til voksenafdelingen bgr ved gget samarbejde
gegres mere smidigt. Afdelingerne har et feelles ansvar i forhold til disse unge mennesker.



Baggrund

Danske studier viser, at mange unge med diabetes har et gennemsnitligt blodsukker veesentligt
over det anbefalede (DSGD undersggelsen viser at bgrn og unge i gennemsnit har HbAlc pa 9,6).
Mere end halvdelen har en diabetesregulation, der giver risiko for, at de kan udvikle
senkomplikationer allerede i ungdommen.

Teenagere med diabetes fglger ofte ikke behandlernes radgivning, og der er kun ringe
sammenhang mellem de unges viden om diabetes og deres compliance. Det er sveert for mange
bade at leve et normalt ungdomsliv og samtidigt tage hensyn til deres diabetes. Mange har meget
svingende blodsukkerveerdier, hvilket forringer deres daglige livskvalitet.

De fleste unge har behov for vedvarende hjeelp fra behandlere og deres gvrige netveerk gennem
hele ungdommen, hvis deres diabetesregulation skal bedres. Hertil kommer, at der efter overgang
til voksenregi er en del bekymringsveerdige udeblivelser fra ambulatorierne.

Hvorledes kan de unge stoattes, s de far evner og motivation til at bruge de ngdvendige kraefter pa
diabetesregulationen? Den stgtte og undervisning, de unge far fra ambulatorierne, synes ikke
tilstreekkelig.

Behandlerne har brug for at vide, hvordan de unge kan hjeelpes bedre. Maske er der behov for en
reorganisering af de ressourcer, der bruges til unge med diabetes, og maske bgr andre
ressourcepersoner inddrages.

Har unge med diabetes behov for ganske anderledes tilboud end savel barn som voksne med
diabetes? Et helt nyt rum - "det tredje rum™"?

Disse problemer var baggrunden for, at Diabetesforeningen i 1998 nedsatte en arbejdsgruppe, der
skulle belyse ambulatoriernes tilbud til unge med diabetes, og de unges reelle gnsker.

Gruppen gnskede at fa en direkte kontakt med de unge og gennemfgrte derfor en
spgrgeskemaundersggelse af 12-17 arige med diabetes. Denne undersggelse er siden suppleret
med direkte interview af unge i samme aldersgruppe og telefoninterview med 18-25 arige, der var
overgaet til voksenregi.



Metode

| farste del af undersggelsen blev der sendt spgrgeskemaer til 23 bgrnediabetesambulatorier spredt
i hele landet.

Ambulatorierne blev instrueret i at uddele spgrgeskemaerne ligeligt til de piger og drenge pa 12-17
ar, der havde fgdselsdag fx de fgrste 10 unge i januar; et andet ambulatorium til unge med
fodselsdage de fagrste 10 dage i februar osv.

Antallet af spgrgeskemaer til det enkelte ambulatorium var afpasset i forhold til det samlede antal
unge i det pagaeldende ambulatorium. Der udsendtes 200 spgrgeskemaer.

To ambulatorier med tilsammen 17 spgrgeskemaer kunne ikke deltage. | alt indkom der 159
spgrgeskemaer fra 21 ambulatorier.

Til vurderingen af gruppeforskelle og korrelationer blev benyttet nonparametriske tests (Mann
Whitneys U og Spearmans Rho). Angivne forskelle er signifikante med p<0.05.

Spgrgeskemaet til de 12-17 arige

| spgrgeskemaerne blev de unge diabetikere bedt om at besvare en raekke spgrgsmal om deres
diabetes. Spgrgsmalene efterlyste endvidere de unges meninger om betydningen af ambulatoriets
indretning, behandlernes vaeremade, besggets lzengde, gnske om kontakt med andre unge med
diabetes, foreaeldrenes rolle, deres holdning til egen regulation, hvad de var bange for i forhold til
deres diabetes, og hvordan de gnskede hjeelpen skulle veere.

Interview af 12-17 arige

For at fa uddybet besvarelserne fra spgrgeskemaundersggelsen blev 12 af de unge, der havde
svaret, interviewet ved direkte samtale med anvendelse af en interviewguide. Der blev udvalgt 1
dreng og 1 pige fra 6 forskellige, stgrre bgrneambulatorier.

