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Forord

Type 2-diabetes er en sygdom, der har stor indflydelse pa hverdagen for de mennesker, der
lever med den. Den kraever en livsstil med sund kost og regelmaessig motion, Isbende kontakt
med sundhedsvaesenet, samt bekymringer om at leve med en kronisk sygdom. For mange er
det derfor en stor omveeltning at fa konstateret diabetes.

Denne undersgagelse beskriver udvalgte aspekter af livet med type 2-diabetes og besvarer fal-
gende spgrgsmal:

= Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med diabetes?

= Hvilke gnsker og forventninger har personer med type 2-diabetes til den sundhedsind-
sats, de modtager?

= Hvilken viden, kompetencer og veerktgjer har personer med type 2-diabetes behov for?

Undersggelsen bestar af en afgraenset litteraturgennemgang og en interviewundersggelse
med 20 personer. Herved kobles viden fra litteraturen om livet med type 2-diabetes med kon-
krete erfaringer fra patienter, som er tilknyttet almen praksis, for at opna dyb indsigt i oplevelser
og behov hos malgruppen. Undersggelsen er gennemfgrt pd opdrag og med finansiering fra
Steno Diabetes Center Odense.

VIVE gnsker at takke de 20 personer med type 2-diabetes, der har haft tid og lyst til at deltage
i et interview. De har bidraget med veerdifuld viden. Undersagelsen er gennemfgrt af chefana-
lytiker Helle Max Martin og analytiker Emmy Hjort-Enemark Topholm. Den endelige rapport har
veeret i eksternt review hos henholdsvis en forsker og en praktiker med seerligt indblik i forhol-
dene for mennesker med type 2-diabetes. Der rettes ogsa en stor tak til de to eksterne review-
ere for at bidrage grundigt og konstruktivt til kvalitetssikring af rapporten.

Mickael Bech
Forsknings- og analysechef, VIVE Sundhed
2021
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Sammenfatning

Denne rapport beskriver udvalgte aspekter af livet med type 2-diabetes. Formalet er at belyse
erfaringer med hverdagsliv og sundhedsveesen blandt mennesker med type 2-diabetes. Rap-
porten er udarbejdet pa opdrag af Steno Diabetes Center Odense og besvarer falgende tre
spergsmal:

= Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med type 2-diabetes?

= Hvilke gnsker og forventninger har personer med type 2-diabetes til den sundhedsind-
sats, de modtager?

= Huvilken viden, kompetencer og redskaber har personer med type 2-diabetes behov for?

Rapporten omfatter syv tematiske kapitler, som pa hver sin made bidrager til at besvare de tre
undersggelsesspargsmal. Den er baseret pa kvalitative interview foretaget i februar 2021 med
20 personer med type 2-diabetes. Alle deltagere har deres primaere kontakt i almen praksis og
er bl.a. rekrutteret igennem udvalgte lzegehuse og Diabetesforeningens Facebook-gruppe.
Rapporten suppleres med en litteraturgennemgang af fortrinsvis kvalitative studier, som under-
stetter og kvalificerer viden fra de gennemfarte interviews.

Sammenfatningen beskriver resultaterne for hver af rapportens syv kapitler og besvarer deref-
ter undersggelsens tre spagrgsmal. Der redegeres samlet for interviewanalysens og litteratur-
gennemgangens fund, idet der overvejende er sammenfald mellem resultaterne.

Den forste tid med diagnosen

Den farste tid med diabetes er forbundet med usikkerhed og falelsesmeessig sarbarhed, en
oplevelse af at fgle sig alene med sygdommen og et stort behov for hjaelp fra sundhedsvaese-
net til at finde frem til, hvilken kost man skal spise og til at indarbejde nye vaner omkring medicin
og motion. Der er en oplevelse af ikke at fa tilstraekkelig stgtte fra sundhedsveesenet. Det geel-
der i seerdeleshed fra praktiserende lseger, som ofte stiller diagnosen. Derfor ma nydiagnosti-
cerede selv opsgge viden og vejledning via hjemmesider, patientforeninger og diabetesfaelles-
skaber. Dette er for mange en sveaer og uoverskuelig opgave. Dermed er det ogsa en udfordring
at omseette generel — og i nogle tilfeelde modstridende — information til at udvikle kompetencer
og foretage de forandringer i hverdagen, som hverdagen med type 2-diabetes kreever.

Den forandrede hverdag

Efter den fgrste tid med diabetes handler det om at etablere og vedligeholde en ny hverdag.
Det kraever, at man kender sig selv og sin krop med sygdommen og har accepteret, at hverda-
gen skal tilrettelaegges efter type 2-diabetes. Her er opgaven at fa integreret og automatiseret
de nye vaner omkring behandling og livsstil, s& sygdommen fylder mindst muligt i hverdagen.
| den forandrede hverdag er det nogle andre udfordringer, der er pa spil for personer med type
2-diabetes, og som kan fa sygdommen til at fylde mere. Det handler isaer om udfordringer med
at holde fast i nye vaner omkring kost og motion, som kraever motivation og vedholdenhed. Det
handler ogsa om sociale sammenhaenge, hvor man ikke selv er herre over, hvad der kommer
pa bordet. Det kan veere svaere tidspunkter med krise eller psykiske belastninger som felge af
andre forhold i livet end diabetes. Og endelig kan gkonomi veere en barriere. Personer med
diabetes ma udvikle kompetencer til at skabe en balance mellem pligt og lyst, hvor sygdommen
pa den ene side er under kontrol, og hvor der pa den anden side traeffes bevidste valg om at
slaekke pa kravene til den sunde livsstil i visse situationer, fx ved hgjtider.



Sundhedsvasenets rolle

For personer med type 2-diabetes foregar meget af arbejdet omkring sygdommen i hjemmet
og hverdagen. Tidsmaessigt spiller sundhedsvaesenet ikke en stor rolle, men indsatsen fra
sundhedsprofessionelle har ikke desto mindre afggrende betydning for, hvordan den enkelte
handterer isaer den fgrste tid med diabetes. Erfaringerne med indsatser fra sundhedsvaesenet
peger pa stor variation, bade hvad angar tidspunktet for indsatsen, om den er individuel eller
gruppebaseret, hvor den tilbydes (egen laege, kommune, sygehus, patientforening), samt om
den enkelte selv har opsagt tilbuddet eller har faet henvisning via praktiserende lzege. Ogsa
udbyttet varierer. Enkelte har faet en tidlig indsats med disetist og/eller diabetessygeplejerske
og vurderer, at det har veeret altafgerende for succesfuld livsstilsaendring og accept af sygdom-
men. Der efterspgrges, at man som nydiagnosticeret kan fa adgang til tidlig og individuel hjeelp
fra sundhedsprofessionelle med seerlig ekspertise i type 2-diabetes. Det skyldes isaer en ople-
velse af, at der ikke er den forngdne viden om eller ressourcer til sygdommen i almen praksis
(hvor interviewpersonerne modtager behandling) til at give den viden og vejledning, der er be-
hov for. Nar det er blevet hverdag, spiller sundhedsvaesenet en anden rolle. Her viser analysen,
at kontrolbesgg i almen praksis anses for ngdvendige, motiverende og med til at skabe tryghed
omkring sygdommens udvikling, som for mange ggr, at bekymringer om falgesygdomme fylder
mindre.

Familiens rolle

Nar man far type 2-diabetes og skal tilrettelaegge hverdagen pa en ny made, pavirker det ogsa
den nzere familie. Statte fra familie og netvaerk har stor betydning for at eendre livsstil og holde
fast i de gode vaner, ligesom manglende stgtte er en barriere. Statte handler om forstaelse og
interesse, deltagelse i kostomlaegning, fysisk aktivitet og eventuelle gvrige aktiviteter som me-
dicin og blodsukkermaling. Manglende statte viser sig som irritation, kritik og manglende vilje
til at tage del i hverdagen med diabetes. Analysen peger pa et broget billede blandt interview-
personerne. Nogle — primaert maend — oplever stor stgtte til kostaendringer, og at aegtefaellen
og familien er med til at tilpasse maltiderne til diabetesvenlig mad fra ferste dag. Andre — pri-
meert kvinder — fgler, at deres kost- og motionsvaner er genstand for modvilje i deres familie,
hvilket er sveert for dem. Reaktionen fra familien, aegtefaellen iszer, har betydning for, i hvor hgj
grad deltagerne fgler sig alene om deres sygdom, og om de har nemt ved at gennemfgre
livsstilsaendringer. Det er isaer interaktionen omkring maltider, der kan vaere udfordrende, og
hvor familiens opbakning er seerlig vigtig.

Diabetesfaellesskaber

Virtuelle og fysiske diabetesfeellesskaber spiller en vigtig rolle for personer med type 2-diabe-
tes. Her mgdes man med andre i samme situation og udveksler erfaringer og gode rad om
sygdommen. Diabetesfallesskaberne har to grundlseggende funktioner: de fungerer som vi-
densbank, og de bidrager med fglelsesmaessig stotte. Seerligt i den farste tid med diabetes,
hvor der er behov for viden og vejledning, synes de virtuelle feellesskaber at spille en maerkbar
rolle for mange. Fzllesskaberne bliver en (gen)vej til den viden, som deltagerne har savnet at
fa i sundhedsvaesenet. | feellesskaberne er der mulighed for at fa adgang til erfaringsbaseret
viden, inspiration til kost, sage rad og fa svar pa konkrete spargsmal om ens egen situation.
Det er dog ogsé forbundet med udfordringer. Forskellige holdninger til bl.a. kost kan medfare
modstridende oplysninger, som det kraever kompetencer at navigere i. Feellesskaberne bidra-
ger med fglelsesmaessig stotte ved at afhjeelpe falelsen af at vaere alene med sin sygdom og
give mulighed for at dele glaeder og sorger. De fysiske feellesskaber, fx i regi af de lokale afde-
linger af Diabetesforeningen, er ogsa vigtige for at kunne dele erfaringer med andre i samme



situation. De fysiske feellesskaber bidrager endvidere med et socialt samveer, som ikke kun
centrerer sig om diabetes.

Mental trivsel

En diabetesdiagnose kan pavirke den mentale trivsel, seerligt nar man lige har faet diagnosen.
Belastningen ved at leve med en kraevende kronisk sygdom kan ogsa udvikle sig til mere al-
vorlige psykiske fglgevirkninger som angst og depression. Dertil er type 2-diabetes forbundet
med stigmatisering fra bl.a. netveerk, sundhedsvaesen og medier. Det synes dog ikke at veere
tilfaeldet for interviewpersonerne. De oplever til gengeeld, at det at fa diagnosen er forbundet
med en tilstand af chok og bekymring, hvilket forsteerkes af manglende viden om og forstaelse
for sygdommen. For de fleste fortager chokket sig dog, nar den enkelte lzerer, at det er muligt
at leve et godt liv med sygdommen. Accepten er afgagrende for, hvor meget sygdommen féar lov
at fylde i hverdagen. Interviewpersonerne beskriver, at den ferste tid med chok og gradvis
accept varer et halvt til et helt ar og i nogle tilfaelde leengere tid, afheengig af den stgtte, som
den enkelte modtager fra sundhedsvaesenet og omgivelserne. Hvor meget bekymringer om
sygdommen herefter fylder for den enkelte, pavirkes af oplevelsen af at kunne handtere syg-
dommen og holde fast i sunde vaner omkring kost og motion. For nogle hjaelpes processen
med at acceptere sygdommen pa vej ved at fortaelle andre om sygdommen. Enkelte har veeret
mindre abne pa grund af falelser af skam og skyld over at have faet sygdommen. Oplevelsen
er dog ogsa, at omgivelserne mangler forstaelse for sygdommen eller har en foreeldet opfat-
telse af, hvad man ma spise og ggre. Det viser sig i sociale sammenhaenge og kan medfare
oplevelser af at vaere til besvaer og skille sig negativt ud. Omgivelsernes forstaelse og reaktio-
ner har saledes stor betydning for mental trivsel og fastholdelse af den sunde livsstil i sociale
sammenhaenge.

Redskaber

Digitale redskaber, herunder apps, er ikke saerligt anvendte eller efterspurgte blandt personer
med type 2-diabetes. Interviewpersonerne peger pa, at nar de har kontrol over sygdommen og
har fundet sig til rette med den i hverdagen, har de ikke behov for digital stgtte. De s@ger viden
pa hjemmesider og vidensportaler og anvender et meget begraenset udsnit af apps, primeert til
at male blodsukker og monitorere kost og motion, hvor de har en motiverende funktion. Analy-
sen peger til gengeeld pa et gennemgaende behov for at male blodsukker og en efterspargsel
pa flash glukosemalere, som p.t. ikke er tilgeengelige for personer med type 2-diabetes. Dette
behov knytter sig seerligt til den farste tid, hvor Igbende malinger anvendes til at afklare, hvor-
dan de enkelte fadevarer pavirker blodsukkeret, og dermed eventuelle eendre kostvaner. Flere
har oplevet, at deres leege eller sygeplejerske fraradede de hyppige malinger, men ser dem
selv som afggrende i oversaettelsen af generisk information om kost til deres specifikke situa-
tion. De anvendte blodsukkermalere er primaert manuelle, om end enkelte selv har indkgbt en
digital blodsukkermaler.

Konklusion
1. Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med diabetes?

Et godt hverdagsliv med diabetes er karakteriseret ved, at sygdommen fylder mindst muligt i
hverdagen. Det indebeerer, at der skal skabes en balance mellem pligt og lyst, dvs. mellem de
ngdvendige tiltag og aendringer (sund kost, motion og medicin), der skal til for at holde syg-
dommen i ro og undga felgesygdomme, pa den ene side, og det liv, som interviewpersonerne
har lyst til at leve og ofte ser deres omgivelser leve, pa den anden side. Det handler ogsa om
at acceptere sin sygdom og holde fast i fortsat at vaere den person, man hele tiden har veeret



— i familien, pa arbejdet og i fritiden. Et godt hverdagsliv med diabetes er endvidere karakteri-
seret ved opbakning og statte fra familie og netveerk og deltagelse i faellesskaber, der under-
stotter sdvel mental trivsel som integrationen af nye sunde vaner.

2. Huvilke gnsker og forventninger har brugerne til den sundhedsindsats, de modtager?

Sundhedsvaesenet har betydning for den enkeltes vej mod at skabe et godt hverdagsliv med
diabetes, hvor sygdommen fylder mindst muligt. Interviewpersonernes gnsker og forventninger
til indsatsen fra sundhedsveesenet knytter sig i seerdeleshed til den forste tid med diabetes, der
opleves som vanskelig, usikker og falelsesmaessigt belastende. De fleste har haft en oplevelse
af at sta alene med sygdommen i den farste tid uden kvalificeret hjeelp til at integrere en livsstil,
som praecis matcher deres krop, vilkar og preeferencer. Analysen peger pa et gennemgaende
gnske om en tidlig og individualiseret indsats fra sundhedsvaesenet, som varetages af fagper-
soner med seerlig ekspertise i type 2-diabetes. Den rette hjaelp pa det rette tidspunkt er afgg-
rende for, hvor hurtigt interviewpersonerne har faet styr pa livsstilseendringer og accepteret
sygdommen med minimal mental belastning.

