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Forord

Denne rapport er en afslutning af to undersggelser blandt i alt 2800
insulinkreevende diabetikere. Rapporten er et led i Diabetesforeningens
arbejde pa at forbedre forholdene for danske diabetikere. £ndringer og
forbedringer kan opnads ad mange veje. En af disse veje er f.eks. at
beskrive, hvordan diabetikere selv oplever de mange facetter af at leve
med en kronisk sygdom.

| Diabetesforeningen har vi i mange ar vidst, at diabetes er en sygdom,
som pa forskellige mader griber ind i alle livets forhold. Langt de fleste
diabetikere oplever saledes insulinfglinger, humagarsvingninger, besveeret
med altid at skulle forholde sig til mad, insulin og blodsukkerniveau,
bekymringer i forbindelse med sygdommen o.s.v. At man som diabetiker
kan blive angst for at f& komplikationer eller fgle sig nedtrykt over at have
en kronisk sygdom er velkendt og ikke noget, som er isoleret til fa saerligt
pavirkelige diabetikere.

Hvad vi hidtil ikke har kendt er omfanget af dette besveer og disse
bekymringer. Med andre ord har der hidtil ikke eksisteret dansk
dokumentation for, hvor bekymrede diabetikere er for senkomplikationer,
hvor besveerligt de oplever, at sygdommen er at leve med o0.s.v.

Med denne rapport er dele af disse livsforhold belyst. Som det fremgar,
har det veeret en lang proces at tilvejebringe de i rapporten foreliggende
resultater. Den oprindelige meget ambitigse projektplan har matte
nedjusteres til et mere koncentreret indhold. Dette koncentrerede indhold
handler kort sagt om, hvordan diabetes pavirker hverdagen og
livskvaliteten hos danske diabetikere. Der er naesten ensidigt fokuseret pa
“blgde” fakta, som holdninger, oplevelser og faglelser. Rapporten forsyner
os dermed en vigtig information om, hvad der bergrer diabetikere i forhold
til deres sygdom - en viden som Diabetesforeningen vil anvende i det
fortsatte arbejde for at forbedre diabetikernes forhold.

Rapporten kunne selvfglgelig ikke vaere skrevet, hvis ikke mange gode
kreefter havde bidraget under arbejdet. Diabetesforeningen vil med
udsendelsen af rapporten fgrst og fremmest takke de mange diabetikere,
der beredvilligt har brugt tid pa besvarelse af de mange spgrgsmal i
undersggelsen. Dernaest skal lyde en tak til Eli Lilly Danmark A/S, der har
finansieret store dele af undersggelsen og afrapporteringen. Endelig skal
vi takke arbejdsgruppen bestaende af overlege, dr.med. Kjeld
Hermansen, Arhus Amtssygehus, 1. reserveleege Sgren Gregersen, Arhus
Amtssygehus, praktiserende leege Peder Christensen, Skgdstrup og
afdelingssygeplejerske Elisabeth Nordentoft, Slagelse Sygehus, samt
konsulentfirmaet Health Care Consulting og Uni-C.
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1. Indledende sammenfatning

2500 insulinbehandlede diabetikere (godt 60% af de adspurgte) indsendte
i 1997 i besvaret form et omfattende spgrgeskema om insulinvaner,
blodsukkermalinger, opfattelse af regulationen og regulationen malt i
HbAlc, deres fglelser omkring diabetes, diabetes som en begreensende
faktor i almindelighed og i parforhold i seerdeleshed.

En opfelgende telefoninterview-undersggelse omfattende 304
insulinbehandlede diabetikere supplerede undersggelsesmaterialet.

De adspurgte er geografisk, aldersmaessigt og beskeeftigelsesmaessigt
repreesentative.

Undersggelsen viser fglgende tendenser:

. Der er en klar forskel mellem opfattelse af at veere godt reguleret
og det mal for HbAlc, som er opstillet af behandlerne.

. Mange er darligere reguleret end det anbefalede.

. Hyppigheden af blodsukkermalinger er lavere end det anbefalede.

. De, der er i beskeeftigelse er bedre reguleret, end de, der ikke er i
beskeeftigelse.

. De, som lever i parforhold er bedre reguleret, end de, som ikke
lever i parforhold.

. De, som er mest tilfredse med deres behandlere, er bedst
reguleret.

. Diabetikerne oplyser at have et godt liv, selvom malet for
regulationen kun er opndet hos et mindretal.

. Kvinderne synes mere bekymrede og mere deprimerede over deres
diabetes end mandene trods ligeveerdig regulation.