Disse 12 unge blev spurgt om deres holdning til egen regulation, hvordan deres ambulatoriebesgg
foregik, om de blev reundervist, deres mening om foreeldreindblanding/stgtte, deres forhold til
kammerater, kontakt med andre diabetikere, behov for grupper og deres tanker om
overflytningsprocedure til voksenafdelingerne.

Interview af 18-25 &arige

Sidste del af undersggelsen "Det tredje rum" bestod af telefoninterview med 20 unge voksne, der
var overflyttet til voksenafdeling. De unge blev spurgt om deres oplevelse af overflytningen, og om
den fik indflydelse pa deres diabetesregulation og ungdomsliv.

De blev ogsa spurgt om deres holdning til egen regulation, kontakt med andre unge, fremtidsplaner
og gnsker til ambulatoriebesggene.



Sammenfatning af de indkomne svar fra de 12-
17 arige, der gar pa bgrneambulatorierne

159 unge besvarede spgrgeskemaerne, hvilket giver en svarprocent pa 87. Der deltog 75 piger og
83 drenge, og der var ingen kansforskel i aldersfordelingen og sygdomsvarigheden, der
gennemsnitligt var 5,94 + 3,7 (SD) (min. O ar - max. 16 ar) ar. Alle boede hjemme hos foreeldre.

Sammenfatningen er inddelt i emner:

Diabetesregulation

Ambulatoriebesgget

Blodsukkermaling

Kontakt med andre unge med diabetes

Hvad er de unge bange for i forhold til deres diabetes
De unges fremtidsplaner
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Diabetesregulation

De fleste (80%) ville helst have en HbA1lc pa 6-8%. Sa en del unge levede ikke op til deres egne
mal, idet deres faktiske gennemsnit var 8,7 (25% la mellem 8,8-9,5 og 25 % |& mellem 9,5-13).

De taenkte meget pa deres diabetes - og var bekymrede. 77% af de spurgte var mest bekymrede
for senkomplikationer. De darligst regulerede, var de samme, som ikke selv mente, de vidste nok
om deres diabetes.

De unges egen oplevelse af kvaliteten af deres diabetesregulation passede med det oplyste niveau
af den malte HbAlc. De unge var saledes realistiske i deres vurdering.

Pigerne havde et hgjere ambitionsniveau end drengene med hensyn til, hvad deres HbAlc skulle
veere og var mindre tilfredse med deres diabetesregulation end drengene, selvom der ikke var
forskel pa drenge og pigers sidste HbA1lc.

Dette haenger maske sammen med en stgrre modenhed hos piger i denne alder.

Der var en tydelig sammenhang mellem diabetesvarighed og HbAlc - jo leengere diabetesvarighed
jo hagjere veerdi. Dette afspejler formentlig bade, at de unges egen insulinsekretion er forsvundet, at
regulationen i puberteten er en vanskelig affeere, og at de unge delvist nedprioriterer regulationen.
Men det viser ogsa et stort behov for stgtte og reundervisning gennem hele barndommen og
ungdommen.

Der stilles krav til behandlernes evne til at kunne "n&" de unge, saledes de modtager tilbuddene.
Altsa krav om at justere undervisningsmader og indhold individuelt og i overensstemmelse med
alder. Kreativitet er en fordel som diabetesunderviser!

Interview

4 af de 12 unge var ikke tilfredse med deres regulation. HbAlc var steget, men de vidste godt,

hvad arsagerne var: Det var slik - ophgr med sport - keerestesorg - skoleproblemer - sove ude hos
kammerater og noget med hormonerne. Citat: "Det er noget med puberteten, hormonerne leger lidt
med blodsukkeret. Man vil jo gerne veere som de andre".

Alle 12 havde haft perioder med darlig regulation og var klar over arsagen, og hvad der hjalp dem
pa plads igen fx: aendret insulindosis - flere malinger - aendret kost og mindre slik.

En fortalte, at han fik en alvorlig samtale med lsegen, hvorefter det hjalp pa hans motivation!

De fleste syntes, at det virkede forstyrrende i hverdagen at skulle méle blodsukre eller tage insulin.
Og at insulin-indsprgjtningen af og til sved. Nogle tog ikke ekstra insulin, selvom blodsukkeret var
hgjt - maske fordi det kunne ggre ondt?