3. Hvilken viden, kompetencer og veerktgjer har brugerne behov for?

Viden om sygdommen, behandling og den rette livsstil er en forudsaetning for, at interviewper-
sonerne kan leve et godt liv med type 2-diabetes. Viden er information om diabetes, dvs. den
generiske information, der formidles pa kurser, hjemmesider og ofte ogsa hos lzegen i almen
praksis. Viden er ogsa kendskabet til ens egen krop, og hvordan den reagerer pa sygdommen.
Viden skal omsaettes til kompetencer. Dermed skabes hverdagspraksisser, hvor egenomsorg
og handtering af sygdommen er automatiseret og normaliseret, og sygdommen fylder sa lidt
som muligt. Samlet set efterspgrges viden, kompetencer og redskaber, der saetter den enkelte
i stand til at leere sig selv at kende pa en ny made for at kunne foretage de rette valg. Inter-
viewpersonerne gnsker kompetent hjaelp fra sundhedsvaesenet og mulighed for at mgdes med
andre, der har type 2-diabetes. De efterspgrger en digital blodsukkermaler, men i mindre grad
andre redskaber.



1 Indledning

Undersagelsen af erfaringer med hverdagsliv og sundhedsvaesen blandt mennesker med type
2-diabetes er gennemfort af VIVE pa opdrag af Steno Diabetes Center Odense. Resultaterne
fra undersggelsen skal bidrage til, at centeret kan udvikle og forbedre tilbud til mennesker med
type 2-diabetes, herunder stotte til adfaerdsaendringer, malrettet kommunikation og anvendelse
af relevant teknologi.

1.1 Formal

Undersggelsen har til formal at tilvejebringe viden om, hvilke erfaringer mennesker med type
2-diabetes har i forhold til livet med sygdom og den behandling, de modtager i sundhedsvee-
senet. Undersggelsen besvarer fglgende spargsmal:

= Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med diabetes?

= Hvilke @nsker og forventninger har personer med type 2-diabetes til den sundhedsind-
sats, de modtager?

= Huvilken viden, kompetencer og redskaber har personer med type 2-diabetes behov for?

Spgrgsmalene besvares med afsaet i en litteraturgennemgang og kvalitative interview med 20
personer med type 2-diabetes.

1.2 Baggrund: Hverdagsliv og type 2-diabetes

Undersggelsen skal ses i lyset af en udvikling, hvor flere og flere mennesker far type 2-diabe-
tes. Ifalge Videncenter for Diabetes har ca. 280.000 personer i Danmark diabetes. Cirka 10 %
har type 1-diabetes, mens 90 % har type 2-diabetes (Videncenter for Diabetes, 2020). Menne-
sker med diabetes har forgget risiko for at udvikle alvorlige falgesygdomme i gjne, nyrer, hjerte,
nervebaner og blodkar. Dermed er der ogsa en gget risiko for tidlig ded, invaliditet og tab af
livskvalitet, hvis sygdommen ikke reguleres optimalt.

Type 2-diabetes kreever regelmaessig kontakt med egen lsege og eventuelt specialister i sund-
hedsvaesenet for at falge sygdommens udvikling. Da stigningen i forekomsten af type 2-diabe-
tes forventes af fortsaette, vil flere borgere fa behov for behandling i sundhedsvaesenet i frem-
tiden. Udgifterne til behandling og pleje teerer allerede nu pa vaesentlige ressourcer i sund-
hedsveesenet, og der er et politisk gnske om at vende udviklingen ved at styrke forebyggelse
og tidlig opsporing af diabetes samt at tilbyde behandling, som er malrettet den enkelte patient.
Dette fremgar af den Nationale Diabeteshandlingsplan fra 2017 (Sundheds- og ZAldreministe-
riet, 2017).

Ud over behandling og indsatser i sundhedsvaesenet kreever livet med diabetes kompetent,
daglig egenomsorg. Kost, motion, medicin og mental sundhed er de fire vigtigste elementer i
handteringen af type 2-diabetes. Ved at spise sundt og motionere regelmaessigt kan man holde
blodsukkeret stabilt og forebygge falgesygdomme (Diabetesforeningen, n.d.). Ofte kombineres
livsstilsindsatsen med medicin, der fx gger fglsomheden for insulin.

For mange mennesker med kronisk sygdom fylder disse egne lgbende indsatser og aktiviteter
i hverdagslivet mere end den hjaelp, de far i sundhedsvaesenet. Det er i seerlig grad kosten,
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som kan udfordre i hverdagen. Den kost, der kraeves for at leve med type 2-diabetes, indebae-
rer ikke en bestemt, restriktiv diset, men generelle aendringer med fokus pa sunde fgdevarer
samt individuelle aendringer, der passer specifikt til den enkelte, fx at udelukke bestemte fade-
varer, der far blodsukkeret til at stige i saerlig grad (Almdal, 2019).

Lgbende blodsukkermalinger, monitorering af symptomer og egenomsorg er ogsa en del af
hverdagen for mennesker med diabetes. Denne type indsatser er blevet omtalt med begrebet
kronisk hjemmearbejde, som refererer til alle de opgaver, som patienter og familier forventes
at udfgre i hverdagslivet for at handtere deres sygdom (Gren, Mattingly & Meinert, 2008).

Denne undersggelse afdaekker, hvad der har betydning for mennesker, der lever med type 2-
diabetes; hvad de er optagede af, hvornar det er sveert, og hvad der kan hjeelpe dem i hverda-
gen og i kontakten med sundhedsveesenet. Den viser, at der er forskel pa, hvordan mennesker
med diabetes handterer deres sygdom, livsstilsindsatsen og kravene til egenomsorg i hverda-
gen, hvordan de tilegner sig ny viden, og hvilke tilbud de far fra sundhedsvaesenet.

1.3 Metode

Undersggelsen bestar af to dele: 1) En kvalitativ interviewundersggelse med personer med
type 2-diabetes, der giver indsigt i deres perspektiver pa undersggelsens tre spgrgsmal, og 2)
en afgreenset litteraturgennemgang, der tilvejebringer eksisterende viden om spgrgsmalene.
Litteraturgennemgangen danner afszet for interviewene og kvalificerer resultaterne af inter-
viewene.

Der er gennemfgrt individuelle interview med 20 personer med type 2-diabetes i februar 2021.
Der er interviewet 11 kvinder og 9 maend i alderen 41-86 ar. 12 af deltagerne er i ordinzert
arbejde, mens de gvrige er i fleksjob, pa fgrtidspension eller pension. 9 af deltagerne er diag-
nosticeret med type 2-diabetes inden for de seneste 2 ar. 6 fik diagnosen for 2-10 ar siden, og
de gvrige for 10-20 ar siden. 17 bor sammen med aegtefeelle og eventuelle bgrn, mens 3 er
enlige med eller uden bgrn. Deltagerne i interviewundersggelsen er repraesentative for den
generelle diabetespopulation og er tilknyttet almen praksis, som varetager behandling og kon-
trolbesag. Det indikerer, at deltagernes sygdom er velreguleret og uden komplikationer.

Interviewguiden havde et bredt fokus pa forskellige aspekter af hverdagslivet og tog udgangs-
punkt i den fremsg@gte litteratur samt input fra en brugerinvolverende proces med borgere med
type 2-diabetes, der er tilknyttet Steno Diabetes Center Odense. Dermed er temaerne i inter-
viewguiden blevet udvalgt i samarbejde med bade diabeteseksperter og personer, der lever
med type 2-diabetes.

Steno Diabetes Center Odense har staet for rekrutteringen gennem udvalgte laegehuse samt
Diabetesforeningens hjemmeside og Facebook-gruppe. Rekrutteringsprocessen kan have be-
tydning for rapportens resultater om digitale faellesskaber. Det mulige bias, som fglger heraf,
og som resultaterne skal ses i lyset af, er beskrevet i det aktuelle kapitel.

Litteraturgennemgangen er baseret pa en sggning efter videnskabelige artikler, rapporter og
afhandlinger i udvalgte nationale, nordiske, hollandske og engelske databaser og hjiemmesider
afgraenset til perioden 2007-2020, en sneboldssggning med afsaet i VIVEs litteraturgennem-
gang om sarbarhed og diabetes (Martin & Topholm, 2020), samt en supplerende Google
Scholar-sggning pa saerskilte temaer. Der er fortrinsvis fremsggt kvalitative studier, om end
sggningen ikke er afgreenset hertil. | alt er der inkluderet 40 publikationer. Hver af rapportens

11



tematiske kapitler gennemgar interviewundersggelsens resultater og indeholder et afsnit, der
opsummerer hovedpointerne fra den litteratur, der omhandler temaet.

14 Laesevejledning

Rapporten bestar af syv tematiske kapitler, som hver beskriver et aspekt af livet med type 2-
diabetes med afseet i interviewmaterialet, og som redeger for litteraturen om temaet. Temaerne
haenger taet sammen og belyser pa forskellig vis de to vigtige perioder i interviewpersonernes
forlab: den ferste tid og den hverdag, der fglger efter.

Kapitel 2 omhandler, hvordan mennesker med type 2-diabetes oplever den farste tid, efter de
har faet diagnosen, og omhandler oplevelser med at fole sig alene med sygdommen og have
behov for at opsg@ge viden og vejledning.

Kapitel 3 handler om den forandrede hverdag, der fglger efter den fgrste tid med diabetes.
Kapitlet beskriver arbejdet med at integrere nye vaner om kost og motion, og tidspunkter, situ-
ationer og andre forhold, der kan udfordre dette arbejde samt arbejdet for at skabe balance i
hverdagen, saledes at sygdommen fylder mindst muligt.

Kapitel 4 beskriver sundhedsveesenets rolle i den farste tid og i hverdagen. Kapitlet beskriver
erfaringer med indsatser fra kommuner, patientforeninger og sygehusvaesenet og behovet for
en indsats, nar man far diagnosen. Dernaest beskrives betydningen af kontrolbesgg i almen
praksis for hverdagen med diabetes.

Kapitel 5 beskriver familiens rolle, som bade kan veere en barriere og vaere fremmende for den
enkeltes handtering af sygdommen.

Kapitel 6 afdeekker erfaringerne med forskellige typer af virtuelle og fysiske diabetesfallesska-
ber, udbyttet af disse, og hvilke behov mennesker med type 2-diabetes har for at indga i feel-
lesskaber omkring sygdommen.

Kapitel 7 har fokus pa mental trivsel i den farste tid, som er karakteriseret ved choktilstand og
behov for at acceptere sygdommen, hvorefter bekymringer om fremtiden og faglgesygdomme
fylder. Kapitlet fokuserer ogsa pa betydningen af forstaelse fra omgivelserne.

Kapitel 8 handler om erfaringerne med og behovet for redskaber til at handtere sygdommen
med fokus pa apps og blodsukkermalere.

Kapitel 9 samler op pa centrale pointer og konkluderer pa undersagelsens spgrgsmal pa tvaers
af rapportens kapitler.

0 er en grundig gennemgang af undersggelsens design og metode opdelt pa interviewunder-
sggelsen, inkl. interviewguide, og litteraturgennemgangen.
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2 Den fgrste tid med diagnosen

Interviewpersonerne taler om to perioder i deres forlgb: den farste tid efter diagnosen og den
hverdag, der fglger efter. At fa diagnosen type 2-diabetes udger en radikal forandring, som ved-
rerer essentielle dimensioner af livet — krop, mad og bevaegelse, sociale relationer, selvforsta-
else, mental trivsel mv.

Den forste tid med diagnosen fylder meget i interviewene, fordi det er i denne periode, man
lzerer at handtere sygdommen, samtidig med at den for mange er forbundet med stor frustration
og utryghed. Den farste tid daekker ikke over en preecis tidsperiode, men varer typisk et halvt
til et helt &r. Der er mange ting pa spil i den farste tid, men i interviewene traeder to temaer
seerligt tydeligt frem. De omhandler, hvordan interviewpersonerne oplever at fa diagnosen, og
hvad de gar for at finde ud af, hvordan de skal leve med sygdommen. Dette kapitel beskriver
de to centrale aspekter af interviewpersonernes oplevelser af den farste tid med diagnosen
samt resultater fra de relevante publikationer om tiden lige efter diagnosen:

= Atfole sig alene med sygdommen
= At opsege viden og vejledning

= Litteratur om den forste tid.

2.1 At fgle sig alene med sygdommen

Deltagernes erfaringer med at fa diagnosen er forskellige. For mange blev diagnosen stillet efter
en periode med ofte tiltagende symptomer. For nogle blev diabetes diagnosticeret i forbindelse
med anden sygdom. For andre af deltagerne var der diabetes i familien i forvejen, hvormed de
var opmaerksomme pa risikoen for sygdommen og selv s@gte leege ved milde symptomer. Men
uagtet konteksten for diagnosticering er der en gennemgaende oplevelse af at fgle sig alene i
den farste tid efter diagnosen.

At fgle sig alene kan henvise til den eksistentielle erfaring med at fa en sygdom, der pavirker
resten af livet, men ogsa til en mere konkret erfaring med at vaere alene om at finde ud af at
leve med en kronisk sygdom. | forhold til den farste tid med sygdommen lagde interviewperso-
nerne mest vaegt pa, at de folte sig ladt i stikken af sundhedsveesenet pa et tidspunkt, hvor de
havde et stort behov for at blive guidet videre. De fleste af deltagerne er blevet diagnosticeret
i almen praksis, og det er primeert de praktiserende lseger, som omtales her. Interviewperso-
nerne beskriver det med formuleringer som “at blive smidt hjem fra laegen”, "ladt i stikken” og
"veere pa egen hand”:

Jeg havde falelsen — og det var ogsa faktuelt — af, at jeg stod selv med det. Der var
ingen hjaelp fra leegen. (Niels)

Flere fortaeller pa forskellig vis om oplevelser med at fa diagnosen og blive mgdt med et krav
om at eéendre adfeerd, fordi det er en forudsaetning for et godt liv med sygdommen. Mange
fortzeller, at de blev sat i tabletbehandling, fik udleveret en pjece om type 2-diabetes og blev
bedt om at holde sig fra sukker og dyrke noget motion. Ida og Niels fortzller:

Jeg fik ikke alverdens hjeelp dengang. [...] jeg fik en brochure med en tyk dame pa
min mors alder pé forsiden. Jeg fortalte, at jeg spiste yoghurt til morgenmad, og hun
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[sygeplejersken] fortalte, at hvis der var sukker i, skulle jeg huske at veelge den med
aspartam. (lda)

(...) leegen spurgte ind til, hvordan jeg levede, om jeg spiste sundt osv. Og det mente
jeg, at jeg gjorde, og sa gjorde hun ikke mere ved det. Jeg gar hjem og havde ikke
faet at vide, hvad type 2-diabetes betad og medfarte. (Niels)

De fleste af deltagerne har som nydiagnosticerede faet at vide, at de selv har en vigtig rolle at
spille i forhold til at holde sygdommen i ro. De har samtidig oplevet at st med mange ubesva-
rede spgrgsmal bade om sygdommen og den indsats, de selv skal gere i hverdagen, men uden
mulighed for at fa dem tilstreekkeligt besvaret. Det geelder bade de personer i undersagelsen,
som har faet deres diagnose inden for de sidste par ar, og de personer, der er diagnosticeret
for mange ar siden. Det beskriver Steffen, som fik konstateret type 2-diabetes i 2020:

Det farste halve ar efter diagnosticering folte jeg mig forladt, folte jeg stod helt selv.
Om det er grundet corona, ved jeg ikke. Jeg kunne ikke forsta, at jeg ikke harte
noget, for jeg selv tog fat. Min egen laege harte jeg heller ikke fra, for jeg selv tog
kontakt. Jeg vidste jo ikke, hvordan mit blodsukker var, om jeg gjorde det rigtige
med kost — jeg havde hundredevis af spgrgsmal. (Steffen)

Interviewpersonerne peger pa, at de har behov for grundig viden om, hvad det indebzerer at
have diabetes pa kort og pa lang sigt. Det vil sige, hvordan man handterer sygdommen i hver-
dagen, hvilke konsekvenser sygdommen kan have pa lang sigt, fx i form af felgesygdomme,
behandlingsmuligheder mv. Derudover efterspgrger interviewpersonerne iseer viden om kost:
Hvad de ma/ber spise og i hvilke meengder. En af interviewpersonerne beskriver det som “at
famle i blinde over kost”.

| nogle af de tilfaelde, hvor interviewpersonerne har faet information fra deres praktiserende
leege, er oplevelsen, at informationen ikke er tilstraekkelig eller tilpasset netop deres situation
og krop, fx i forhold til hvordan madvarer pavirker blodsukkeret forskelligt hos forskellige per-
soner. Enkelte forteeller eksempelvis at have faet rad, fx om at spise havregryn til morgenmad,
som viste sig at pavirke deres blodsukkerniveau negativt. For eksempel siger Lisette:

Jeg fik ikke s& meget information hos laegen, men kom ind til sygeplejersken bag-
efter, som fortalte mig lidt om det. Jeg blev nu ret forvirret. Jeg manglede at fa at
vide, hvad man ma spise, og hvordan man laver mad. [...] Det er forskelligt, hvad
jeg har faet at vide. Ogsa i forhold til hvad leegen og sygeplejersken har sagt. Jeg
havde en time hos en dizetist, som jeg blev henvist til fra kommunen. Hun sagde, at
jeg godt matte spise de her grove rundstykker fra Hatting, men dem kunne jeg altsa
slet ikke tale. Jeg har ogsa faet at vide, at jeg gerne ma spise kartofler, men det er
ikke godt for mig. (Lisette)

Lisette forbinder det at fa diagnosen med stor forvirring om, hvad hun skulle spise og en ople-
velse af at fa modsatrettede informationer. Hendes krop reagerede negativt pa de kostrad, hun
fik, men samtidig fik hun ikke stgtte til at forsta hvorfor. Nogle af deltagerne har stor glaede af
kontakten med en dieetist, men for Lisette sgede den ene samtale med diastisten blot hendes
forvirring. Den utilstraekkelige hjeelp fra sundhedsprofessionelle i starten af forlgbet har for
nogle medfgrt uhensigtsmaessig adfserd, som fx fortsat at felge rdd om kost, der far blodsuk-
keret til at stige eller at sulte sig selv for at seenke blodsukkeret. Flere forteeller, hvordan de
hele tiden frygtede at spise noget forkert.
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Interviewpersonerne beskriver pa den baggrund den fgrste tid med diagnosen som en periode
praeget af usikkerhed og uvidenhed. Oplevelsen af at fale sig alene i den nye situation giver
anledning til bekymring, radvildhed og frustration. De interviewpersoner, der faler, at de har
stdet meget alene, eftersparger mere hjzelp fra sundhedsvaesenet. Deres erfaringer med sund-
hedsvaesenets indsats er naermere beskrevet i kapitel 4.

2.2  Atopse@ge viden og vejledning

Behovet for viden og vejledning er meget udtalt i den ferste tid efter diagnosticering, og formalet
er at undersgge, hvad det kraever at have type 2-diabetes, herunder hvilken kost man ma/skal
spise, hvor meget og hvornar. Som sagt oplever mange af deltagerne, at sundhedsvaesenet
ikke hjeelper dem tilstraekkeligt. Det store behov for viden om sygdommen samt rad og vejled-
ning til at tilpasse denne viden til deres egen situation saetter interviewpersonerne pa en stor
opgave.

Langt det meste af informationssggningen for de personer, der er blevet diagnosticeret for
nylig, foregar online via Google, Diabetesforeningens hjemmeside, forskellige blogs og Face-
book-grupper om type 2-diabetes (se kapitel 6 om diabetesfaellesskaber). Nogle naevner med-
lemsblade fra Diabetesforeningen, bager og foldere fra lsege, apotek mv. De deltagere, der har
levet l&enge med diabetes, naevner ogsa personer i deres personlige netveerk, som de har sggt
rad hos. Der viser sig flere udfordringer i denne proces med at fa viden om type 2-diabetes.

Den ferste udfordring er, at selv om den tilgaengelige viden omhandler type 2-diabetes, sa er
den generel. Derfor har nogle af deltagerne sveert ved at tilpasse den til deres egen situation,
hvilket er det, de oplever at have behov for. Nogle finder det eksempelvis svaert at bruge den
information, de finder pa Diabetesforeningens hjemmeside, til konkrete livsstilsaendringer, som
matcher netop deres diabetes. Enkelte mener, at informationen er foraeldet og har ikke tillid til
Diabetesforeningens anbefalinger om kost. Andre er bedre til at omsaette den brede og over-
ordnede viden og har gode erfaringer med at bruge Diabetesforeningens hjemmeside som
stgtte i en livsstilseendring.

Den naeste udfordring er, at der findes mange modstridende informationer om kost, nar man
forst bevaeger sig ud pa internettet. Oplevelsen er, at fx Google-sggninger ikke altid leder en
det rette sted hen og kan give anledning til forvirring. Det forteeller Lene:

Jeg googler noget, men det skal man passe pad med. Man skal ikke tro pa, at alt er
sandt. (Lene)

Den brede sggning i mange forskellige kilder betyder, at ikke al informationen er fagligt funde-
ret, men leveres ogsa af fx privatpersoner i Facebook-grupper og pa blogs. Informationen kan
veere uklar og ligefrem modstridende, hvilket kan vaere sveert at navigere i som nydiagnostice-
ret. Hvis man ikke formar at sortere og veelge den mest solide og relevante information ud, kan
der opsta mere forvirring end afklaring. Niels oplever eksempelvis, at man naermest kan "blive
sygq af at sgge viden”.

At mangle viden og stette, nar man far diagnosen, har for flere betydet, at vejen til den rette
kost har veaeret lang. Det kraever, at man kan sta for at prgve sig frem, nar man skal omsaette
viden til kompetencer, der virker i hverdagen. For eksempel forteeller Mille, at det tog hende et
halvt ar at acceptere sygdommen, et ar at lzere at leve med den, og sammenlagt halvandet ar
at finde ud af, hvordan hun helst skulle spise. Mille brugte en bred strategi til at finde frem til
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den bedste male at leve pa; hun brugte Google og Facebook, hentede tips og tricks fra Diabe-
tesforeningens hjemmeside, trak pa sin nabo og en veninde, der ogsa har diabetes. Naboen
laerte hende at male sit blodsukker hyppigt for at finde ud af, hvilke madvarer og hvilke maeng-
der, der far blodsukkeret til at stige, og hvordan diabetessymptomerne feles i kroppen. Flere
af deltagerne har sggt input fra andre med diabetes — bade type 1 og 2 — i deres familie og
sociale netveerk i den fgrste tid.

Selv at sgge viden og vejledning kreever ifglge deltagerne energi, overskud og ressourcer. Det
er samtidig ofte noget, man mangler, nar man netop har faet en kronisk sygdom. Alligevel har
alle interviewpersonerne taget et stort ansvar for at fremsgge den viden og vejledning, som de
har brug for til at fungere med sygdommen i hverdagen. Disse erfaringer opstar bl.a., nar sund-
hedsvaesenet ikke i tilstraekkelig grad formidler den viden og vejledning, som interviewperso-
nerne mener, at de har behov for.

2.3 Litteratur om den farste tid

Tre publikationer fra litteratursggningen’ i denne undersggelse beskriver erfaringer med at
handtere type 2-diabetes i den farste tid efter diagnosen (Kneck, Klang & Fagerberg, 2011,
Booth et al., 2013, Gardsten et al., 2018).

Pa baggrund af en interviewundersggelse med 13 deltagere fra Sverige undersgger Kneck,
Klang & Fagerberg, hvordan man laerer at leve med sygdommen i de fgrste 2 maneder efter
diagnosen. Artiklerne beskriver den farste tid som en leeringsproces, der handler om at forsta en
ny virkelighed og leere en ny krop at kende. Det indebeerer, at den enkelte skal lsere om sygdom-
men, hvordan kroppen fungerer, og hvordan hvilke former for adfaerd pavirker kroppen. Blodsuk-
kermalinger bruges som redskab til at afkode kroppens tilstand. Studiet finder, at nydiagnostice-
rede oplever at veere i en ukendt situation med utilstraekkelig viden, hvilket skaber usikkerhed.
Usikkerheden virker som motivation for at s@ge ny viden og revidere eksisterende viden. Sund-
hedsvaesenet betragtes som en ngdvendig partner, nar man far diagnosen. Imidlertid er oplevel-
sen, at sundhedsprofessionelle ikke mader de nydiagnosticeredes forventninger. | konsultationer
med sundhedsprofessionelle er der kun tid til at tale om konkrete behandlingsmaessige udfor-
dringer sdsom blodsukkerniveau og ikke bekymringer og spargsmal (Kneck, Klang & Fagerberg,
2011).

Et engelsk, kvalitativt studie baseret pa 1) fokusgrupper med 16 personer, som er diagnostice-
ret med type 2-diabetes, og 2) interviews med 7 sundhedsprofessionelle med saerlig viden om
type 2-diabetes, undersgger patienters egenomsorg i relation til kosteendringer og fysisk akti-
vitet. Alle deltagere havde vaeret pa diabetesuddannelse. Studiet finder, at nydiagnosticerede
patienter oplever en raekke barrierer for at handtere sygdommen i den ferste tid efter diagno-
sen. Det handler om at skulle aendre vaner i forhold til kost, at handtere sociale situationer med
fristelser, mangel pa sunde alternativer eller manglende hensyn fra andre. Der er manglende
viden og forstaelse af sygdommen, og det er udfordrende at finde, vaelge og vurdere informa-
tion fra mange forskellige kilder. Deltagerne oplever ogsa praktiske udfordringer relateret til
livsstilseendringer, fx andre sygdomme som besveerligger motion. Endvidere har deltagerne i
studiet en negativ opfattelse af den livsstil, de skal tilegne sig til trods for diabetesuddannelsen.

' llitteraturgennemgangen er der ikke malrettet sggt litteratur om at vaere ny med type 2-diabetes. Publikationer,

som viste sig i segningen og omhandler dette tema, er taget med fordi den farste tid var meget fremtraedende i
interviewene.
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Der er overensstemmelse mellem fokusgrupperne og interviewene med de sundhedsprofessi-
onelle. Dog har de sundhedsprofessionelle tendens til at undervurdere patienternes negative
opfattelse af kravene til kost og motion. Forhold, som understgtter handtering af sygdom, er at
fgle sig sundere efter at have foretaget endringer i livsstil, ansker om at undga konsekvenser
som fglgesygdomme pa lang sigt, at monitorere sit blodsukkerniveau samt fa stette fra sund-
hedsprofessionelle og familie (Booth et al., 2013).

Et svensk studie peger pa, at nydiagnosticerede er udfordret af at laere at acceptere diagnosen
og blive motiveret til at eendre vaner. Studiet bygger pa fokusgrupper med 11 personer og
sammenligner erfaringer hos henholdsvis erfarne og nydiagnosticerede personer med type 2-
diabetes. Nogle af de nydiagnosticerede mangler motivationen for at aendre livsstil, fx pa grund
af holdninger om, at diabetes ikke er en alvorlig sygdom, og at sygdommen kan klares med
medicin alene. Selvtillid opleves som ngdvendigt for at handtere sygdommen og leve et sundt
liv, men ogsa for at kunne handtere andre menneskers reaktioner, holdninger og forventninger.
Bade nydiagnosticerede og mere erfarne patienter keemper med at forstd udsvingene i deres
blodsukker og med at udvikle kompetencer til at vaelge sund mad og spise regelmaessigt. De
har udfordringer med at omsaette generel viden til individuelle forhold, og der er et gnske om,
at sundhedsprofessionelle laerer en, hvad man kan og bar spise, frem for hvad man begr undga.
Nydiagnosticerede kaemper med at acceptere sygdommen og holde motivationen til livsstils-
&ndringer, mens de mere erfarne patienter i hgjere grad er bekymrede for komplikationer og
medicinering. Personer med type 2-diabetes har dermed forskellige behov i forskellige faser af
sygdommen (Gardsten et al., 2018).

2.4 Opsamling

Interviewundersggelsen viser, at nar man far diagnosen type 2-diabetes, star man over for en
opgave med at aendre sin livsstil og saerligt at finde ud af, hvilken kost man skal spise for at
holde sygdommen i ro. For interviewpersonerne er det en stor og uoverskuelig opgave. Sam-
tidig er det at fa diagnosen forbundet med en oplevelse af at fele sig alene med sygdommen
og ikke at fa den hjeelp og stette, de har behov for, szerligt fra de praktiserende lzeger, som
oftest stiller diagnosen. Interviewpersonerne har behov for viden om, hvad det betyder at leve
med diabetes bade pa kort og lang sigt, og vejledning i at omsaette den viden til konkrete kom-
petencer, som de kan bruge til at foretage de pakreevede forandringer i hverdagen.

Den inkluderede litteratur bekreefter disse fund og beskriver perioden efter diagnosticering som
forbundet med stor usikkerhed og behov for hjeelp fra sundhedsvaesenet, der ofte ikke bliver
mgdt. Et studie indikerer endvidere, at diabetesuddannelse tidligt i forlabet ikke n@gdvendigvis kan
lase denne udfordring, og at de sundhedsprofessionelle undervurderer deres patienters modvilje
mod kravene til den nye livsstil. Disse resultater er ikke afdaekket i denne undersggelse.

17



3 Den forandrede hverdag

Efter den farste tid med diagnosen har interviewpersonerne fokus pa at etablere en god hver-
dag med type 2-diabetes. Den kroniske sygdom bryder med de rutiner, som normalt har faet
dagligdagen til at kgre. Interviewpersonerne i denne undersggelse er optaget af at etablere en
hverdag med en god balance mellem varetagelse af sygdommen og den livsstil, de kender og
foretraekker. For nogle er denne balance uproblematisk; for andre kreever det en Ilabende kraft-
anstrengelse. | dette kapitel beskrives tre temaer, som interviewpersonerne fremhaever i for-
hold til at fa en forandret hverdag til at fungere, samt de relevante publikationer fra litteratur-
gennemgangen:

= Nye vaner med kost og motion
= Kriser, anden sygdom og gkonomi
= Sygdommen skal fylde mindst muligt

= Litteratur om den forandrede hverdag.