. Mindre end hver 5. taler med deres behandler eller anden
professionel om deres nedtrykthed.

. Blodglukosemaling og overholdelse af kostrad er vanskeligst.
Herefter kommer at fa nok motion.

. | parforhold faler diabetikeren, at partneren ma tage seerlig hensyn
og faler sig afhaengig af sin partner.

. Diabetes kan give anledning til konflikter i parforholdet, men i

hgjere grad i andres parforhold end i den adspurgtes eget. Der er
saledes tale om en generel vurdering.

. En del maend, men ogsa kvinder oplyser, at deres samliv pavirkes
af seksuel dysfunktion eller andre ulemper p.g.a.
folinger/insulintilfeelde.



Diabetes indflydelse pa hverdag og livskvalitet 6
2. Baggrund og metoder

2.1 Baggrund og forlgb

| februar 1997 udsendtes spgrgeskemaer til 4.000 insulinbehandlede
diabetikere mellem 18 og 60 ar. De stillede spgrgsmal vedrgrte
insulinbrug, blodglukosemalinger, effekt af og frygt for insulinfglinger og -
tilfeelde, vurdering af egen indsats og sundhedspersonalets assistance,
pavirkning af livskvalitet samt om parforhold.

Undersggelsen var initieret af Eli Lilly Danmark A/S. Selskabet gnskede
som led i sin markedsfgring af insuliner at vise sin interesse for
diabetikernes forhold. Spgrgsmal om insulinbrug i forbindelse med
maltider havde selskabets sarlige interesse i forhold til insulinanaloger,
men dels har selskabet ikke haft mulighed for at formulere de stillede
spgrgsmal og dels har Eli Lilly Danmark A/S finansieret afrapporteringen
pa et tidspunkt, hvor selskabets monopolstilling pa analoginsulinomradet
ikke leengere er af samme betydning som i 1997.

Spargsmalene i undersggelsen er stillet af en arbejdsgruppe bestaende af
overlaege, dr.med. Kjeld Hermansen, Arhus Amtssygehus, 1. reservelaege
Sagren Gregersen, Arhus Amtssygehus praktiserende leege Peder
Christensen, Skgdstrup og afdelingssygeplejerske Elisabeth Nordentoft,
Slagelse Sygehus. Gruppen blev bistaet af et konsulentfirma. Eli Lilly
Danmark A/S og Diabetesforeningen var repreesenteret ved observatgrer.

Godt 2.500 besvarede de stillede spagrgsmal.

Med hjeelp fra Uni-C (en dataafdeling med tilknytning til Arhus Universitet)
indtastedes alle svar og der blev fritaget et stort antal krydsundersggelser
for at kunne konkludere omkring diabetikernes situation. | fgrste omgang
prioriteredes insulinvaner og egenomsorg samt sammenhaeng mellem
bekymringer og den opnaede regulering.

Desveerre blev det hurtigt klart, at videnskabeligt sikre konklusioner pa
disse omrader naeppe kunne drages pa grund af mangler i undersggelsens
form.

Under evalueringen sas en raekke tendenser, sd som at de unge frygter
komplikationer, men ikke maler blodsukker sa flittigt, at forebyggelse af
komplikationer bliver effektiv. Deres HbAlc 14 ligeledes over det gnskede.
Den enlige, socialt darligt stillede mandlige diabetiker klarer sig darligere
end andre diabetikere. Men der var ogsd mange andre observationer, som
det kunne veere nyttigt at udlede af det store materiale.
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Eli Lilly Danmark A/S og Diabetesforeningen besluttede hver for sig at
bidrage gkonomisk for at afrunde det omfattende undersggelsesarbejde,
herunder gennemfgre den kvalitative undersggelse (interviewene), som
var en af manglerne i den oprindelige undersggelse.

Enkelte af de fglgende konklusioner bygger pa subjektive iagttagelser
under interviewene. Disse konklusioner kan maske ikke ses markant af
tallene, men bgar alligevel neevnes som forhold, der er veesentlige.

| rapportens bilag findes dels undersggelsernes stillede spgrgsmal og
frekvenstabeller for begge undersggelser. Grundlaget for rapporten er
saledes de vedlagte frekvenstabeller samt et omfattende krydsmateriale.
De i rapporten anvendte kryds kan fas tilsendt ved henvendelse i
Diabetesforeningen.

2.2 Spgrgeskemaundersggelsen - metoden

Der blev udvalgt 4.000 insulinbehandlede diabetikere fra
Diabetesforeningens medlemsdatabase. Kun Diabetesforeningen har kendt
identiteten af de adspurgte. De udvalgte har fordelt sig over landet ligeligt
og ligeligt mellem mand og kvinder samt alder mellem 18 og 60 ar.