Hvem styrer din diabetes?
99% mente, de selv var med til at styre deres diabetes (50% "selv" og 49% sammen med
behandlerne). Unge med diabetes er i dag meget involverede i behandlingen.

Interview
| dagligdagen brugte de 9 af 12 meget deres foreeldre som stgtte, 2 brugte ogsa deres kammerater
som hjeelpere. En klarede sig selv.



Ambulatoriebesgget

En tredjedel ville gerne komme hver eller hveranden méaned, en ud af fire hver tredje maned.
Pigerne gnskede at komme til kontrol oftere end drengene.

25 procent de unge gnskede, at ambulatoriebesgget skulle vare % time, a gnskede en time eller
mere. De unge, der ikke gnskede, at besgget varede mere end en %2 time, var de samme, som ikke
ville tale om andet end diabetes. De ville altsa ikke bruge mere tid end ngdvendigt pa besgget.

De unge, der var darligst regulerede, gnskede at besggene varede mere end ¥ time. Disse unge
ville alts& gerne i samarbejde med behandlerne prgve at finde ud af, hvordan de kunne aendre den
darlige regulation.

Det ma derfor veere gnskeligt, at besggets laengde og/eller antal kan veere behovsorienteret. Ved at
bruge mere tid, bliver man bedre i stand til at give den vejledning, netop denne unge har brug for
lige nu!

Interview
3 ud af 12 kom i ambulatoriet ca. hver 6 uge, fordi de var darligt reguleret.

Ambulatoriets indretning

En tredjedel mente, det var vigtigt, hvordan ambulatoriet var indrettet. Det var overvejende
pigerne, der lagde veegt pa dette. Ambulatoriet skulle ifglge dem vaere hyggeligt med varme farver,
sofaer, computere, bgger og blade for unge.



Kontakt med behandlerne

Halvdelen af de unge syntes, at behandlerne ogséa skulle interessere sig for andre ting end blot
diabetes. Det var overvejende pigerne, der gnskede at tale om andre ting: Hvordan det gik med det
gvrige liv i familien, vennerne, hvad man lavede i fritiden, og hvordan man havde det
folelsesmeessigt.

Et forkendskab til den unges liv er en fordel - derfor ikke for mange behandlerskift!

Hvor mange behandlere ma veere tilstede?
De fleste fandt, at der gerne matte vaere mere end en behandler tilstede, men der var dog 38%,
der helst kun ville have én behandler tilstede.

Dette betyder maske, at man skal give de unge en reel valgmulighed (ikke i dgren pa vej ind)!

Udtalelserne, om hvordan behandlerne skulle hjeelpe, handlede meget om undervisning/rad. De
unge gnskede medinddragelse og i nogle tilfeelde konkret insulin/kostordination.

Hvorfor kommer du i ambulatoriet?

Til det spgrgsmal svarede ca. 60%, at de havde brug for at fa at vide, at det gik godt - men det var
nok primeert i nuet, da over halvdelen ikke kom for at forebygge skader. De unge gav ogsa udtryk
for, at de kom for at fa rad og vejledning.

Det er gleedeligt, at de ved, at behandlerne kan/skal bruges til dette formal.

Interview

9 af 12 havde samme laege hver gang, og 10 samme sygeplejerske hver gang. De fortalte, at de
talte om meget andet end diabetes i ambulatorierne: Sport, fester, skolen, foraeldre og problemer.
Det virkede som en selvfglge, men vigtig del af besgget. Citat: "Det er rart at tale om positive ting"!

De fleste (9 ud af 12) var klar over, at de kunne fa hjeelp af behandlerne dagnet rundt, og flere
havde benyttet det.

gnsker de, at foreeldrene er med?

47% ville gerne have deres foreeldre med hver gang, og 42% kun en gang imellem. Der var feerre
piger end drenge, der syntes, at foreeldrene skulle med ved hver kontrol. Men ca. 80% havde
faktisk deres foreeldre med hver gang.

Nogle af de unge far altsa ikke mulighed for at tale med behandlerne alene. Samtidig er det dog
tankeveekkende, at kun 119% slet ikke syntes, at foreeldrene skulle veere med ved de ambulante
besgg. Det er dbenbart veesentligt for dem, at foreeldrene aktivt deltager i deres diabetes.