3.1 Nye vaner med kost og motion

| og med at kost og motion er centrale greb i varetagelsen af sygdommen, er det ogsa her,
hvor interviewpersonerne oplever de starste udfordringer. | forhold til den ferste tid med type
2-diabetes er det i mindre grad usikkerheden omkring, hvad man ma spise og i hvilke maeng-
der, der fylder. De fleste oplever, at de pa et tidspunkt har opbygget tilstraeekkelig viden om
sygdommen og lzert deres krop med diabetes at kende. Det sker typisk efter det fgrste halve
eller hele ar med sygdommen. P& dette tidspunkt treeder de ind i, hvad de beskriver som en ny
fase, hvor de har fokus pa at holde fast i de sunde vaner med kost og motion.

Deltagerne handterer dette forskelligt. Nogle omlaegger deres hverdag fuldt ud med det samme
og har haft relativt let ved at aendre pa maden og at beveege sig mere. De har ofte haft en
livsstil, som ligger teet pa den, deres sygdom kreever. De spiste maske ikke slik og kager eller
dyrkede meget sport i forvejen, hvorfor forandringen ikke var sa omfattende. Andre aendrer pa
deres vaner lidt ad gangen — de starter maske med kosten og giver sig selv lov til at vente med
at skrue op for fysisk aktivitet. Andre igen oplever, at udfordringer i hverdagen speender ben
for de sunde vaner trods deres gode intentioner om at spise sundt og rare sig dagligt. Uanset
tilgang er det for mange af interviewpersonerne en udfordring at holde fast i de nye vaner pa
den lange bane. Lisa forteeller:

Det sveereste ved at have diabetes er at leve op til idealet hver dag. Det er er sveert.
Jeg motionerer en del og saddan, men at ggre det altid... Jeg har haft en periode i
vinter, hvor jeg ikke gad noget som helst, og sa gik jeg jo lidt i sta. Og det er jo ikke
godt, for man skal holde sig i gang i forhold til motion og spise ordentligt og vaere
motiveret. Det er lidt et pres at bibeholde motivationen. Alle burde jo bare leve efter
kostradene, men andre kan jo godt klare ikke at gide noget i en periode, men det
kan jeg jo ikke. (Lisa)

Lisa peger her pa noget, som gar igen i interviewene, nemlig at det kan veere sveert at fa de
sunde vaner til at blive en integreret og naturlig made at leve pa, og at der kan vaere behov for
at holde pauser eller sleekke lidt pa kravene til kost og motion. Interviewpersonerne taler om at
finde en balance mellem den livsstil, der kraeves af sygdommen, og deres egne preeferencer.
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Der er forskellige vinkler pa dette. Nogle argumenterer for deres prioriteringer med, at de har
behov for en tilveenningsproces, hvor de gradvist tilegner sig nye vaner over en lzengere peri-
ode, som fx Jonna:

Det er bedst, ndr man formér at holde den positive vinkel og ikke slar sig selv i
hovedet med ikke at lykkes med for eksempel motion. Det kan jeg altid skrue péa
senere. Sygeplejersken siger, at der er tre ben: medicin, motion og mad, og at man
kan leegge mere vaegt pa det ene. Jeg er ikke dér, hvor det er en naturlig del. Jeg
ved med mig selv, at det bliver bedre i foraret. (Jonna)

Andre interviewpersoner traeffer en bevidst beslutning om at ga pa kompromis med de gode
vaner. Bent forteeller om, hvor han veelger at sleekke lidt pa kravene til, hvad han spiser:

Leegen ordinerede nogle piller og vil lave opfalgning et par méneder senere. Sa
skulle jeg begreense indtaget af salt og sukker, og nu har jeg fundet et fornuftigt leje.
Man kan godt forsage djeevien fuldsteendig; det har jeg valgt ikke at gare. (Bent)

Nogle af interviewpersonerne forteeller endvidere, at de ind imellem tager en pause fra den
sunde kost og spiser mere usundt ved seerlige lejligheder, fordi de har lyst. At tillade sig selv
sma pauser, fx til hgjtiderne eller ved festlige lejligheder, betyder, at det kan vaere nemmere at
holde motivationen pa andre tidspunkter. Som Bent forklarer ovenfor, tager interviewperso-
nerne aktivt stilling til, hvornar de vil ga pa kompromis med de retningslinjer for kost og motion,
som varetagelsen af deres sygdom kraever. Det fremgar pa tveers af interviewene, at det at
tage sig af sig selv, nar man har en kronisk sygdom, ogsa handler om at give sig selv lov til
ikke altid at gore det ’rigtige’.

Et af de tidspunkter, hvor interviewpersonerne bade bliver udfordret i forhold til kostvaner og
ofte gar pa kompromis med den sunde mad, er, nar de skal spise ude. Det er typisk situationer,
hvor man ikke selv kan bestemme, hvad der kommer pa bordet, eller hvor udvalget af madvarer
er begraenset. Det er fx, nar man ude blandt andre i sociale sammenhaenge — pa besgag og til
fester og haijtider. Det kan ogsa veere frokost pa arbejdspladsen og restaurantbesgg. | disse
sammenhaenge oplever deltagerne, at den mad, der er tilgaengelig, ikke altid matcher det, som
de bar spise. De fleste forteeller, at nar de er ude, sa spiser de, det der er sat frem. De sorterer,
spiser mindre af noget og mere af det, som de har det godt med at spise. Nogle fa forteeller, at
de har egne madvarer med. Ingen gnsker at ggre et nummer ud af, at de har diabetes. De
gnsker ikke opmeaerksomhed pé sygdommen, men @nsker sa vidt muligt at kunne deltage i
arrangementer pa lige fod med andre. Flere af deltagerne forteeller, at de af den grund siger ja
tak til at spise madvarer, som de ved, far deres blodsukker til at stige, fordi de ikke vil gare et
vaesen af sig, fx hvis veerten i bedste mening har lavet en seerlig ret til dem.

3.2 Kriser, anden sygdom og gkonomi

Der kan dog veere andre tidspunkter, hvor deltagerne oplever, at den motivation og vedholden-
hed, der kraeves for at leve sundt med type 2-diabetes, er i bund. De kan isaer blive udfordret,
i situationer, hvor der er krise, eller hvor de pa anden made fgler sig belastet eller har det
psykisk sveert, fx ved skilsmisse, dadsfald, fyringer mv. Flere af deltagerne naevner, at de sa
kan ‘falde i’ og spise mad, som de ikke taler sa& godt. Mille beskriver, hvad der skete, da hun
havde en dag, hvor hun var traet og ked af det:

19



For eksempel i lordags, der teenkte jeg: “rend mig i reven”. Sa fik jeg et eedeflip og
gik amok i ost og kneekbrgd. Kunne godt meerke jeg havde lyst til slik, men jeg spiste
ost i stedet. Jeg havde en dum dag. Ellers er det ikke svaert for mig at holde mig fra
det sagde. (Mille)

Et begreenset fokus pa diabetes og motivation til en sund livsstil kan ogsa skyldes andre syg-
domme, som fylder mere i hverdagen. Smerter og funktionsnedsaettelser kan opleves som
mere patreengende end den diabetes, som mange af deltagerne ikke maerker direkte i hverda-
gen. Andre forteeller tilsvarende, at alvorlig og/eller akut sygdom kan have samme effekt — bade
nar det geelder en selv eller en nzertstaende. | disse tilfaelde kan det pavirke kost- og motions-
vanerne. Heidi, som ud over diabetes ogsa har fibromyalgi og psykisk sygdom, forteeller:

Det [diabetes] har ikke fyldt s& meget, som det maske skulle i forhold til motion og
sadan. Jeg burde helt klart bevaege mig noget mere. Barriererne er, at jeg har fibro-
myalgi, sé jeg har smerter ogsa. Det er irriterende at have sa mange ting: Hvis det
ikke er det ene, sa er det det andet. | kraft af, at jeg ogsa slds med s& mange andre
ting, sa& kommer sukkersygen ikke til at fylde s& meget — fibromyalgien fylder mest.
(Heidi)

Ud over kriser og anden sygdom er der enkelte interviewpersoner, der peger pa gkonomi som
en barriere for at leve sundt og passe deres sygdom. De siger samstemmende, at det er dyrt
at have diabetes. Nogle papeger, at flere varer er dyrere, hvis de skal leve op til kravene om
diabetesvenlig kost, og at det isaer er sveert for enlige, som ma kgbe varer i pakninger, der er
beregnet til en hel familie. Nar der samtidig skal betales for treening, medicin, udstyr til blod-
sukkermaling samt forskellige undersggelser, kan det ga ud over gkonomien:

[...] alt det med sundhed er dyrt, digetister mv. Jeg skal give flere penge for at leve
sundt end at leve usundt. Jeg kan kebe en marsbar for 5 kr., men en Isis bar koster
12 kr. Hvorfor skal jeg straffes? (...) Medicinen er ogséa dyr. Nar det er en livstruende
sygdom, burde man fé hjeelp til det. Nar jeg bliver 67, sa skal jeg pa folkepension,
og sa bliver det rigtig sveert. Jeg skal til fodleege. Det betaler man selv for med til-
skud. Jeg skal ogsa have tjekket gjnene, og der skal man selv betale for sine briller.
Det bliver sveert for mig. Det kommer jeg nok til at spare pa. (Birthe)

Ud over den gkonomiske byrde ved at have type 2-diabetes er der en raekke opgaver forbundet
med den daglige handtering af sygdommen, som interviewpersonerne i forskellig grad oplever
som en udfordring. De skal huske at tage medicin, male blodsukker, bestille tid til undersggelse
og kontrolbesag osv. Ikke alle interviewpersonerne fgler, at de har det fulde overblik over deres
forlgb, og hvad der skal ggres hvornar. Nogle af de deltagere, der er i arbejde, papeger, at det
kan knibe med at fa tid til motion, nar man kommer traet hjem fra en arbejdsdag og gerne vil
have tid til familien.

Nar det er sveert at holde motivationen til den sunde livsstil, ndr man skal tage medicin og ga
til kontrol, og nar de gkonomiske bekymringer tynger, s& kan sygdommen komme til at fylde
meget i hverdagen.

3.3 Sygdommen skal fylde mindst muligt

Det er gennemgaende i interviewene, at deltagerne arbejder pa at fa deres sygdom til at fylde
mindst muligt i hverdagen. De vil helst glemme, at de har type 2-diabetes, samtidig med at de
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sa vidt muligt tager de nadvendige forholdsregler og lever pa en made, der holder sygdommen
i ro. Det kreever, at man kender sin sygdom og ved, hvad man skal og ma, ggr det nedvendige
og helst pa en made, som er integreret og automatisk. Mads og Lisa forklarer:

Balancen kommer naturligt. Nar du begynder at fa gode resultater, s forsvinder
det, som rumsterer i baggrunden. De nye vaner overtager — det er ikke diabetes,
der fylder, men maélet eller vejen derhen. Det er den nydelse, man far ved motionen
eksempelvis. (...) Jeg er bevidst om, at jeg har diabetes, men det fylder ikke meget.
(Mads)

Et godt liv med diabetes, er et godt liv i det hele taget, der er ikke forskel. At alle ens
rutiner i forhold til, hvordan man lever, skal vaere sé inkorporeret, at man ikke teenker
over det, s& man kan bruge sine kreefter pa noget andet. (Lisa)

Interviewpersonerne er enige om, at sygdommen ikke ma styre tilveerelsen. De er enige i, at
man har en vis indflydelse pa, hvor meget sygdommen fylder i hverdagen. Det er forskelligt,
hvordan deltagerne griber opgaven an, og hvad der hjaelper dem, og de anvender forskellige
strategier til at treenge sygdommen i baggrunden.

Mange fremhaever den mentale proces, det er at acceptere, at man har en kronisk sygdom,
som afggrende for, hvor meget sygdommen fylder. Det kan dog tage tid og kraever en fortsat
indsats, som Marianne forteeller:

Nu har jeg kun haft diagnosen i 2 ar, s& det bliver speendende, hvordan jeg har det
i fremtiden. Jeg har accepteret, at tingene bliver ikke som fgr — diabetes skal jeg
leve med, og det kunne jeg ikke have sagt for et ar siden. Det er sma bidder, man
tager hele tiden, for at man accepterer, at det er sadan, det er. Sa det bliver nem-
mere med tiden. (...) Det med at arbejde med sig selv og na frem til en accept af sit
nye liv, s& man kan arbejde videre med det og ikke bare ligge pa den lade side.
(Marianne)

For andre er der en vigtig afvejning af risikoen for at f& symptomer og udvikle fglgesygdomme
i forhold til at ggre det, som man har lyst til nu og her. Det kan fx veere omkring kosten som
beskrevet i afsnittet ovenfor. Her har deltagerne forskellige perspektiver, men grundleeggende
er de enige om, at man ma vaelge sin vej og tage konsekvenserne af den.

For at jeg skal leve med det, ma det gerne fylde, men det skal bare ikke vaere et
problem. Og at jeg kan arbejde fornuftigt med mig selv og treeffe de rigtige valg. Det
er ikke altid det mest hensigtsmaessige, man vaelger, og det er okay, sé laenge det
ikke er hver dag, det sker. (...) For nogen vil det ogsa veere en belastning, men det
er sadan, jeg formar at have mit liv pa sporet, og det er med mig i de valg, jeg
treeffer. (Marianne)

Handteringen af sygdommen handler ogsa om at fokusere pa det, man faktisk lykkes med frem
for at forfalde til selvbebrejdelser, nar man ’falder i". Det gaelder om at tage kontrol over sin
hverdag og fylde den med andre ting, som tager opmaerksomheden, er meningsfulde og giver
livskvalitet. Det kan veaere en hobby, samvaer med gode venner og familie mv.

Jeg vil helst ikke have, at bekymringerne fylder meget. Jeg praver at have det gode
liv. Det skal ikke veere sygdommen, der styrer mig, men mig der styrer den. Nar jeg
er med i s& mange workshops [om diabetes], er jeg opmaerksom pa, jeg har en
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kronisk sygdom. Ellers beskeeftiger jeg mig med ting, der gar, jeg ikke skal teenke
pa den. (...) At fé input fra andre mennesker og have en hobby, man er glad for.

(Viggo)

Som Viggos udsagn peger pa, kan det at deltage i sygdomsrelaterede aktiviteter, fx diabetes-
kurser, forhindre, at sygdommen treeder i baggrunden. Det samme gaelder det at tage medicin
og male blodsukker. Selvom det er ngdvendige, daglige aktiviteter, der holder sygdommen i
ro, sa finder flere, at det er med til at sygeligggre dem. Andre har det omvendt, og for dem er
det at holde gje med sygdommen og ga til kontrol hos laegen med til at skabe en god hverdag.

Flere af interviewpersonerne forteeller, at de bruger bekymringen for fglgesygdomme eller ud-
sigten til at skulle have insulin pa et tidspunkt som en motivation for at traene og spise sundt.