Spgrgeskemaerne er udsendt fra Diabetesforeningen. Der er ikke udsendt
pamindelser, men der er pamindet gennem medlemsbladet. | alt svarede
2.528 eller godt 60% svarede, og efter materialet var blevet renset var
2.104 fuldgyldige besvarelser tilbage.

Undersggelsen blev anmeldt til og godkendt af Videnskabsetisk Komité.
Fordelingen af svar pa alder og ken fremgar af nedenstaende tabeller:

Fodselsar
1942- |1947- 1952- 1957- |1962- [1967- |1972- Ubesvar
46 51 56 61 66 71 77 et
367 294 349 352 404 379 359 24
Kgn
Mand Kvinde Ubesvar
et
1250 1225 53

2.3 Interviewundersggelsen - metoden

Der blev fra Diabetesforeningens medlemsdatabase udtaget 400
diabetikere fra Kgbenhavns-omradet, Fyns amt og Nordjyllands amt. De
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udtagne er insulinbehandlede og mellem 20 og 59 ar. Der er udtaget 15%
faerre mellem 20 og 29 ar end mellem 40 og 49 ar og 50 og 59 ar.

Det har veeret ngdvendigt at supplere med insulinbehandlede unge fra
Roskilde amt, Nordjyllands amt og Arhus amt, men disse er udvalgt, s&
der opretholdes en fordeling mellem by- og landbefolkning svarende til
befolkningsgennemsnittet. De 304 interviewede fordeler sig ligeligt pa de
tre hovedomrader bade med hensyn til ken og alder. Alders- og
kensfordelingen er som det fremgar af falgende tabel:

Meend Kvinder
Alder Antal Alder Antal
20-29 29 20-29 30
30-39 35 30-39 44
40-49 39 40-49 39
50-59 46 50-59 42

Der er ikke i interviewundersggelsen spurgt til uddannelse, beskeeftigelse,
indkomst, social status mv. De naevnte persondata forudseettes at svare til
spgrgeskemaundersggelsen, idet tidligere undersggelser (blandt andet
rygevaner blandt 20-69 arige fra 1999 og ulykkesundersggelse fra 1991-
1995) viser, at diabetikere har normal beskeaftigelsesgrad. Der er flere
funktioneaerer og fartidspensionister end i baggrundsbefolkningen. Disse
forhold forudseetter at veere ens i skemaundersggelsen og
interviewundersggelsen.

Dette understgttes af den store overensstemmelse mellem svarene.

Interviewholdene bestod af 40-55 arige med daglig beskeaeftigelse i
sundhedsveaesnet, offentlig administration eller privat
radgivningsvirksomhed. Interviewene er foretaget fra Diabetesforeningens
kontor med deltagelse og supervision af foreningens ansatte.
Interviewerne er identiske med det hold, som interviewede 1.300
diabetikere om deres rygevaner (1999). Interviewerne har ikke modtaget
honorar, men Eli Lilly Danmark A/S har doneret et belgb til den
sportsklub, hvori interviewerne har idreetsudgvende barn.

Interviewene er gennemfart pa hverdage fra kl. 16.30-21.00. Der er
gennemfgrt tre opringninger, hvis en eller to ikke har fgrt til kontakt.
Herefter er pageeldende udskiftet med en alders-, steds- og k@nsmeaessigt
ligestillet.

Der er foretaget 480 opkald for at fa gennemfgrt 304 interviews.
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Kun to af de, som der opnaedes kontakt til, gnskede ikke at deltage, da
de fik at vide, hvad interviewet drejede sig om.

2.4 Vurdering af de stillede spgrgsmal

Telefoninterviewerne skulle blandt andet tjene til at vurdere, om de
stillede spagrgsmal er blevet forstaet af deltagerne. Interviewerne
observerede fglgende:

1. Spegrgsmal 27: Fgrer du notater over dine blodsukker-malinger?

De interviewede var i tvivl om opsamlingen af data, som opsamles i et
maleapparat og udskrives fgr en konsultation og herefter kasseres, kan
opfattes som modsvarende optegnelser af alle malinger i en dagbog.

2. Spgrgsmal 38: Hven synes du bgr styre din diabetes?

De interviewede tilkendegav pa den ene side, at ansvaret for regulation er
deres eget fuldt ud, men under konsultationer gnskes en kvalificeret
drogftelse.