De, der selv gnskede, at foraeldrene var med, malte flere blodsukkerveerdier og havde en bedre
HbA1lc. Foraeldreengagement er maske stimulerende for nogle.

Interview

Det viste sig, at neesten alle havde deres mor eller begge foreeldre med og havde ikke meget imod
det, fordi: " S& kan hun huske det, jeg misser!" - flere mente dog, at forzeldrene farte ordet for
meget og ville egentlig gerne selv tale med behandlerne.

Der er i hjemmene generelt lidt smaskeenderier om blodsukker og mad. Men det virker ikke som
om, det er et stort problem.



Hvilken tid pa dagen vil de unge gerne komme?
| dagtimerne - og der er ingen forskel pa, om de gar i folkeskolen eller ej (hvilket de fleste ger
endnu).

Interview
De unge mente - pa forespgrgsel - de ville fa brug for eftermiddag/aftentider lsengere henne i deres
uddannelsesforlgb og arbejdsliv. De havde dog ikke selv taenkt pa det endnu!

Viden om diabetes og behandling

25% mente ikke selv, at de vidste nok om diabetes. Behandlerne bgr med udgangspunkt i den
unges alder, evt. psykiske barrierer og modenhed have ressourcer til lsbende at tilfare de unge
viden pa deres praemisser.

Interview

Mere end halvdelen havde veeret pa diabetesskole/grupper, hvor de sammen med jeevnaldrende
havde faet planlagt undervisning. De gvrige fik informationer efter behov i forbindelse med det
ambulante besgg. Disse unge ville gerne deltage i gruppeundervisning, hvis de fik tilbuddet - pa
neer en, som var genert.

8 syntes, det ville veere en god idé, at der var en ung, voksen diabetiker som medunderviser. Citat:
"Jeg tror, det er sjovere at hgre pa en, som har sukkersyge i stedet for p4 en lsege. Og at
vedkommende er i starten af tyverne. Det ville veere rigtig godt. Vedkommende ville kunne svare
pa, fx hvordan det var at have sukkersyge i puberteten."



Blodsukkermaling

De unge malte i gennemsnit ca. 2 blodsukre om dagen. Malehyppigheden fordelte sig med 25%,
der malte meget sjaeldent (0-30 pr. maned), 50% mellem 30 og 96 pr. maned og 25% mellem 96
og 250 pr. maned. De fleste udtalte, at de malte, fordi de havde behov for at vide om mad, insulin
0g motion passede sammen.

Nar de unge er bevidste om dette, ma de ogsa kunne yde gget egenomsorg og blive bedre reguleret
- hvis de reagerer pa den malte vaerdi!

De, der malte feerrest blodsukkervaerdier, accepterede et hgjere HbAlc som mal - vel for at kunne
leve med det! Omvendt var de unge, der malte mange blodsukre, ogsa de der ofte taenkte pa
senkomplikationer.

Bliver veerdierne skrevet ned?
30% skrev altid deres veerdier ned, 52% en gang imellem og 18% aldrig.

Jo leengere diabetesvarighed, jo sjeeldnere skrev den unge blodsukrene ned. Vi fandt ingen
sammenhang mellem HbAlc og nedskrivning i denne undersggelse.

Interview
Flere svarede, at det specielt var irriterende og forstyrrende at tage ekstra blodsukkermalinger, nar
de var sammen med kammerater.



Kontakt med andre unge med diabetes

Halvdelen - flest piger - ytrede gnske/behov om at tale med andre unge med diabetes. Den gruppe,
der havde meget stort behov for at tale med andre unge, ville ogsd gerne komme hyppigt i
ambulatoriet.

De, der gnskede at tale med andre unge med diabetes, havde en hgjere HbAlc, var oftere
bekymret for senkomplikationer, syntes at de vidste for lidt om diabetes og gnskede i hgjere grad
at veere sammen med andre unge ved gruppekonsultationer, sammenlignet med gruppen, der ikke
gnskede dette.

For en stor gruppe er der altsa et udeekket behov for at mgdes (mange af pigerne og nogle af
drengene - oftest de darligt regulerede).