Hvis du ikke gar noget kost- og motionsmaessigt, sa er der kun medicin tilbage. Jeg
formaede at holde mig til, at jeg ikke far insulin. Du kan leve et nemmere liv uden
insulin. [...] Det er en motivation at kunne udseaette insulinen. Jeg forstiller mig, at
det vil gribe mere ind i min hverdag. [...] Jeg tror, det er sveerere at justere med
insulin, og sygdomsforlgbet er veerre. (Mads)

Nogle er meget imod at tage medicin, hvilket er motiverende i forhold til at holde en sund livsstil.
Andre gnsker sig en mirakelkur, hvor de kunne tage medicin, der gjorde dem fri af behovet for
livsstilseendringer. Sa ville de for alvor kunne glemme, at de havde en kronisk sygdom.

Ud over den indsats, som deltagerne selv gar for at fa en god hverdag, bemaerker de, som har
levet laenge med diabetes, at tiden har aendret sig til det bedre. Der findes mere viden om betyd-
ningen af kost og motion og bedre medicin, hvilket betyder, at bade kost og behandling i hgjere
grad kan tilpasses individuelt. Dagligvarebutikkerne har flere varer, som passer til diabeteskost.
En af interviewpersonerne, der har haft type 2-diabetes i mange ar, papeger endvidere, at der er
anden holdning til type 2-diabetes, end der var tidligere, bl.a. fordi sygdommen er mere udbredt.
Disse forhold ggr det mindre besveerligt at have en god hverdag med diabetes.

Den balance, som interviewpersonerne taler om, er ikke ngdvendigvis stabil. Nar hverdagen
&ndres af andre arsager, kan det medfgre, at de rutiner, man er lykkedes med at skabe, bliver
brudt. Det kan vaere, nér der er krise eller der steder andre sygdomme til, som blev beskrevet
i afsnittet ovenfor, hvis sygdommen er sveer at behandle eller holde i ro, eller nar der stader
felgesygdomme til. | sddanne tilfaelde forstyrres balancen, og s& kraever det en ny indsats, ofte
ny radgivning og mere viden at genskabe en hverdag, hvor sygdommen fylder sa lidt, som den
enkelte gnsker det.

3.4 Litteratur om den forandrede hverdag

Fire publikationer fra litteraturs@gningen i denne undersggelse beskriver, hvilke erfaringer per-
soner med type 2-diabetes har med at skabe et godt hverdagsliv med sygdommen (Minet et
al., 2011, Carolan, Holman & Ferrari, 2015, Cleal et al., 2019, Martin & Topholm, 2020).

Minet et al. undersager erfaringerne med at leve med diabetes pa baggrund af syv fokusgrup-
per med personer med type 1- og 2-diabetes efter deltagelse i patientuddannelse. Studiet fin-
der, at personer med diabetes er optaget af at overkomme udfordringerne med at varetage
sygdommen bedst muligt, og at kontrol over kosten er seerlig central for fglelsen af at have
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kontrol over sygdommen. De er opmaerksomme pa at finde en balance mellem at fglge ret-
ningslinjerne omkring kost, motion og medicin for at regulere deres blodsukkerniveauer og at
opfylde deres egne behov. At leve med diabetes kraever et dagligt arbejde med at omsaette
retningslinjerne til ens gvrige hverdagsliv gennem Igbende forhandlinger, som indebeerer, at
hvis man ger noget usundt, skal det modsvares af noget sundt. Det er ikke alle personer med
diabetes, der oplever at kunne handtere sygdommen eller at mobilisere stgtte i deres netvaerk.
Nar personer med type 2-diabetes ikke lykkes med at varetage deres diabetes tilstreekkeligt,
kan det skyldes, at de keemper med andre problemer end diabetes, eller at de ikke far opbak-
ning fra deres sociale netveerk til at leve et liv i overensstemmelse med anbefalingerne (Minet
etal., 2011).

Et andet kvalitativt studie baseret pa fokusgruppeinterview omhandler oplevelsen af at leve
med type 2-diabetes i et omrade i Australien med sveere sociogkonomiske forhold. Ogsa dette
studie peger bl.a. pa, at mange personer med type 2-diabetes har udfordringer med at tilpasse
kosten. Deres oplevelser knytter sig til 2endringer i type og maengder af mad samt til skema-
lzegning af maltiderne. For nogle resulterede aendringerne i en trang til kalorie- og kulhydratrig
mad, og det havde negativ pavirkning pa deres sociale aktivitet, ligesom de sociale situationer
udfordrede de begreensninger, som varetagelsen af sygdommen kreever (Carolan, Holman &
Ferrari, 2015).

For personer, der er i arbejde, er der bade fordele og ulemper forbundet med at have diabetes
pa arbejdspladsen. Interaktion med kolleger og deres historier om diabetes kan generere gget
viden om diabetes og opmaerksomhed pa egenomsorg, viser et survey pa tveers af 17 lande.
Deltagerne i surveyen rapporterede, at det kan veere sveert at finde tid i arbejdsdagen til aftaler
i sundhedsvaesenet, blodsukkermaling, at spise pa bestemte tidspunkter mv. Deltagerne rap-
porterede ogsa, at deres sygdom havde negativ indvirkning pa karrieremuligheder — det var fx
sveert at fa nyt job eller blive forfremmet. Nogle oplevede manglende statte fra leder og kolle-
ger, hvilket pavirkede deres mentale tilstand. Omvendt kan oplevelsen af stgtte fra kollegerne
bidrage til at modvirke stress (psychological distress) og gavne egenomsorg pa arbejdspladsen
(Cleal et al., 2019).

Endelig viser en litteraturgennemgang om sarbarhed og diabetes, at hvis man lever med hel-
bredsmaessige, sociale eller gkonomiske vanskeligheder, kan en diabetesdiagnose og kravene
til kompetent handtering af sygdommen veere en stor udfordring. Samtidig kan en diabetesdiag-
nose forsteerke de bekymringer og vanskeligheder, man har i forvejen. Der er generelt mang-
lende viden om diabetes, diabetesbehandling, og hvad egenomsorg indebeerer, fx i forhold til
kost og fysisk aktivitet blandt sarbare grupper. For personer med psykisk sygdom og multisygdom
samt blandt socialt udsatte kan perioder med darligt mentalt helbred, andre somatiske sygdomme
eller bekymringer om at fa hverdagen til at haange sammen skygge for diabetesbehandling og
egenomsorg. Dermed kan diabetes og de krav, der stilles til den enkeltes livsfarelse, forsteerke
den sarbarhed, som disse grupper allerede lever med (Martin & Topholm, 2020).

3.5 Opsamling

Nar den fgrste tid med type 2-diabetes er overstaet, har deltagerne fokus pa at etablere en ny
hverdag. Sygdommen skal helst fylde mindst muligt, og livet skal helst fortsaette, som man
kender det. Livstil, dagligdagens rutiner og mader at veere sammen med andre pa kan veere
sveere at forandre, nar de er opbygget gennem mange ar. Det viser bade interviewene og den
inkluderede litteratur.
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Interviewpersonernes beskrivelse af det gode hverdagsliv kredser om det regime, de skal fglge
for at varetage deres sygdom og @nsket om en tilveerelse, der ikke er pavirket af sygdom. De
anstrenger sig for at opretholde en balance mellem kost, motion og medicin. Denne balance
betyder, at sygdommen holdes under kontrol, og at der er plads til at sleekke pa kravene til den
sunde livsstil, nar situationen kraever det. Balancegangen mellem pligt og lyst kan ogsa let
forstyrres, hvis man har gkonomiske udfordringer, star midt i en krise eller har andre syg-
domme, der maske meerkes tydeligere i kroppen eller udfordrer den mentale trivsel.

Fra deltagernes perspektiv er egenomsorg mere end kun at fglge de retningslinjer for kost og
motion, som fagpersoner formidler til dem. Det handler om at bruge sin viden aktivt til beslutte,
hvordan man gar pa kompromis for at opna et andet gode og veaere bevidst om konsekven-
serne. For egenomsorg er ogsa at spise kage, nar man er til fedselsdag, at holde 'diabetesferie’
i julen, at blive pa sofaen, nar det regner, eller hvis man har ondt osv.

De inkluderede publikationer afspejler i hgj grad disse resultater. Litteraturgennemgangen pe-
ger desuden pa, at personer med diabetes oplever, at stette fra kolleger pa arbejdspladsen
bidrager med viden om sygdommen, men omvendt ogsa kan have negativ indvirkning pa kar-
rieremulighederne. | interviewanalysen fylder arbejde ikke s& meget, men naevnes primaert som
en udfordring i forhold til kosten pa grund af den mad, der er til radighed i fx en frokostordning.
Interviewpersonerne naevner ikke, at type 2-diabetes har indvirkning pa karrieremuligheder og
interaktion med kollegaer ud over maltidssituationer.
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4 Sundhedsvaesenets rolle

Nar man lever med type 2-diabetes, har man i hgj grad selv ansvaret for behandling, egenom-
sorg og forebyggelse af fglgesygdomme, og det foregar primeert i hjiemmet og hverdagen. | det
store billede fylder interviewpersonernes kontakt med sundhedsveaesenet ikke noget videre rent
tidsmeessigt, men den har afgarende betydning for, hvordan de leerer at varetage sygdommen
og felge med i, hvordan den udvikler sig.

Dette kapitel beskriver interviewpersonernes erfaringer med sundhedsvaesenets forskellige
indsatser. Tre centrale temaer viste sig i interviewene og udggr afsnittene i kapitlet sammen
med en beskrivelse af den relevante litteratur:

= Tilbud malrettet varetagelse af diabetes i hverdagen
= Timingen af tilbud
= Kontrolbesgg i almen praksis

= Litteratur om sundhedsveaesenets rolle.

4.1 Tilbud malrettet varetagelse af diabetes i hverdagen

Interviewpersonerne har forskellige erfaringer med tilbud, som skal hjeelpe dem med at tage hand
om deres type 2-diabetes i hverdagen. Nogle fa har modtaget individualiserede tilbud, hvor de
har faet hjeelp til at leere at handtere sygdommen i overensstemmelse med deres specifikke pree-
ferencer, sygdomsprofil, behandlingsmal mv. Det kan veere hjzelp fra disetist og diabetessygeple-
jerske i kommunen eller hos egen laege og i nogle fa tilfaelde forlgb pa sygehusenes diabetes-
ambulatorier og i regi af Steno Diabetes Center. En del af deltagerne har erfaringer med gruppe-
baserede indsatser enten fra kommune eller patientforening.

Det er forskelligt, om deltagerne er blevet henvist til disse tilbud af deres laege i almen praksis,
eller om de selv har opsggt dem. Tilbuddene har ligeledes ligget pa forskellige tidspunkter i del-
tagernes forlgb fra tidspunktet for diagnosen til flere ar efter, og der er stor variation i interview-
personernes oplevelser.

411 Individuelle tilbud

Det individuelle tilbud, som fremhaeves mest af deltagerne, er et forlab hos dizetist og/eller dia-
betessygeplejersker kort tid efter, at diagnosen er stillet og typisk forlaber over flere gange. Det
kan fx veere en diabetessygeplejerske, som er tilknyttet almen praksis eller et kommunalt tilbud
til nydiagnosticerede borgere. Nogle fa af deltagerne har modtaget sadan et tilbud. Erfaringerne
med dem er saerdeles positive og gar en stor forskel i det tidlige forlgb. Jonna beskriver sit udbytte
af at mgdes med en digetist og en diabetessygeplejerske:

Sa siger hun — og det er det bedste: "Nu skal du hare, vi har en diabetessygeplejer-
ske i kommunen, og du kan blive tilknyttet en dieetist”. Allerede dagen efter var jeg
i kontakt med diaetisten. De to havde fat i mig, og de kom hjem til mig privat hver for
sig. De tradte til sé& hurtigt, og det var helt afgarende. Vi sidder face-to-face og far
snakket ting igennem. Det gav mig sadan en ro. Dizetisten sendte nogle opskrifter i
min eBoks allerede et par timer efter vores made. Hun sendte et par stykker, og jeg
kunne bare sige til, hvis jeg ville have flere. Der var flere ting, jeg havde lyst til at
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lave. Jeg fik godt fat pa at lave en kostomlaegning. De tog fat dér, hvor jeg havde
udtrykt, at jeg var forvirret. (...) Jeg er sé glad for det. Jeg teenker, at det méa veere
afgarende at blive hgrt og set med det samme og fé ro pa og fa gode rad, der passer
til én selv. Jeg naede aldrig at blive urolig og ked af det. (Jonna)

Nogle har ad forskellige veje modtaget en indsats i sygehusregi eller ved Steno Diabetes Cen-
ter, fx via henvisning fra deres praktiserende leege eller tilbud om at deltage i forsag. Erfarin-
gerne herfra er ligeledes positive. Interviewpersonerne tilleegger det en afggrende betydning
for deres handtering af sygdommen, at de har faet svar pa deres spgrgsmal og tvivl fra sund-
hedsprofessionelle med specialistviden om diabetes, som de ikke synes, at de praktiserende
lzeger kan tilbyde. Det forteeller Bent og Susanne, som har haft kontakt med henholdsvis Steno
Diabetes Center og et sygehus:

Jeg er glad for at komme den anden vej rundt, fordi jeg er sammen med nogen, som
er specialister i diabetes. De ved noget mere om det. Det giver mig ro i sindet. Hvis
der er noget, sé ved de noget om det og kan svare pa spgrgsmal. Det er ikke altid,
laegen ved noget om diabetes. (Bent)

Jeg er glad for, at jeg ikke bare startede ved laegen. Det kan jeg se nu, efter at jeg
er startet i almen praksis for et lille ar siden. Jeg er helt overladt til mig selv. [...] Nu
er jeg hos egen leege og péd egen hand. Det er ikke noget at skrive hjem om. Jeg
ved mere end dem. Der er nogle gode grupper pa Facebook — det giver mere end
snakke med laegen. (Susanne)

Omvendt kan det skabe usikkerhed, hvis man ikke far en vejledning, der opfylder den enkeltes
behov for viden og vejledning. Niels fortaeller om sit gnske til hjaelp fra sundhedsvaesenet, som
handler om alle de spgrgsmal, han stadig mangler at fa besvaret:

At man sammen med patienten gennemgar, hvad der er vigtigt, og alle de spargs-
mal, man har: Hvad er implikationerne, hvorfor skal man tage pillerne, og hvad sker
der, hvis man ikke tager dem, er der andet, man kan gare med kost og motion, hvad
har man krav pa, hvilke symptomer skal man veere opmaerksom pa, hvad sker der,
hvis man synder og kommer til at spise chokolade osv., hvordan kan man maerke,
hvis man ikke overholder diseten? Det ved jeg stadig ikke. Alt det vil jeg gerne have
svar pé ét sted. (Niels)

Det skaber tryghed og tilfredshed at modtage en individualiseret indsats i sundhedsvaesenet
med sundhedsprofessionelle, der har szerlig ekspertise i type 2-diabetes. Det er en gennem-
gaende pointe i interviewene, som vi ogsa sa i kapitel 2, at den viden og vejledning, som almen
praksis generelt kan stille til radighed, opleves som utilstraekkelig, nar man bliver diagnosticeret
med type 2-diabetes. Derfor er der ogsa enighed om, at der skal en seerlig indsats til at hjaelpe
en pa vej med at fa en god hverdag med sygdommen — bade blandt de, der har haft gleede af
en sadan indsats, og de, der har savnet at fa hjzelp.