3. Spegrgsmal 39: Hvordan oplever du den radgivning om diabetes, du far i
dag?

De interviewede sa kun i beskeden omfang egen lsege. Mange havde ogsa
meget lille kontakt til sygeplejerske, dieetist og socialradgiver. Flere havde
sveert ved at give ambulatorieleegen karakterer, idet de tilses af flere.

4. Spgrgsmal 41: Hvor ofte har du haft insulinfgling, -tilfaelde, -chok?
Blandt de interviewede herskede nogen usikkerhed om forskellen mellem
iseer de 2 sidste begreber.

5. Spgrgsmal 46: Hvad ggr du nar du har fgling mellem maltider?
Her herskede der usikkerhed omkring delspgrgsmalene

6. Spargsmal 52.2: Jeg passer bedre pa mig selv end fer jeg fik diabetes?
En del mente, at de maske passede bedre pa sig selv, men de fleste
interviewede har haft diabetes sa leenge, at de ikke med rimelighed kunne
svare.

7. Spgrgsmal 54: Hvad er sveerest at passe ind i hverdagen?
Enkelte af de interviewede mente ikke, at de havde sveert ved noget
omkring deres diabetes. Der var dog tale om sa fa, at det ikke har
betydning for konklusionen.

8. Delspgrgsmal 64.6 og 65.6: Hvor enig er du i, at diabetes ikke er et
problem i forhold til det at fa bgrn?

Intervieweren har selv fejlopfattet spgrgsmal og svar, idet delspgrgsmal
er anderledes opbygget end de gvrige delspgrgsmal. Det ma formodes, at
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ogsa deltagerne i spgrgeskemaundersggelsen kan have sat X et forkert
sted.

2.5 Sammenfatning

Erfaringerne fra interviewundersggelsen viser, at deltagerne har forstaet
det, der er blevet spurgt om, bortset fra enkelte spgrgsmal, som enten
har veeret formuleret forkert i forhold til sammenhangen eller er blevet
vurderet som irrelevante af den interviewede. Telefoninterviewerne har
givet flere nuancer i svarene sammenlignet med
spgrgeskemaundersggelsen. Dette skyldes naturligvis muligheden for at
kvalificere sit svar i et interview. Imidlertid vil disse uddybende
kommentarer ikke kunne leeses af talmaterialet i form af frekvenstabeller
og krydstabeller.

I en reekke besvarelser er der statistiske forskelle mellem
spgrgeskemaundersggelsen og interviewundersggelsen. Dette kan
tilskrives to forhold, men er ikke forsggt neermere belyst. For det fgrste
ligger der 3 &r mellem det oprindelige materiale i form af
spgrgeskemaundersggelsen og den opfglgende interviewundersggelse.
Dette kan naturligvis have givet forskelle i besvarelserne eftersom
udviklingen i behandlingsformer, tilskudsordninger m.v. ikke har staet
stille i de tre ar. For det andet er der grundleeggende forskel i maden at
spgrge pa. | spgrgeskemaundersggelsen har svareren mulighed for at
gennemtanke savel spgrgsmal som svar, hvor et telefonisk interview
kraever anderledes spontane svar pa det mundtligt formulerede
spgrgsmal. | interviewet har svareren som ovenfor naevnt endvidere
mulighed for at kvalificere sit svar, nar vedkommende fgler, at en
nuancering matte kraeves. Endelig ma man ikke underspille den betydning
den personlige kontakt mellem interviewer og svarer kan have, hvilket
kan pavirke besvarelsen savel positivt som negativt.

Disse forbehold til trods er der med den opfalgende interviewundersggelse
alligevel tale om en anvendelig og nyttig nuancering af det oprindelige
materiale fra 1997. | det fglgende vil de mest valide og anvendelige
konklusioner derfor blive trukket op.
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3. Diabetes - en faktor i forhold til hverdagen og
livskvaliteten

3.1 Insulinvaner
De fleste diabetikere tager insulin kort tid far et maltid, men ikke

ngdvendigvis lige mange minutter fgr f.eks. morgenmad og gvrige
maltider.
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Den hyppigste terapiform er flergangsterapi. Kun fa oplyser, at de finder det
sveert at tage insulin kort tid far et maltid. De, som finder der besveerligt,
angiver ret sa forskellige grunde, men dog iseer arbejdsforhold og
forglemmelser.

De fleste doserer insulin efter det, de skal spise, men der er dog en om end
mindre del, som bruger faste doser, og som ikke umiddelbart sendrer herpa
ved f.eks. fglinger.

22.Justerer du din Altid eller neesten altid 27,30 %
insulindosis i forhold til,
hvad du har teenkt dig at
spise til dine maltider?