De, der ikke gnskede neermere kontakt, kendte heller ikke andre unge med diabetes og var ikke
interesserede i gruppekonsultation.

Har de kontakt?
Ca. Y4 af de unge talte ofte med andre unge med diabetes. De mgdte dem i skolen og til sport/fritid.
Nogle fa neevnte ambulatoriet eller diabeteslejr.

Interview
Kun fa (3 af 12) var med i grupper eller diabetesskolehold i ambulatoriet.

Der var kun 6, der havde kontakt til andre jeevnaldrende med diabetes i gjeblikket. De gvrige havde
haft kontakt, men mistet den.

Flere ville benytte sig af at ringe til en ung med diabetes, hvis de havde et problem (- og hvis de
kendte en). En dreng sagde: "Jeg kendte en pige med sukkersyge, hende havde jeg lange samtaler
med, om at jeg ikke var den eneste, der havde det sadan!"

@nske om grupper
Der var et gnske om gruppebesgg i ambulatoriet (46% af de spurgte) men kun ved nogle af
besggene. De unge gnsker altsa ogsa at tale med behandlerne alene.

Interview
Alle 12 unge var enige. De ville gerne have mulighed for grupper i ambulatoriet til
erfaringsudveksling, men ville ogsa gerne have muligheden for at tale med behandlerne individuelt.

Hvis man gav de unge mulighed for grupper til nogle af besggene, ville man tilgodese deres behov
for at fa et tilhgrsforhold (som foreslaet i klaringsrapporten for kvalitetssikring af behandling af bgrn
0g unge med diabetes).

Et sddant tilhgrsforhold kunne maske hjeelpe de unge som supplement til behandlerne. Vi ved, at
unge i dag generelt er meget afhaengige af gruppetilhgrsforhold.



Hvad er de unge bange for i forhold til deres
diabetes

Ca. Va4, flere piger end drenge, var mest bange for at fa lavt blodsukker. Nogle fa var bange
for, at de kunne dg. Andre var bange for at miste kontrollen over sig selv og det ubehagelige:
At veere darlig.

Interview

Det var typisk for de adspurgte, at de havde sveert ved at maerke et lavt blodsukker, og at de
helst ville spise og drikke juice i "god tid" for at undga at blive darlige. Flere havde oplevet
insulintilfeelde eller chok. Det havde gjort et stort indtryk p& dem.

Senkomplikationer
De gvrige ¥ var mest bange for fremtiden med diabetes. Jo hgjere HbAlc, den unge havde, jo
mere bekymret.

De darligst regulerede unge har altsd bade den stgrste risiko for at f& senkomplikationer og et
ungdomesliv praeget af bekymring for fremtiden.

Det var de samme unge, der ikke mente, de vidste nok om deres diabetes. Deres liv kunne
blive bedre med stgrre handlemulighed i forhold til deres diabetes - med mere undervisning og
maske erfaringsudveksling med andre unge.

Der var en sammenhaeng mellem, hvor hyppigt de unge malte blodsukker, og hvor ofte de
teenkte pa senkomplikationer. Maske er det en bevidsthed om sygdommens alvor, der far disse
unge til at male mere. Men diabetes optager generelt en stor del af de unges tankegang,
uanset om den er velreguleret eller ej!



De unges fremtidsplaner

Der opstod under vurderingen at spgrgeskemaerne behov for uddybende information om
ungdomslivet med diabetes. Ved interviewet blev de unge derfor ogsa spurgt om deres tanker i
forbindelse med kontakten til kammerater, fremtidsplaner og overgang til voksenambulatoriet.

Samveer med unge uden diabetes og om at flytte hjemmefra (Interview)
De unge var meget abne om deres sygdom. De fortalte alle kammeraterne om deres diabetes. De
fleste havde desuden haft besgg i skolen af en diabetessygeplejerske, som havde undervist.

Det, der isaer var sveert i forhold til kammeraterne, var: At skulle spise pa tider, hvor de andre ikke
skulle - ikke at kunne spise slik uden at planlaegge det, nar der blev delt ud i skolen - at skulle veere
mere forsigtig end kammeraterne i forbindelse med alkohol.

En af pigerne var irriteret over alle de spgrgsmal, de stillede. Flere fortalte, at deres bedste
kammerat hjalp dem med at styre deres diabetes.