4.1.2 Gruppebaserede tilbud

Omkring halvdelen af deltagerne i undersggelsen har erfaring med gruppebaserede tilbud en-
ten i regi af kommunen eller patientforeningen. Interviewpersonerne skelner ikke ngdvendigvis
mellem, hvilken udbyder der star bag det pageeldende tilbud. Generelt fylder disse tilbud ikke
saerlig meget i interviewene, enten fordi deltagerne ikke har faet et tilbud, eller fordi det ikke
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var den hjeaelp, de havde brug for pa det pagaeldende tidspunkt, eller fordi de ikke havde mu-
lighed for at deltage.

De kommunale sundhedstilbud er primeert repraesenteret ved diabeteskurser og traeningstil-
bud, som nogle af interviewpersonerne er blevet henvist til. Enkelte har ogsa deltaget pa kurser
i Diabetesforeningen og naevner ogsa foredrag, korte onlineforlgb og andet, som udbydes via
den lokale afdeling af Diabetesforeningen. En enkelt har deltaget pa et diabeteskursus i syge-
husregi sammen med sin mand, som ogsa har diabetes. Ingen andre naevner tiltag rettet mod
pargrende.

Pa kurserne har deltagerne modtaget teoretisk og praktisk undervisning om livet med type 2-
diabetes, fx om kost, falgesygdomme, fodpleje mv. Nogle af aktiviteterne er blevet lukket ned
pa grund af covid-19-situationen, mens andre er fortsat virtuelt.

Der er generelt en positiv vurdering af diabeteskurserne, fordi de giver viden om sygdommen
og konkrete rad om kost og motion. For nogle er det samtidig givende at veere i en gruppe,
hvor man bade kan fa og give inspiration til andre. Disse overvejelser har Steffen bl.a.:

"Lev livet med type 2-diabetes” var en ‘game changer’ for mig. Nar man er i en gruppe,
stiller andre sp@rgsmal, som man ikke selv havde taenkt pa, som far en til at taenke
pé nye spargsmal, man ellers ikke ville veere kommet i tanke om. Vi var meget for-
skellige, alder eksempelvis, og det var godt. Men de [andre deltagere] var meget ne-
gative. (Steffen)

Nogle papeger, ligesom Steffen ogsa bemeerker, at stemningen i gruppen har betydning for,
hvordan de oplever gruppeforlabet. Nogle fandt ligefrem, at det pavirkede deres udbytte, hvis de
andre deltagere pa forlgbet havde en negativ tilgang til sygdommen, eller hvis det generelle ind-
hold i kurset ikke passede til deres egen situation. Lisa forteeller eksempelvis, at hun meldte sig
til et kursus om diabetes, fordi hun havde brug for hjaelp til at komme videre med kost og motion:

Det ar, jeg blev diabetiker, kom jeg pa kommunalt diabeteskursus, jeg opsagte det
selv, fordi jeg havde brug for hjaelp. Kurset var ok, men jeg blev maske bare mere
forvirret af det. Alt det vi i leerte, som ogsa star pa Diabetesforeningens hjemmeside,
hjeelper ikke for mig. Jeg havde egentlig faet styr pa det forinden min deltagelse, og
efter de to maneder var det helt splittet ad, og sa blev jeg meget demotiveret. (Lisa)

Den viden, som Lisa fik p& kurset, gjorde hende forvirret, og hun kunne ikke ’fa den til at virke”,
da hun kom hjem. Det gjorde det sveert for hende at komme rigtigt i gang med en ny livsstil.
Efterfalgende tog hun selv kontakt til Steno Diabetes Center og fik et forlab med en diabetessy-
geplejerske, som hjalp hende tilbage pa sporet.

Lisas eksempel illustrerer, at det er arbejdet med at integrere sygdommen i hverdagen, der ud-
fordrer deltagerne i de mere generiske tilbud om type 2-diabetes. "Man skal kunne fé hjaelp til sin
egen tilgang”, fastslar Niels. Det forteller Marianne ogsa, som foretreekker individuelle frem for
gruppebaserede forlgb:

[Jeg har taenkt:] "Hvor er det en skam, at man ikke far noget mere individuelt i forhold
til kosten”, for det har sa stor betydning, det at leve med en type 2 [diabetes]. Det
handler jo s& meget om det, man spiser, og for mig er der heller ikke noget, som er
forbudt at spise (Marianne).
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Det er en gennemgaende erfaring, at de gruppebaserede tilbud formidler en generel viden, hvor-
efter det er op til deltagerne selv at kunne omsaette den til en god hverdagspraksis, der virker for
dem. Flere papeger ydermere, at de gruppebaserede tilbud ikke er malrettet forskellige alders-
grupper. Det er iszer den yngre del af interviewpersonerne, der gnsker aldersspecifikke tilbud
eller tilbud malrettet erhvervsaktive, hvor det kan vaere en udfordring at deltage i aktiviteter mel-
lem kl. 8-16.

De fleste af interviewpersonerne har et steerkt gnske om at fa adgang til mere individualiseret
viden end et gruppebaseret tilbud tillader, selvom flere har gode erfaringer med sadanne forlgb.
De lzegger veegt pa, at sundhedsvaesenets indsatser skal tage hensyn til den enkeltes tilgang
samt gvrige livsomsteendigheder, tilgeengelige ressourcer, og hvordan kosten pavirker den en-
kelte.

4.2 Timingen af indsatser fra sundhedsvaesenet

Interviewpersonerne beskriver, at de indsatser, der efterspgrges fra sundhedsvaesenet, an-
drer sig i takt med, at den ferste radvildhed og usikkerhed omkring behandling og livsstilseen-
dringer har lagt sig.

Som beskrevet i kapitel 2 oplever interviewpersonerne i den farste tid at mangle viden og statte
fra sundhedsvaesenet, nar de skal finde den rette kombination af behandling og livsstil, som pas-
ser med netop deres tilvaerelse. For deltagerne er det altafggrende, at indsatsen gives umiddel-
bart efter diagnosen for at skabe et sikkert udgangspunkt for at leere at leve med sygdommen.
Ovenfor beskrev Jonna eksempelvis sine erfaringer med at fa diagnosen, hvor hun hurtigt blev
tilknyttet kommunens diabetessygeplejerske og diaetist, der begge kom hjem til hende privat. Det
gav hende ro pa og fijernede hendes forvirring, og hun beskriver indsatsen som afggrende. Det
er ogsa Susannes erfaring:

Det er vigtigt at fa hjeelp hurtigt. Nar man far diagnosen, kan man godit blive forskreek-
ket. Nar man far hjeelp med det samme, kommer man i gang med den gode kost og
motion, man far nogle arbejdsredskaber. Det er vigtigt for, at man ikke gar og bygger
skreek op. (Susanne)

De af interviewpersonerne, der har modtaget en indsats tidligt i deres diabetesforlgb, fx via disetist
eller diabetessygeplejerske, faler sig taknemmelige og heldige. Ligeledes opfattes diabeteskur-
ser som nyttige i den tidlige fase af forlgbet og mere overfladige senere hen. Hjeelpen fra sund-
hedsvaesenet har stor betydning for, hvordan og hvor hurtigt den enkelte finder sig til rette med
sygdommen i hverdagen, der fglger. Flere oplever imidlertid, at nar de endelig far et relevant
tilbud, sd kommer det for sent i forlebet. For eksempel siger Niels:

Da jeg endelig kom til disetist, fik jeg bekreeftet, at det, jeg ger, er rigtigt. Der var
gaet 3-4 maneder, og jeg havde allerede lagt kosten om. (Niels)

Behovet for, at de sundhedsprofessionelle bekraefter, at det, man gar, er rigtigt i den tidlige del
af forlabet, er gennemgaende. Det er med til at reducere den usikkerhed, som fglger af at fa
diagnosen, og som gar det udfordrende at Izere at leve med diabetes. Indsatsen skal bidrage til,
at det gar hurtigere med at fa etableret en god hverdag, hvor sygdommen fylder mindst muligt.
Derfor papeger interviewpersonerne, at den intensive hjeelp ber ligge i starten af forlgbet, men
ogsa at hjeelpen skal vaere tilgeengelig over en leengere periode, da det er udfordrende at fa og
implementere megen ny information pa kort tid.
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Efter den farste tid med diagnosen, hvor interviewpersonerne efterspgrger en mere omfattende
og malrettet indsats, fylder sundhedsvaesenet mindre i hverdagen. Efter et halvt eller et helt ar
med type 2-diabetes fortzeller de fleste af interviewpersonerne, at de enten selv eller ved hjeelp
af en diaetist og/eller diabetessygeplejerske har den forngdne viden og erfaring til at tilretteleegge
en hverdag, der sa vidt det er muligt for dem lever op til anbefalingerne omkring kost og motion.
Det ser ud til, at behovet for sundhedsfaglig hjeelp bliver mindre pa dette tidspunkt, omend flere
af interviewpersonerne fastholder behovet for at fa adgang til specialistviden omkring specifikke
spgrgsmal, der opstar.

Timingen af sundhedsvaesenets indsatser til personer med type 2-diabetes er dermed afggrende
for, at de hurtigt kan opbygge viden og kompetencer til at handtere sygdommen i hverdagen.

4.3 Kontrolbesag i almen praksis

Efter den farste tid spiller sundhedsvaesenet en mindre, men fortsat vigtig rolle i hverdagen med
type 2-diabetes. Alle interviewpersonerne gar til Isbende kontrolbesgg i almen praksis, og det er
primeaert disse besgg, som de har fokus pa i interviewene. Enkelte neevner ogsa kontrolbesag
hos fodterapeut og gjenlaege. Kun fa af deltagerne skelner mellem det arlige statusbesgg og de
mellemliggende konsultationer, medmindre disse varetages af en diabetessygeplejerske. Kon-
trolhyppigheden varierer fra hver tredje maned eller hvert halve ar til et arligt kontrolbesgg. Kon-
trolbes@gene udger et pejlemeerke i hverdagen med type 2-diabetes og har bade positiv og ne-
gativ betydning for interviewpersonerne.

De fleste af interviewpersonerne veerdseetter kontrolbesggene. Konsultationerne har en tryg-
hedsskabende effekt, fordi den praktiserende laege holder gje med udviklingen af deres diabetes.
For nogle betyder det, at de kan skubbe bekymringen om fglgesygdomme lidt fra sig:

Jeg bliver fulgt til dars af sygeplejerske og leege, og det faler jeg mig meget tryg ved.
Det er méske derfor, jeg ikke er sa bekymret for falgesygdommene. (Bent)

For andre er kontrolbesggene med til at motivere dem til at holde fast i sund kost og motion. Flere
af interviewpersonerne bruger ordet ‘'eksamen’ i forbindelse med besgget hos lsegen, fordi de far
en vurdering af, om deres daglige indsats med hensyn til kost og motion er tilstreekkelig, eller om
der skal eendres pa noget. Det kan give nervgsitet for resultatet, men ogsa en motivation til at
holde fast i at leve sundt bade i ugerne op til og efterfalgende. Det forteeller Ida og Mads:

Man er nervgs for at komme til leegen, det er ligesom en eksamen. De sidste uger for
kontrol passer man pa, men det er rart at vide, hvordan det ligger. Kontrollerne bliver
beroligende, for jeg har styr pé det. (Ida)

En god dag er, nér jeg ser resultater efter kontrol, og tallene er gode. Det er en moti-
vationsfaktor med testsvar. Det er noget af det bedste. (Mads)

Kontrolbesggene bidrager til at 'holde en pa sporet’. For de, der ikke far en indsats fra sundheds-
vaesenet i den farste tid, synes kontrolbesggene at have en endog vigtigere betydning, fordi de
er deres eneste pejlemeerke for, om den indsats med kost og motion, som de har stykket sam-
men, virker efter hensigten.
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Interviewpersonerne ser kontrolbesggene som ngdvendige, og ingen synes, at de er overfladige.
Enkelte oplever imidlertid, at kontrolbesggene kan have en negativ betydning, fordi det gger op-
maerksomheden pa sygdommen i hverdagen. Dermed kommer sygdommen til at fylde mere, og
hverdagen bliver mere "sygdomsfikseret” end i perioderne uden kontrolbesgag.

Der er nogle ting, man skal gare, som man ikke skulle fgr: gjenleege, 3 méneders
kontrol... Det fylder jo mere, end nar man lever et normailt liv. [...] Man taenker mere
over det, nar man skal til kontrol. Jeg skal to gange til laege: en gang, nér jeg far dem
taget, og ugen efter, hvor man taler med leegen. Sé det er hvert fald 2 uger, hvor man
teenker mere over det. (Heidl)

Interviewene peger dermed pa, at ma@derne med sundhedsvaesenet har en betydning, som raek-
ker ud over varetagelsen af sygdommen. Ved hver kontakt bliver deltagerne mindet om, at de
har en kronisk sygdom. Tanken om den forestaende konsultation betyder, at de kommer til at
teenke over deres diabetes, over deres kost- og motionsvaner, og over risikoen for fglgesyg-
domme.

Interviewpersonernes erfaringer med almen praksis er meget forskelligartede. Enkelte af delta-
gerne forteeller, at de far god stette fra deres laege til at handtere deres type 2-diabetes. Blandt
de fleste af interviewpersonerne er der dog en generel opfattelse af, at laegerne i almen praksis
har for lidt viden om diabetes og heller ikke altid interesserer sig for sygdommen. Nogle oplever,
at der ikke er tid til spgrgsmal i konsultationen, fx om risiko for felgesygdomme og medicin. De
oplever, at deres bekymringer om felgesygdomme bliver fejet til side, fordi 'tallene er gode’, at
laegen ikke falger op pa seerlige udfordringer, fx besvaer ved at motionere pa grund af anden
sygdom mv. Flere efterspgrger, at deres laege i hgjere grad kan udgere en sparringspartner i
forhold til at opna en god livsstil og kan hjaelpe dem til et overblik over kurser og tilbud i kommu-
nen. De oplevede begraensninger med at veere tilknyttet almen praksis bliver ekstra tydelige, nar
deltagerne har veeret i kontakt med laeger med faglig ekspertise i type 2-diabetes som Susanne,
der blev udredt i forbindelse med en indleeggelse:

Jeg er til kontrol hvert halve ar, hvor de kigger pé mine tal. Jeg kigger ogséa selv pa
dem. (...) Der er fem laeger i laegehuset, og de ved for lidt. Jeg er glad for, at jeg var
heldig at starte pa sygehuset. Jeg fik al den hjeelp, jeg havde brug for, og jeg vidste
meget, da jeg blev overgivet til legehuset. (Susanne)

Nogle af interviewpersonerne udtrykker et gnske om, at kontrolbes@ggene blev varetaget af dia-
betesambulatoriet pa sygehuset, fordi de dermed forventer at kunne fa adgang til en starre ek-
spertise og viden om type 2-diabetes, end laegerne i almen praksis har. En mulig tolkning er, at
dette gnske opstar, fordi deltagerne forventer at fa hjaelp, nar de bliver syge og eftersparger en
specialiseret indsats. Nar de ikke oplever, at deres behov bliver opfyldt, sa rettes deres utilfreds-
hed mod almen praksis, fordi det er dér, de modtager behandling for sygdommen. Samtidig for-
binder de forbinder sygehuset med en starre ekspertise. Det kan ikke pa baggrund af interview-
undersggelsen konkluderes, at deltagerne har en holdning til organiseringen af deres diabetes-
behandling, men blot at de snsker mere og bedre hjaelp, end de far hos deres egen laege.