Mere end halvdelen af gangene 24,34 %

Ca. halvdelen af gangene 9,87 %

Mindre end halvdelen af gangene 15,13 %

Sjeeldent eller aldrig 23,36 %

Der er stort set ingen, som finder det ubehageligt at stikke sig, og de
interviewede har undret sig over spgrgsmalet, idet de har vaennet sig til det
ikke seerligt intense ubehag.

3.2 Om at male blodsukker og handle ud fra resultaterne
Spgrgeskemaundersggelsen viser, at mange diabetikere bygger deres daglige

regulering af blodglukosen pa erfaringer, og ikke malinger fgr hvert maltid. De
maler ekstra ved sygdom og ved ekstrem fysisk udfoldelse.

24. Nar du faler dig Hver dag 18 %

veltilpas, hvor tit maler du

sé din bg-veerdi?
Ca. 4 - 6 dage om ugen 5%
Ca. 2 - 3 dage om ugen 11 %
Ca. 1 dag om ugen 16 %
Ca. 1 dag hver 14. dag 17 %
Ca. 1 dag hver méaned 11 %
Mindre en én dag hver méned 7 %
Jeg maler det aldrig 4 %




Diabetes indflydelse pa hverdag og livskvalitet 13

Jeg anvender hovedsagelig 1%
urinstiks

Andet 6 %
Har sat flere krydser 4 %
Ubesvaret 1%

Det er veerd at bemeerke, at spgrgeskemaundersggelsen blev lavet far
teststrimlerne blev gratis. Prisen pa malestrimler tilleegges en vis betydning af
flertallet af diabetikere, idet kun 27% angiver, at prisen ingen indflydelse har
for hyppigheden af malinger, hvorimod 53% angiver, at prisen har nogen eller
hgj grad af indflydelse for, hvor ofte de maler blodglukose.

Kun et mindretal laver optegnelser for malingerne, men mange gemmer dem i
apparaternes hukommelse, dog uden en egentlig efterbearbejdning.

Interviewundersggelsen bekraefter, at diabetikere maler blodsukker feerre
gange om dagen end anbefalet.

Et flertal finder, at deres diabetes er reguleret til et 5-tal pa en skala fra 1 til 7
(1=darlig og 7=meget fint). Der er en svag tendens til, at kvinderne
bedgmmer bade deres egen regulation og deres egen indsats ringere end
mendene, selv om deres langtidsblodsukker er lig med eller bedre end
meendenes.

Som neevnt maler flertallet deres blodsukker mindre end de anbefalede 4
gange om dagen. Hvis blodsukkeret er lavt, justeres med typisk meelk, juice
eller mad, men der males normalt ikke kort tid efter for at se om, blodsukkeret
er bragt pa et bedre niveau.

HbAlc ligger hos ca. 1/3 over 8%. Der er ikke markante alders- eller
kagnsforskelle i relation til HbAL1C. Til gengeeld er de, som er i beskaeftigelse,
bedre reguleret end de, som ikke er i beskeeftigelse.

30. Hvad var din HbAlc- Under 5 0,99 %

veerdi, sidst den blev malt?
5 til knap 6 3,29 %
6 til knap 7 10,86 %
7 til knap 8 39,80 %
8 til knap 9 28,95 %
9 og derover 10,20 %
Ved ikke 559 %
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Ikke malt 0,33 %

De fleste har juice eller druesukker pa sig for at imgdega falinger. Et mindretal
veelger undertiden at lade blodsukkeret ligge hgjere end gnskeligt for bedre at
klare forskellige situationer.

Lavt blodsukker pavirker diabetikerne pa arbejde eller ved andre ggremal. Kun
fa pavirkes socialt, men en del oplyser, at slgrethed eller irritabilitet naturligvis
pavirker omgangen med andre mennesker. Flere mand fra 40-ars alderen
oplyser at have potensproblemer, som de forbinder med blodsukkerregulering,
men kun fa sgger professionel bistand. En mindre del af de midaldrende
kvinder peger pa seksuel dysfunktion. Det er iseer interview-undersggelsen,
som i uddybende svar belyser denne problemstilling.

Ved vurdering af hvad der er sveerest i hverdagen peger stort set lige mange
pa blodsukkermalingerne og at overholde kostradene. Som det tredje - i
prioriteret reekkefglge - kommer motionen som en vanskelighed.

3.3 Forholdet til behandleren

Som neevnt ovenfor er spgrgsmalene om opfattelsen af den professionelle
assistance uheldigt formuleret. Derfor er det ikke rimeligt at konkludere
markant ud fra svarene. Tabellerne skal derfor leeses med forbehold for, at en
lav ranking kan betyde lille kontakt mere end utilfredshed.