Deres planer om at flytte hjemmefra, var ikke meget preeget af, at de havde diabetes. De ville dels
flytte alene og i lejlighed med venner. Kun 4 (af 12) naevnte, at de ville bo sammen med andre
"lidt" pga. diabeten. En pige var dog ret bekymret og ville fgrst flytte, nar hun var midt i tyverne!

Voksenambulatoriet - overflytningsprocedure - gnsker (Interview)

Alle mente, at de skulle overflyttes til voksenafdelingen ved 18 ars alderen, men hvis de kunne,
ville de gerne blive. Ingen vidste, hvordan der var pa voksenafdelingen. De forestillede sig: at der
var grat og kedeligt - ingen keaerlig omsorg - skiftende lzeger - kun gamle mennesker.

Der var dog en pige, der sagde, at det kunne veere rart at tale med voksne mennesker. De fleste
ville gerne se stedet og personalet, for de mgdte der fgrste gang. Flere mente, det ville veere godt
med et ungdomsambulatorie, hvor man mgdte andre unge med diabetes.

Der synes at veere behov for at behandlerne forteeller de unge om voksenafdelingen p& en nggtern
made, passer pa ikke at skreemme dem ungdigt og evt. gar med pa et preesentationsbesgg far
overflytningen.

Frygten kunne ogsa mindskes ved et gget samarbejde mellem voksen- og bgrneafdelingerne, sa
holdninger og vejledninger blev mere overensstemmende. Ved at oprette ungdomsambulatorier
ville man méaske bedre kunne tilgodese det behov, de unge har for at kunne udveksle erfaringer og
folelser om det at veere ung med diabetes.



Konklusion pa undersggelsen af de 12-17 arige

Undersggelsen viser et klart behov for individualisering af tilbuddene til de unge, og tilbuddene til
de unge bgr malrettes specielt til denne aldersgruppe.

En stor del af de unge gnsker fortsat at deres foreeldre deltager i det ambulante besgg, selvom de
ogsa kan veere irriterede over foraeldrenes indblanding i deres diabetes. De unge, hvis foraeldre er
med til kontrollerne, er ogsa de bedst regulerede unge.

Det kunne tyde pa, at foreeldrenes engagement er en positiv faktor. Men ved kontrollerne er det
vigtigt, at behandlerne interesserer sig for samspillet i familien. Foreeldrene skal inddrages i
behandlingen, men pa en made der ikke forhindrer, at den unge bliver hgrt og respekteret.

Ca. halvdelen har et gnske om tilbud om gruppekonsultationer, hvor de kunne mgde andre unge,
og ind imellem om hyppigere kontakt med ambulatoriet. Disse er typisk de darligst regulerede og
mest bekymrede unge. De resterende klarer sig rimeligt med de eksisterende tilbud.

Regulationen bliver darligere jo leengere tid diabeten har varet, hvilket igen viser vigtigheden og
ngdvendigheden af god statte ogsa til de "eeldre" unge diabetikere. Behandlerne ma gerne
interessere sig for og spgrge til andre ting end diabeten, ogsad mere personlige ting.

Det er ngdvendigt at opna et solidt kendskab til den enkelte. Der bgr veere afsat tid hertil, og der
bgr veere faste kontaktpersoner. Der skal vaere fokus pa reundervisning gennem hele ungdommen
evt. i grupper med mulighed for kontakt med andre.

Der bgr etableres samarbejde mellem bgrne- og voksenafdelingerne, og overflyttelsen bgr
planleegges og forberedes.



Unge 18-25 arige, der er overflyttet til
VO ksenafdel | ngen (Tilfgjelse til undersggelsen)

Resultaterne af de forste 2 undersggelser synliggjorde for arbejdsgruppen, at vi havde behov for at
spgrge de unge voksne, der var overflyttet til voksenafdelingen om deres oplevelse af dette.
Undersggelsen blev derfor udvidet med telefoninterview af 20 unge, der havde prgvet denne
overflytning.

Interview af 18-25 &arige

Sidste del af undersggelsen "Det tredje rum" bestar derfor af telefoninterview med 20 unge voksne,
der er overflyttet til voksenafdeling, hvor de unge bliver spurgt om deres oplevelse af
overflytningen, og om den fik indflydelse pa deres diabetesregulation og ungdomsliv.