Endvidere giver flere af interviewpersonerne udtryk for, at de har mindre behov for at have en
grundig dialog med deres leege, nar de foler sig godt kleedt pa til at varetage sygdommen i
hverdagen. Her spiller det ind, om de oplever at have faet tilstraekkelig viden og vejledning i
den fgrste tid.
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4.4 Litteratur om sundhedsvaesenets rolle

Der er inkluderet 10 artikler om sundhedsvaesenets rolle (Litterbach et al., 2020, Rubak et al.,
2009, Bostrom et al., 2014, Fink, Fach & Schréder, 2019, Karlsen, Rasmussen Bruun & Ofte-
dal, 2018, Martin, Rahbek & Borst, 2013, Enheden for Brugerundersagelser, 2007, Friis et al.,
2015, Christensen et al., 2020, Martin & Topholm, 2020).

Litterbach et al. afdaekker fire forhold, som personer med diabetes ansker, at deres sundheds-
professionelle forstar omkring livet med diabetes:

1. at der er praktiske og sundhedsrelaterede barrierer for handtering af diabetes, fx komor-
biditet

2. at det er ’lettere sagt end gjort, hvilket betyder, at kliniske anbefalinger ikke altid passer
med konkurrerende krav i livet

3. sygdommens sociale og fglelsesmaessige pavirkning, dvs. hvordan diabetes pavirker fri-
hed og fleksibilitet i hverdagen, og at det kan veere socialt isolerende og ensomt at leve
med diabetes

4. at diabetespatienter gnsker og har behov for mere hjaelp. Mange oplever, at de sund-
hedsprofessionelle ikke giver individualiserede rad og fokuserer pa mere generelle mal
sasom at tabe sig og motionere mere.

Studiet peger pa, at der er behov for invidualiserede planer for den enkelte og bedre mulighed
for dialog. Oplevelser af fordgmmelse og negative holdninger fra sundhedsprofessionelle har
negativ pavirkning pa magdet mellem patient og sundhedsvaesen. Studiet er baseret pa type 1-
og type 2-patienters svar pa et dbent survey-spgrgsmal og er foretaget i Australien (Litterbach et
al., 2020).

Omvendt har anerkendelsen af, at den enkelte er ekspert i egen diabetes, og at sundhedspro-
fessionelle anerkender og respekterer den enkeltes indsats, fx med udgangspunkt i metoden den
motiverende samtale, en positiv indvirkning pa patienter med type 2-diabetes og deres holdning
til adfeerdsaendringer (Litterbach et al., 2020, Rubak et al., 2009). Praktiserende leegers brug af
motiverende samtale forbedrer patienternes forstaelse af sygdommen og behandling samt deres
overvejelser om og motivation for adfeerdseendring. Det viser et RCT-studie foretaget i Danmark
(Rubak et al., 2009).

Ifalge Bostrom et al. er det vigtigt, at interaktionen mellem sundhedsprofessionel og patient er
patientcentreret, og at eksempelvis diabetessygeplejersker imgdekommer den enkelte patients
individuelle behov. Det konkluderer forfatterne med afsaet i observationer af gruppetilbud om
sygdomshandtering med diabetessygeplejersker og personer med type 2-diabetes i Sverige
(Bostrom et al., 2014).

Et kvalitativt studie baseret pa individuelle interview med 19 personer med type 2-diabetes i
Tyskland identificerer to patienttilgange til sygdommen: 1) strengt at falge de sundhedsprofes-
sionelles behandlingsrad, og 2) at vise, man er vidende og kan handtere sygdommen. Hvilken
tilgang den enkelte har til sygdommen, pavirkes af tiltro til én selv, interventionens effektivitet
og oplevelsen af kontrol. Patienter med lavere uddannelse har en tendens til at fglge behand-
lingsrad mere stringent, mens det for patienter med hgjere uddannelse er vigtigt at blive opfat-
tet som kompetent og i stand til selv at treeffe beslutninger. Pa den baggrund konkluderer for-
fatterne, at indsatser som patientuddannelse for type 2-diabetes bgr tage hensyn til forskellige
lzeringstyper (Fink, Fach & Schroder, 2019).
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Litteraturen peger pa, at patientuddannelse til personer med type 2-diabetes har en positiv ind-
virkning pa sygdomshandtering. Karlsen, Rasmussen Bruun & Oftedal konkluderer pa baggrund
af et kvalitativt studie (med deltagelse af 9 voksne med type 2-diabetes), at et guidet motivations-
program (med afsaet i teorien om ’self-determination’) har en positiv indflydelse pa patienternes
motivation for sygdomshandtering. Igennem refleksion over livet med diabetes og dialog med
sygeplejerskerne kunne deltagerne genfortolke deres liv med diabetes og bevaege sig mod starre
accept af sygdommen (Karlsen, Rasmussen Bruun & Oftedal, 2018).

Martin, Rahbek & Borst finder, via en evaluering af forlabsprogrammer i Region Hovedstaden, at
patienter med KOL og type 2-diabetes er tilfredse med deres patientforlgb i almen praksis og i
sygehusregi og de tilbud, de har modtaget, fx patientuddannelse og fysisk treening. Omvendt
peger evalueringen ogsa pa, at patienterne oplever, at sundhedsprofessionelle ikke altid kan
imgdekomme deres behov for viden og i nogle tilfaelde reagerer negativt pa deres spargsmal.
Resultaterne peger pa, at interaktionen mellem sundhedsprofessionel og patient kan heemme
patientens aktive deltagelse i behandlingsforlgbet (Martin, Rahbek & Borst, 2013).

En dansk, kvalitativ interviewundersggelse om personer med kronisk sygdoms mgde med sund-
hedsvaesenet peger ogsa pa, at patienterne har brug for sundhedsvaesenets statte for at kunne
gennemfare de ngdvendige livsstilseendringer, fx gennem undervisning og kurser. Behovet bliver
saerlig udtalt, nar der ikke gives tilstreekkelig information fra de praktiserende laeger, og patien-
terne har en oplevelse af at std alene med deres problemer. Der er bl.a. behov for hjeelp til lang-
sigtede livsstilseendringer, psykiske udfordringer, at fa hverdagen til at fungere, skabe tryghed og
opbygge statte fra det sociale netveerk. Forfatterne konkluderer, at behovet for hjaelp og stette i
hverdagen ikke i tilstraekkelig grad bliver opfyldt for personer med kronisk sygdom (Enheden for
Brugerundersggelser, 2007).

Friis et al. peger med afsaet i en spgrgeskemaundersggelse pa, at personer med kronisk syg-
dom har lavere sundhedskompetencer sammenlignet med befolkningen. De har sveerere ved
at leese og forsta sundhedsinformation samt kommunikere med sundhedsprofessionelle (Friis
et al.,, 2015).

Et dansk studie baseret pa workshops med 12 personer fra sociogkonomisk udfordrede omra-
der og 16 sundhedsprofessionelle afdaekker barrierer og facilitatorer for handtering af type 2-
diabetes. Barriererne er manglende adgang til stgtte, fordemmelse fra omgivelser og at fgle
hablashed og magteslgshed. Sarbare patienter med type 2-diabetes foretraekker en person-
centreret tilgang i mgdet med sundhedsvaesenet, statte fra ligesindede og patientuddannelse
med praktisk og konkret viden samt fokus pa den enkeltes behov (Christensen et al., 2020).

En litteraturgennemgang om sarbarhed og diabetes peger endvidere pa, at sarbare grupper
med diabetes oplever en reekke barrierer i mgdet med sundhedsvaesenet. Fgrst og fremmest
udfordrer problemer i kommunikationen sarbare gruppers interaktion med sundhedsprofessio-
nelle. Lav sundhedskompetence ser ud til at have betydning, fordi det giver patienten darligere
forudsaetninger for at indga i dialog med de sundhedsprofessionelle og forsta den information,
de formidler. En anden barriere er sarbare patienters oplevelse af, at de sundhedsprofessio-
nelle ikke har tilstreekkelig viden og forudsaetninger til at varetage deres behov. Endelig er det
en barriere, at nogle sarbare grupper ikke opsgger den ngdvendige hjeelp i sundhedsvaesenet
og ikke far tilbudt de rette ydelser (Martin & Topholm, 2020).
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4.5 Opsamling

Sundhedsveesenet spiller generelt en vigtig rolle i livet med type 2-diabetes, men interviewper-
sonerne oplever, at den sundhedsfaglige hjeelp ofte er utilstraekkelig. De eftersparger en tidlig,
individualiseret eller malgruppespecifik indsats, som er mest intensiv i starten, men hvor der er
mulighed for kontakt ved behov i en laengere periode. Dette knytter sig til de gennemgaende
oplevelser af, at almen praksis ikke har den forngdne viden. De ser den tidlige hjzelp som en
afgerende forudsaetning for at opbygge viden og kompetencer til at handtere sygdommen i hver-
dagen. De gruppebaserede tilbud kan vaere en stgtte, men flere finder, at de bade tilbydes for
sent, er for generiske og ikke opfylder de specifikke behov hos isaer yngre personer, som er i
arbejde. | den hverdag, der folger efter den fgrste tid, spiller sundhedsvaesenet en mindre, men
vaesentlig rolle igennem kontrolbesag i almen praksis. Kontrolbesggene giver sikkerhed for, at
man ger det rigtige, og motivation til at holde fast i gode vaner. De kan dog ogsa medfare, at
sygdommen kommer til at fylde mere i hverdagen. | interviewene var deltagerne ikke seerlig op-
taget af deres interaktion med specifikke sundhedsprofessionelle. Der var fokus pa vidensni-
veauet samt indholdet og timingen af de tilbud, som er tilgaengelige i deres diabetesforlgb.

Den inkluderede litteratur omkring sundhedsvaesenets rolle beskaeftiger sig med haemmende og
fremmende faktorer for mgdet mellem personer med diabetes og sundhedsprofessionelle. Litte-
raturen peger pa, at patientuddannelsestilbud kan understgtte sygdomshandtering. Det fremgar
ogsa, at det er vigtigt, at de sundhedsprofessionelle imgdekommer den enkelte patients indivi-
duelle behov, men ogsa at det ikke altid lykkes. Nogle af de inkluderede publikationer peger pa,
at sarbare og socialt eller gkonomisk udsatte grupper har saerlige udfordringer i interaktionen
med sundhedsprofessionelle og darligere sundhedskompetencer. Dette resultat genfindes ikke i
interviewundersggelsen, da vi ikke har spurgt direkte disse to emner, og da kun fa af interview-
personerne kan karakteriseres som sarbare og/eller socialt eller gkonomisk udsatte.
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5 Familiens rolle

Som de foregaende kapitler viser, er det en stor opgave at leve pa den rigtige made med type 2-
diabetes. Det er i hgj grad sygdommen, der seetter rammerne for hverdagen, samtidig med at
den helst skal fylde sa lidt som muligt. For de fleste af interviewpersonerne foregar den daglige
handtering af sygdommen i hjemmet og sammen med den neere familie. Deres behov for at leve
pa en bestemt made pavirker iseer dem, de bor sammen med og omgas socialt. Derfor har iszer
familiens engagement, accept og opmuntring stor betydning for at tilegne sig og fastholde nye
vaner i hverdagen. Der er dog meget forskellige erfaringer med familiens rolle blandt interview-
personerne. Tre centrale temaer viste sig i interviewene og udggr afsnittene i kapitlet sammen
med en beskrivelse af den relevante litteratur:

= Interesse og opbakning
= Udfordringen omkring mad og motion
= Deltagelse i behandling og kontrolbesag

« Litteratur om familiens rolle.

5.1 Interesse og opbakning

Deltagerne er optaget af, om deres familie viser forstaelse og interesse for sygdommen; om de
er nysgerrige efter at vide mere og bakker op om gendrede kost- og motionsvaner. Det er isaer
deltagernes partner og bagrn, som bliver naevnt her. Det at bo sammen betyder, at deres interesse
og opbakning bliver meget tydelig og far direkte indflydelse pa interviewpersonernes egne vaner.

Flere af deltagerne oplever, at deres familie er meget opmaerksomme og stgttende — bade i
tiden op til diagnosen og efterfglgende. Mads forteeller, hvor meget det betyder for ham, at han
kan tale med sin familie om sygdommen:

Vi er gode il at tale om alt i familien. Nar du taler om det, faler du ikke, at du star
alene med det. Jeg taler med min datter, som er sygeplejerske, om det, sé vi taler
tit alene om det, og min kone har det jo inde pa livet til hverdag. Ogsa mine drenge
taler jeg med det om. Og de er jo ogsa nogle af de farste, som ringer efter kontrol
og sparger, hvordan det gik. De falger med. (Mads)

Ikke alle har samme oplevelse som Mads. Her forteeller Ida, hvordan hendes familie og isaer
hendes mand forholder sig til hendes sygdom:

I forhold til familien har det vaeret meget mig selv, som skal klare det. | familien ved
de, at jeg selv styrer det, og det er ikke alle, som interesserer sig for det eller ved
noget om det. Det kunne da veere rart, hvis de vidste lidt. [...] Jeg har nok haft lidt
mere behov for opbakning, men det er nok ikke sa vigtigt, for de kan jo se, jeg har styr
pa det. Det bliver jo ikke set som sa en alvorlig sygdom. Nar man har type 2- diabetes,
sé kan man jo bare tabe sig, og det er jo bare min egen skyld, nar jeg er overvaegtig.
"Det er jo bare at vente pa, at den [type 2-diabetes] kommer s&”, det siger min mand
eksempelvis. (Ida)

Der er mange temaer pa spil i Idas citat, som stemmer overens med de pointer, som viser sig pa
tveers af interviewene. Hun udtrykker, at man kan fgle sig alene med sygdommen inden for fami-
lien, hvis familien ikke har viden om eller interesse for type 2-diabetes, eller endog udtrykker, at
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det er hendes egen skyld, at hun har udviklet sygdommen. Ida tager ansvaret for at tilrettelaegge
en hverdag, saledes at hun ’har styr pa det’, men forteeller i interviewet, at hun savner mere
opbakning til de livsstilsaendringer, der kraeves for at leve et godt liv med diabetes.

Nogle af deltagerne har oplevet, at det kan hjeelpe pa forstaelsen, hvis aegtefeellen far viden
om diabetes uden for familien — enten ved at ga med til laegen eller tale med bekendte, der har
diabetes. De segtefaeller, der selv har diabetes eller en anden kronisk sygdom, ser desuden ud
til at veere mere forstaende over for de begraensninger i kost og krav til motion, som deltagerne
gerne vil efterleve. Flere har gjort en aktiv indsats for at inddrage deres familie. Marianne for-
teeller:

Jeg tog min mand med til lsegen, fordi jeg havde brug for, at han ogsa hgarte, hvad der
blev sagt, skulle jeg nu glemme det. Men ogsa fordi jeg havde brug for, at han fik en
forstaelse for, at der var nogle ting, som blev nadt til at eendre sig i vores hverdag.
Diabetessygeplejersken hos min laege opfordrede mig til at tage min mand med. Jeg
tror, det gav ham en forstaelse for de kostmeessige valg, jeg nu traf (Marianne).