Den praktiserende leege bedgmmes ikke af de, som ogsa tilses i et
ambulatorium. Ambulatorieleegen er for mange ensbetydende med flere
personer. Generelt er der for lidt tid til en tilfredsstillende konsultation.

Overraskende oplyser mange interviewede, at de har meget lidt kontakt til
diecetist og endnu mindre til socialradgiver. Kontakten til sygeplejersken er
noget mindre end forventet.

Fodterapeuten far i interviewene en positiv bedemmelse. En del interviewede
peger pa, at der er bedre tid hos fodterapeuten.

Jjenlaeegen, diabetessygeplejersken og Diabetesforeningen bedgmmes i
interviewundersggelsen meget positivt af flertallet.

Flertallet af de, som bade opfatter sig som godt reguleret og som er det,
opfatter behandlingerne som veesentlige stgtter i indsatsen imod
senkomplikationer. Men ogsd mange, som er mindre godt reguleret, mener, at



Diabetes indflydelse pa hverdag og livskvalitet 15

deres behandlere stgtter dem godt i forebyggelsen af komplikationer. De, som
er meget kritiske over for behandling, er typisk darligere regulerede. Det kan
pege pa manglende motivation, som en engageret behandler vil fremme.

Det skgnnes, at interviewundersggelsen giver et mere nuanceret billede, da
mange gnsker at udbygge deres svar frem for at give karakterer. Som anfart
ovenfor geelder det ogsa ansvaret for en god regulation, som diabetikerne klart
markerer er deres, men vel at marke sekunderet af lseegerne.

Flere interviewede oplyser, at de har en god fornemmelse af, hvad de ma
spise, men mange oplyser, at kostradene er sveere at fglge. Der er et klart
fingerpeg om, at der er peedagogiske mangler eller en uvilje imod at fglge
dieetplaner eller begge dele.

3.4 Bekymring eller angst for nuet eller fremtiden

For nogle ar siden gennemfgrtes en undersggelse blandt diabetikere om deres
bekymring pa grund af deres sygdom. Det konkluderedes, at et overvejende
flertal var mere bange for insulintilfeelde end for senkomplikationer.

Bade den nu gennemfgrte spgrgeskemaundersggelse og interviewene viser
klart, at der er sket en markant holdningseaendring. Neesten alle frygter i dag
senkomplikationer mere end insulintilfeelde.

49. Hvad frygter du mest at | Insulintilfaelde eller -chok 9,21 %
fa i fremtiden?
Sendiabetiske komplikationer 81,91 %
Ved ikke 8,88 %

Et klart flertal bekymrer sig ikke om fglinger, som mange oplever ugentligt.
Iseer kvinderne udtrykker nogen bekymring for insulintilfeelde. Billedet er det
samme for insulinchok, men de fleste teenker ikke over insulintilfeelde eller
insulinchok til dagligt. Kun fa oplyser, at de har haft mange insulinchok. De
fleste erkender at have haft det for lang tid siden.

De insulinbehandlede diabetikere maler blodsukker sjaldnere end anbefalet.
De fleste mener dog at have godt styr pa deres diabetes. HbAlc er
gennemsnitlig hgjere end 7,5%, og der er derfor i bade
spgrgeskemaundersggelsen og interviewundersggelsen en modsatning mellem
frygten for komplikationer, feerre blodsukkermalinger end anbefalet og et
hgjere HbAlc-veerdi end de 7,0-7,5%, som bar tilstreebes (hvis lavere veerdier
ikke kan opnas).
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Meaend oplyser ikke at veere deprimeret over at have diabetes i samme omfang
som kvinderne. Bdde meand og kvinder snakker i givet fald med pargrende,
men sjeeldent med en fagperson. Kvinder spiser mere, mens mand udfolder
sig fysisk eller “treekker sig ind i sig selv”.

3.5 Diabetikernes opfattelse af egen situation

Der synes ikke at veere tvivl om, at diabetikerne er mere tilfredse med egen
indsats end det, som fglger af de rad, som typisk gives fra behandlerne med
hensyn til blodsukkermaling, dieet og malet for HbAlc.

| enkelte af svarene ses en manglende viden om, hvad der kan opnas, men for
det meste er der tale om et bevidst valg og brug af erfaringer. Dette afspejles i
vurderingen af regulation og den relative ubekymrethed. De fleste er helt enige
i, at de har et godt liv, uanset at flertallet er reguleret darligere end anbefalet.
Maengden af komplikationer kan ses i nedenstaende tabel.