De blev ogsa spurgt om deres holdning til egen regulation, kontakt med andre unge, fremtidsplaner
og gnsker til ambulatoriebesggene.

Der deltog 6 maend og 14 kvinder med en gennemsnitlig alder p& 20 ar (min. 17 ar - max. 23 ar).
Den gennemsnitlige sygdomsvarighed var 11.8 [0 5.3 (SD) (min. 4 ar - max. 22 ar).

Kontakten til disse unge foregik via sygeplejerskerne pa 5 voksenafdelinger og en bgrneafdeling fra
hospitaler i hele landet.



Sammendrag af indkomne oplysninger

Regulationen
Over halvdelen (13 af 20) af de 18-25&rige, der blev interviewet, mente at de var godt eller middel
reguleret - ifglge egen oplevelse og deres faktiske HbAlc (3 oplyste dog ikke veerdien).

Her ville et landsdaekkende register for voksenambulatorier (som der findes i bgrneregi) kunne
afdaekke udviklingen af HbAlc gennem voksendommen og give os et svar pa, hvornar den relative
hgje HbAlc falder - hvis den ger det - og hos hvem?

7 af 20 mente, at deres regulation blev darligere i en periode efter overflytningen. Arsagen til det
var, at de nu fglte, at de selv kunne bestemme mere i forhold til deres diabetes - de var ikke
overvaget pd samme made. Dette gjorde, at de sjeeldnere malte blodsukkerveerdier og tog mindre
hensyn til deres diabetes i deres levemade blandt kammeraterne. 3 mente, at de var blevet bedre
reguleret efter overflytningen, for de 2's vedkommende skyldtes det et skift til andet insulinregime.

De 9 ud af 20 mente ikke, at overflytningen havde pavirket deres regulation og malehyppighed.

Overflytningsproceduren

6 ud af de 20 havde hilst pa personalet fra voksenafdelingen, far de kom farste gang. Netop det, at
vide hvad man kommer til, er et centralt anliggende bade hos de unge, der er pa vej (se side 11),
og det blev papeget af de unge voksne, som noget de gerne ville have vidst mere om pa forhand.
Halvdelen af de unge, efterlyser/foreslar en mere "blgd" overgang (fx dobbelttid ved fgrste besgg,
bade bgrne- og voksenlaege/sygeplejerske fgrste gang, ungdomsambulatorie, diabetesskole for
unge) eller i hvert fald preesentation af personalet og information om voksenafdelingen.

Alder ved overflytning havde for gruppen veeret mellem 16-19 ar. De pointerede vigtigheden af, at
der kan tages individuelt hensyn til overflytningsalder - halvdelen mente ogsa, de havde haft
indflydelse pa dette.

Det ambulante besgg pa voksenafdelingen

Besgget pa voksenafdelingen er af veesentlig kortere varighed, end de unge var vant til p&
bgrneafdelingerne (ca. 10 min. er mest almindeligt p& voksenafdelingen). Det er hos de unge et
stort gnske at f& mulighed for laengere konsultationsbesgg ved behov.

De fleste mener dog ogsa, at der bliver taget hensyn til det aktuelle behov pa deres afdeling. De
mgder som oftest en leege og/eller en sygeplejerske. De gvrige i diabetesteamet har en mere
perifer rolle, som de mgder i seerlige tilfeelde fx arskontrol og ekstratider ved darlig
diabetesregulation.

En a mgder skiftende leeger, hvilket de er meget kede af. Citat: "Det er spild af tid at komme!" Alle
udtaler, at det er vigtigt med samme person hver gang. Fglelsen af at skulle "begynde forfra"
gentagne gange er meget generende. Sammenholdt med den relative korte konsultation er det
ogsa begreenset, hvor meget individuel vejledning man kan f&, nar det er en ny lsege hver gang.

| 4 tilfeelde har de kun mgdt leegen en gang og mgder nu sygeplejersken ved alle besgg.

Generelt er de unges primaere gnske til besgget, at de mgder de samme mennesker hver gang, og
at de Igbende bliver informeret om nye behandlingsmuligheder - fx i form af tilbud om
diabetesskole.



4 af de unge har prgvet at veere pa diabetesskole i voksenregi, hvilket har givet dem et
tilhgrsforhold til deres nye behandlere.

Kun 4 steder er der mulighed for eftermiddagsambulatorie, og 10 udtaler, at det er et gnske for at
undga fraveer i studie eller pa arbejdspladsen.

De unge voksnes netveerk

Hvis de unge fgler behov for hjeelp til deres diabetes i hverdagen, siger a, at de vil tale med deres
mor - a vil ringe til en sygeplejerske (i nogle tilfeelde hende fra deres barndom) og a bruger andre
eller har aldrig behov for hjeelp.

18 af de 20 kender andre unge med diabetes, og denne kontakt har de skabt i barnearene - ofte i
forbindelse med arrangementer gennem bgrneafdelingen eller Diabetesforeningens sommerkurser.
Dette gor, at de ikke fgler behov for tiloud om kontaktperson - for "jeg har jo!"

1% af de 18-25 arige bor stadig hjemme, men det er primaert pga. gkonomi (studie). 5 udtrykte
bekymring for at bo alene, fordi de har diabetes.

Der er i denne gruppe en stor dbenhed i forhold til deres gvrige kammerater om, at de har diabetes.
Citater: "Hvis det er et problem for dem - har jeg ikke brug for dem!" og "de er jo ngdt til at vide
det, hvis der sker noget".

Maden, de forteeller det pa, forekommer naturlig og udramatisk - bekendtskabets karakter og om
ngdvendigheden af eventuel behov for hjeelp er bestemmende for hvor hurtigt, de unge forteeller
om deres diabetes.



Konklusion fra telefoninterviewene

17 af de 20 unge, vi har haft kontakt med, virker afklarede i forhold til deres liv med diabetes og er
i gang med at overtage ansvaret - dette sker i takt med, at de bliver voksne. Der er 3, der stadig
har store problemer med at leve som ung med diabetes.

Neesten alle har dog stadig i en alder af 18-25 ar brug for foraeldreopbakning (mor) ved problemer
med deres diabetes. Generelt lyder det til, at de bruger den hjalp/opbakning, de far af mor eller
sygeplejersken til bekreeftelse af deres eget bud pd handling.

Det er vigtigt, for at de unge kan fgle, de magter situationen selv, at de gennem hele barndommen
og ungdommen undervises i diabetes og behandlingen med udgangspunkt i deres aktuelle
udvikling. Det er en forudsaetning for, at de kan friggre sig fra deres netveerk og udvikle sig til
selvsteendige voksne (med diabetes).

Det synes, ud fra disse unges udtalelser ikke som om, at hele diabetesteamet bliver brugt i
kontakten - eller at de unge kender til disse tilbud. Netop brugen af de forskellige faggruppers
specielle viden og ansvarsomrade skulle ifalge

Redeggrelsen fra Sundhedsstyrelsen, 1994, veere et middel til styrkelsen af patienternes mulighed
for deltage i egen diabetesbehandling. Ved diabetesskoleophold ville de unge bade kunne mgde hele
teamet og jeevnaldrende til erfaringsudveksling.

Det er meget vigtigt for disse unge (og sikkert alle andre diabetikere), at der er personlige
relationer mellem behandler/vejleder og diabetiker, for at man far gleede af besgget.

De unge har gennem barndommen faet kontakter til andre unge med diabetes, som de kan
"traekke" pa ved behov, men de mener ogsd, at unge, der far diabetes i voksenalderen, bgr have
tilbud om kontakt til jeevnaldrende.

Disse udsagn bekreefter ngdvendigheden af, at bade bgrneafdelingerne, voksenafdelingerne og
Diabetesforeningen arrangerer aktiviteter, hvor bgrn og unge mgder hinanden. De unge, som
debuterer efter 15 ars alderen, er en gruppe der typisk ikke sa let far/eller opsagger kontakt med
andre unge diabetikere.

De fleste af de unge, der blev interviewet, gnsker ikke grupper nu, da det vil betyde leengere fraveer
fra arbejde/studie. Selve overflytningen til voksenafdelingen var preeget af forvirring og usikkerhed,
da naesten ingen af de unge var forberedte til, hvad der ventede dem.

Det er et stort gnske fra gruppen, at der var stgrre kontinuitet i deres patientforlgb.
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