Spargeskemaundersgge | Interviewundersggel

Isen sen
Pavirkning af synet 378 119
Pavirkning af nyrefunktion 192 47
Pavirkning af fglesans 175 48
Pavirkning af kredslgb 138 34
Pavirkning af hjertet 64 22
Andet 130 8

Der synes at veere tvivl om, hvorvidt begrebet komplikationer er forstaet af
alle i interviewundersggelsen.

Diabetikerne fagler, at diabeten kun i mindre grad er heemmet i deres sociale
liv. Dette manifesteres f.eks. ogsa i forhold til ferieplanleegning, hvor kun de
feerreste lader deres diabetes pavirke valget af rejsemal o.lign.

Som tidligere neevnt undlader den store andel af diabetikerne i begge
undersggelser ofte eller af og til at fglge kostradene ved at spise noget, de
godt ved, de burde undga.

Som neevnt pavirker de lave blodsukre det gjeblikkelige velbefindende, men
tankerne herom fylder ikke sa meget i hverdagen.

De fleste opfatter deres sundhedstilstand som god (5-6 pa en 7-skala) og et
mindretal - iseer kvinder - fgler sig deprimeret over at veere diabetikere,
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selvom en del af disse oplyser, at der kan vaere anden arsag til den
deprimerede tilstand.

3.6 Parforhold

Til spgrgsmalet om reaktioner pa familiens indblanding i maden at regulere
deres diabetes pa oplyses fglgende: | spgrgeskemaundersggelsen bliver ca.
1/3 af og til og knap 30% ofte eller altid irriterede, nar pargrende blander sig i
deres diabetes. | interviewundersggelsen er det mindre end 1/5 der af og til og
1/5 som ofte eller altid bliver irriterede. Denne markante forskel ma primeert
tilskrives de forskellige former at stille spgrgsmalet pa (hhv. skriftligt og
mundtligt).

Bedgmmelsen af hvad diabetes generelt kan betyde i et parforhold afviger fra
bedemmelsen af, hvad diabetes betyder i den svarendes eget parforhold.

| den generelle vurdering mener mange - uddybet i interviewundersggelsen -
at det kan give problemer i et parforhold, at den ene skal tage hensyn til den
andens diabetes. Ligeledes at diabetes kan give anledning til skeenderier. De
fleste mener dog ikke, at diabetikeren kan fgle sig som en mindre god partner.

Mange tror, at diabetes kan give overvejelser omkring det at fa bgrn, og at
partneren kan fgle sig afheengig af sin partner.

| vurderingen af eget parforhold indgar forventninger om, at rutiner mindsker
problemer. Kun fa oplyser, at de kan have diskussioner/skaenderier pa grund
af diabetes. De kan, om end i mindre grad end generelt for andre par, fgle en
vis gensidig afheengighed og hensyntagen.

De lidt aldre oplyser, at de tidligere fglte, at deres diabetes matte indga
serigst i overvejelser om ikke at f4 barn, men er som en del yngre i dag af den
opfattelse, at det ikke er noget veesentligt element i sddanne overvejelser.
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4. Afrunding og perspektiver

Denne rapports konklusioner om diabetes pavirkning af diabetikernes hverdag
og livskvalitet rummer en viden, som ikke har veeret beskrevet tidligere. For
farste gang er det lykkedes at samle og belyse mange af de konsekvenser for
hverdagen og livskvaliteten det har at have diabetes.

Det videre spagrgsmal er, hvad denne viden kan bruges til? Diabetesforeningen
arbejder for at forbedre diabetikernes forhold. Rapportens konklusioner viser,
hvilke omrader det i fremtiden er veesentligt at arbejde videre med.

Blodsukker males ikke sa ofte som anbefalet. Det er de feerreste diabetikere,
som maler blodsukkeret de anbefalede 4 gange om dagen: far hvert
hovedmaltid og ved sengetid. Der er selvfglgelig en raekke forhold som ligger
til grund for dette - rapporten peger bl.a. pa, at mange lader erfaringen
indtage malingens rolle. Desveerre er det ogsd dokumenteret, at ca. en
trediedel har et HbAlc, som ligger over 8%. Erfaringen ma derfor siges, at
veere en utilstreekkelig erstatning for blodsukkermaling pa leengere sigt.

Rapporten papeger ogsa, at der er darlig overensstemmelse med hyppigheden
af blodsukkermalinger, en overvejende positiv vurdering af egen regulation,
det faktiske HbAlc og angsten for senkomplikationer.

Det er fra leegefaglig hand videnskabeligt dokumenteret, at et HbAlc ideelt
skal ligge pa 7,0 - 7,5% eller lavere. HbAlc-niveauet er proportionalt med
muligheden for at undga senkomplikationer pa leengere sigt. Brugen af
blodsukkermaling og moderne insuliner anvendt i flergangsterapi giver den
enkelte diabetiker muligheden for selv at styre sin sygdom. Men samtidigt
bliver det ogsa den enkeltes eget ansvar at opna et godt HbAlc-niveau.
Rapporten viser, at dette bedst sker i samspil med sundhedsfagligt personale i
form af laeger eller sygeplejersker. De diabetikere som vurderer radgivningen
hos laegen positivt har typisk ogsa et bedre HbAlc. Omvendt gaelder ogsa at
faren for at have et darligt HbAlc er starre, hvis radgivningen hos laegen
vurderes negativt.

Der er behov for information om hjemmemaling, som involverer diabetikerne
selv, Diabetesforeningen og det sundhedsfaglige personale pa
diabetesambulatorier eller i praksis. Der er grund til at vurdere, om der gives
tid til tilstreekkelig instruktion, motivering og undervisning.

Diabetikeren har i den sidste ende selv ansvaret for at veelge. Den enkelte har
suverant retten til at definere sine mal livskvalitet med den deraf fglgende
livsstil. Fraveelges anvisninger fra leeger, sygeplejersker og/eller dieetister er
det diabetikerens suverane ret at gagre dette. Nar rapporten dokumenterer, at
dette fravalg i et vist omfang forekommer, kan man imidlertid ikke bare
tilskrive det den enkeltes helt nggterne vurdering og valg. Man ma i stedet
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sporge, hvad arsagerne til dette fravalg skyldes, og hvorledes disse arsager
evt. kan minimeres. Opgaverne for Diabetesforeningen og for det
sundhedsfaglige personale er derfor at undga at blive arsag til et evt. fravalg.
Diabetesforeningen skal fortseette sit oplysende arbejde via medlemsbladet,
foreningens hjemmeside, gvrige publikationer og den direkte
medlemsradgivning. Selv om der allerede har fundet megen kommunikation
sted om vigtigheden af hyppige blodsukkermalinger, balancen mellem maltider
og insulin o.s.v. vil opgaven naeppe kunne afsluttes pd noget tidspunkt.
Information til medlemmer er en kontinuerlig opgave, der skal varetages med
omhu i takt med udviklingen i sygdomsbilledet, i behandlingsformerne m.v.

Det sundhedsfaglige personale bgr vurdere, hvordan psedagogiske feerdigheder
kan udbygges. Der tales i disse &r meget om compliance. | forhold hertil ved
man, at f.eks. laegens made at kommunikere med patienten pa er af uvurderlig
betydning for patientens vilje til at fglge laegens anvisninger. Skal der saledes
ske en generel forbedring af HbAlc-niveauet er det veesentligt, at det
sundhedsfaglige personale ogsa kontinuerligt arbejder med kommunikation og
sgger at udvikle denne i takt med den gvrige udvikling i behandlingsformer
m.v. | denne forbindelse er det veerd at knytte en bemaerkning til dieetisterne,
der i ambulatorie-sammenhang stgtter op om diabetikerens behandlingsmal
med kostvejledning og ernaeringsrad. Rapporten synes at pavise, at
kostomradet kendetegnes af en relativt darlig compliance, hvad angar
diabetikernes vilje til at fglge dieetistens radd og anvisninger. Der er derfor brug
for, at dieetisterne overvejer, hvordan komplicerede informationer om
veegtenheder, kulhydrater, fedtprocenter o.s.v. kan ggres lettere forstaelige for
diabetikerne, sa en omlaegning af livslange kostvaner vil forekomme mindre
kompliceret og uoverkommelig.

| forleengelse af en forbedret kommunikation bgr det overvejes at udbygge
ambulatorierne med tiloud om professionel assistance, nar de psykiske effekter
af diabetes viser sig hos den enkelte. Rapporten viser, at det er langt de
feerreste, der opsgger professionel hjeelp til at lgse den angst og nedtrykthed,
der kan opsta som en fglge af at have en kronisk sygdom. Rapporten viser
ogsda, at meend og kvinder reagerer forskelligt pa de fglelsesmeessige sider af
sygdommen, men begge grupper erkender, at det psykiske aspekt ogsa er
relevant for dem. Derfor bgr det som en naturlig udvikling af det samlede
behandlingstilbud overvejes at lade ambulatorierne udbygge med faggrupper,
der kan stgtte diabetikere gennem perioder praeget af psykiske kriser.