Det fremgar af interviewene, at interesse og opbakning fra iseer den nzere familie betyder, at
personen med diabetes far en handsraekning til at etablere og opretholde den rette livsstil og
fgler sig mindre alene med sin sygdom.

5.2 Udfordringen med kost og motion

Flere har erfaret, at familiens opbakning og forstaelse kan blive udfordret, nar der bliver aendret
pa kost og motion, og det er ikke altid let for deltagerne at fa familien med pa den nye livsstil. De
kan have sveert ved at forsta eller acceptere, at deres egne daglige rutiner bliver pavirket — iseer
omkring kosten. Ogsa pa dette omrade er deltagernes oplevelser meget forskellige. Nogle ople-
ver stor statte til kostaendringer, og at aegtefaellen og familien er med til at tilpasse maltiderne til
diabetesvenlig kost fra fgrste dag. Andre faler ligefrem, at deres kost- og motionsvaner er gen-
stand for modvilje i deres familie, og det er sveert for dem. Her fortaeller Else om sin mand:

Min mand er ikke god til det. | gér, da jeg siger, at jeg skal ud og ga, siger han, at
det neermest er blevet en beseaettelse for mig. Jeg sparger, om han vil med, men det
ville han fandeme ikke, nar det var sa koldt. Han er ikke god til at stgtte op om det,
han er ikke en stgtte, bade nér det kommer til kost og motion. Han kan godt sige,
hvad jeg skal, men det er ikke noget, han falger op pa selv. Hvis det havde veeret
modsat, havde jeg gjort det for ham. Maske det er typisk meend. Jeg @nsker, at han
stgttede mig noget mere, sa havde jeg maske lavet noget mere motion, men vi er
hvert vores sted. (Else)

Else udtrykker her, at hvis hun fik mere stgtte fra sin aegtefeelle, ville hun i hgjere grad lykkes
med at have en sund livsstil i dagligdagen. Deltagerne er optaget af, hvordan de kan handtere
den udfordring, der ligger i at skulle spise pa en bestemt méade, nar resten af familien ikke behg-
ver det. Nogle er mindre pavirkede af, at de er ngdt til at spise mere restriktivt, mens andre har
sveerere ved at holde sig tilbage, nar familien eller gaester og andre spiser det, som de selv har
lyst til, men helst skal holde sig fra — fx hvis der ligger chokolade pa bordet, eller der bliver serveret
kage til kaffen. Andre igen har sveert ved at acceptere, at de begraensninger, som sygdommen
betyder for dem, ikke geelder for andre i familien, og forsgger at presse familien til adoptere den
samme livsstil som dem selv. Birthe forteeller:
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Diagnosen tog jeg meget paent, men det har veeret op og ned med familien. | lange
perioder har de stgttet mig, men de skal jo 0ogséa spise det, de vil. Sa det er lidt sveert,
hvis de gerne vil have en ret, som jeg ikke kan spise. Jeg har sveert ved at forene mig
med, at hvis vi far kartofler, sovs og kad, skal jeg kun spise kad og grentsager. |
starten var det svaert, det er blevet bedre nu. Eller hvis de har guffet sgde sager — jeg
kunne naermest begynde at graede, fordi de maétte, og jeg ikke matte. Og sa folte jeg
neermest, jeg tvang dem til at lade vaere, og s& begyndte jeg at laegge det over pa de
andre. Jeg sagde eksempelvis til min mand, at han var overveegtig og skulle tabe sig,
og til min 19-arige datter at hun bulede ud. "Du skal ogsa begynde at teenke over det,
du kan ogsa fa det om mange ar”. Sa jeg begyndte at vaere dikterende, og det gik
meget ud over dem. Men jeg har leert det. Det er er deres eget liv. (Birthe)

Maltiderne er det tidspunkt, hvor balancen mellem pligt og lyst hyppigst udfordres. Hvis man
fgler afsavn og ikke har det godt med at skulle spise pa en mere restriktiv made end de andre
i familien, kan det forsteerke falelsen af at st alene med sygdommen og udfordre motivationen
til at varetage sygdommen tilstraekkeligt.

5.3 Deltagelse i behandling og kontrolbesgg

Ud over at seette sig ind i, hvad type 2-diabetes er og bakke op om aendringer i forhold til kost
og motion, kan familiemedlemmer ogsa spille en aktiv rolle i behandling og kontakt med sund-
hedsvaesenet. Det er ikke noget, som interviewpersonerne taler sa meget om. Enkelte naevner,
at deres partner hjeelper dem med at huske at tage deres medicin eller hente piller pa apoteket.
Medlemmer af familien kan ogsa tage med til laege og engagere sig i behandlingen. Lene for-
teeller, at hendes datter er teet pa hendes forlgb:

Hun [datter] hjalp mig med at komme til lsegen i Ringsted. [...] Hun er med, for ellers
sparger hun: "Hvorfor gjorde du ikke det, hvorfor sagde du ikke det?”. Men nar der
kun er et kvarter hos laegen, sa gar tiden med det, som leegen har at sige. (Lene)

Det er dog ikke alle, der har lyst til eller mulighed for at have en partner eller et familiemediem
med. Else, som ikke oplever stor opbakning fra sin mand i hverdagen, tager ham heller ikke
med til llegen. Andre finder det ikke ngdvendigt, nar de er ude over den farste tid efter diagno-
sen og primeert ser deres laege ved kontrolbesag.

54 Litteratur om familiens rolle

Syv publikationer omhandler familiens rolle, hvoraf to ogsa har fokus pa det bredere sociale
netveerk (Bennich et al., 2017, Gunn et al., 2012, Grabowski et al., 2017, Bennich et al., 2020,
Martin & Topholm, 2020, Carolan, Holman & Ferrari, 2015, Minet et al., 2011).

Et review af kvalitative og kvantitative studier identificerer centrale former for interaktion mellem
personer med type 2-diabetes og deres familiemedlemmer, som kan vaere stgttende eller ikke-
stottende pa falgende omrader: 1) praktiske handlinger, 2) fglelsesmaessig involvering og 3)
kommunikation. Ikke-stgttende interaktion kan omfatte synlig irritation, kritik og manglende vilje
til at tage del i hverdagen med diabetes. Stgttende interaktioner omfatter opmuntrende kom-
munikation samt samarbejde om kost, medicin og monitorering af blodsukker. Starstedelen af
personens egenomsorg sker i en familiesammenhaeng, og derfor kan bade sygdommen og
handteringen af den i hverdagen pavirke den naere familie (Bennich et al., 2017).

36



| en kvalitativ interviewundersggelse af 45 personer med type 1- og type 2-diabetes i Storbri-
tannien beskriver Gunn et al. familiens rolle i hverdagslivet med diabetes. Familien spiller en
stgttende rolle i at 1) holde gje med personen med diabetes og reagere ved behov, 2) pavirke
daglige rutiner omkring kost og motion, herunder give gode rad og fglelsesmeessig stgtte, samt
3) deltage i diabetesbehandling ved fx at udfare blodsukkermalinger og give medicin. De fami-
liemedlemmer, der hyppigst er involveret, er partnere, foraeldre til unge voksne og barn til seldre
mennesker. Familie og venner kan ogsa spille en rolle i akutte situationer (Gunn et al., 2012).

Et dansk kvalitativt studie undersgger, hvilke problemer der forhindrer familiens involvering i
den daglige varetagelse af type 2-diabetes. Undersg@gelsens data er indsamlet via workshops
med personer med type 2-diabetes og deres pargrende. Problemerne i familien kan kategori-
seres i seks domeener:

1. Viden: Bade personen med type 2-diabetes og familien kan mangle viden om alvoren
af diabetes

2. Kommunikation: Mange familier har sveert ved at kommunikere. Det kan vise sig ved,
at de har sveert ved at dele vigtig information om type 2-diabetes

3. Stgtte: Familiemedlemmer kan have vanskeligt ved at finde ud af, hvordan de bedst
stgtter hinanden, uden det bliver overveeldende eller utilstraekkeligt

4. Hverdagen: Der kan veere en frustration omkring aendrede hverdagsrutiner, og det kan
gere det vanskeligt at opretholde gode vaner omkring kost og motion

5. Roller: Familiemedlemmer kan have vanskeligt ved at forsta og patage sig rollen som
naertstaende til en person med diabetes, og omvendt kan denne have sveert ved at se
sig selv som kronisk syg

6. Bekymringer: Ofte forbliver bekymringer omkring diabetes usagte bade af familien og
personen med diabetes.

Studiet giver indsigt i vigtige problemer med familiens involvering, der kan pavirke egenomsor-
gen hos personen med type 2-diabetes (Grabowski et al., 2017).

Et andet studie, der bygger pa interview med 20 personer med type 2-diabetes, peger pa 4
lignende barrierer for familiens involvering: 1) Nar patienten nedtonede sin sygdom, blev det
en barriere for familiens deltagelse i handteringen af sygdommen i hverdagen. 2) Nar der ikke
blev talt om diabetes, opstod forskellige forstaelser af sygdommen hos familien og patienten.
3) Nogle patienter foretrak at klare alle aspekter af hverdagen med diabetes alene for at kunne
opretholde det vanlige familieliv. 4) Nogle patienter ngjedes med at tage medicin for deres
diabetes for at fortseette et godt liv med familien. Disse udfordringer betgd, at patienterne ikke
kunne bruge familien til at bakke op om egenomsorg i hverdagen (Bennich et al., 2020).

En litteraturgennemgang om sarbarhed og diabetes finder, at personer med type 2-diabetes,
der ogsa lever med social eller gkonomisk udsathed, kan opleve ekstra vanskeligheder om-
kring familiens deltagelse i deres handtering af sygdom i hverdagen. Det sociale netvaerk —
familie, venner, kolleger mv. — pavirker sundhed og sygdom pa en raekke forskellige mader: 1)
social statte i form af fglelsesmaessig opbakning og praktisk hjselp, 2) social indflydelse i form
af normer, vaerdier og social kontrol, 3) socialt engagement, fx deltagelse i kollektive aktiviteter,
samt 4) adgang til ressourcer, fx information, penge og job. Samtidig har netveerket betydning
for, hvordan man som diabetespatient kan tilegne sig og fastholde en sendret livsstil og efter-
leve diabetesbehandlingen. Mestring i forhold til risiko for sygdom og handtering af sygdom
formes i det sociale netvaerk — bade det naere og det mere fjerne. Nar familie og venner fx ikke
kan se meningen med at afvige fra de vanlige kostvaner, bliver det sveaert at gennemfgre en
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livsstilseendring for den person, der lever med type 2-diabetes. Det betyder ogsa, at manglende
netvaerk — fx for zeldre — kan forstaerke sarbarhed. Sarbarhed kan saledes fastholdes, forstaer-
kes eller afhjeelpes i sociale netvaerk (Martin & Topholm, 2020).

Et kvalitativt studie baseret pa fokusgruppeinterview med personer med type 2-diabetes fra et
lavt sociogkonomisk omrade i Australien finder, at deltagerne var bange for at blive en byrde
for familien, og nogle falte, at deres relation til familien led under indsatsen omkring diabetes.
Egenomsorg og aftaler i sundhedsvaesenet gav mindre tid til at hjeelpe segtefeellen, barn og
barnebgrn samt aldrende foraeldre. Endvidere gav restriktioner i forhold til kost en oplevelse af
socialt afsavn. Familien var dog ogsa en motiverende faktor, og af hensyn til familien ville del-
tagerne gare en indsats for at minimere risikoen for falgesygdomme og faerre levear (Carolan,
Holman & Ferrari, 2015).

Pa baggrund af en kvalitativ undersagelse af patientuddannelse peger Minet et al. pa, at familie
og socialt netveerk kan veere seerligt vigtigt for personer, som er tidligt i deres forlgb og ikke har
erfaring med at varetage diabetes i dagligdagen. De sgger ofte rad hos andre med diabetes
og lader sig inspirere af deres erfaringer med den daglige handtering af sygdommen (Minet et
al., 2011).

5.5  Opsamling

Hverdagen med diabetes handler ikke kun om selv at acceptere at have faet en kronisk sygdom
med de fysiske, praktiske og folelsesmaessige konsekvenser, det har for én selv. Det handler
ogsa om redefinere relationerne til omverdenen, hvor familie og venner kan have begreenset
viden om diabetes, men samtidig skal acceptere livsstilsaendringer, som ogsa pavirker deres
hverdag. De vaner, man har udviklet sammen, bliver forstyrret, og interaktionen omkring mal-
tiderne er et af de tidspunkter, hvor forandringerne opleves mest tydeligt af deltagerne i under-
sggelsen. Det er her, de meerker, hvad de ma give afkald pa, og det er ofte her, at familiens
opbakning saettes pa spidsen. Reaktionen fra familien — aegtefaellen iszer — har betydning for, i
hvor hgj grad deltagerne fgler sig alene med deres sygdom. | denne undersg@gelse har vi inter-
viewet for fa personer til at kunne generalisere, men der en gennemgaende tendens i materi-
alet — nemlig at det er kvinderne, der oplever manglende opbakning til aendringer i kost og
motion, mens de mandlige deltagere generelt fgler, at deres partner ikke bare bakker op, men
aktivt engagerer sig i at bidrage til en sundere livsstil i familien.

Disse resultater stemmer godt overens med resultaterne af litteraturgennemgangen. Den gen-
nemgaende litteratur understreger, at familien spiller en vaesentlig rolle i hverdagslivet med
type 2-diabetes — seaerligt for opgaven med at aendre livsstil, hvorimod manglende opbakning
er en barriere. Litteraturen peger pa viden, kommunikation, praktisk hjeelp og fglelsesmaessig
stgtte som afggrende former for interaktion mellem familiemedlemmer og personen med dia-
betes. Desuden peger litteraturen pa, at det kan vaere seerligt svaert at inddrage det sociale
netveerk for personer med diabetes, som lever med anden sarbarhed, og at det sociale netvaerk
gennem henholdsvis stgtte og manglende stette bade kan afbade og forsteerke sarbarheden.
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6 Diabetesfaellesskaber

Dette kapitel omhandler de virtuelle og fysiske diabetesfaellesskaber, som interviewpersonerne
er del af eller gnsker at veere del af. Det er isaer virtuelle feellesskaber, som omtales i inter-
viewene, og som er mest udbredte, men ogsa fysiske feelleskaber efterspgrges af nogle af
deltagerne. Diabetesfallesskaber forstas her som grupper, hvor personer med type 2-diabetes
mg@des med hinanden med sygdommen som det primaere omdrejningspunkt. Kapitlet beskriver
erfaringerne med de to typer faellesskaber, som interviewpersonerne har erfaring med, sam-
men med en opsummering af de publikationer, der omhandler emnet:

» Virtuelle diabetesfeellesskaber
= Fysiske diabetesfellesskaber
= Litteratur om diabetesfeellesskaber.

6.1 Virtuelle diabetesfeellesskaber

De virtuelle faelleskaber kan fx veere grupper pa sociale medier eller andre internetfora. | inter-
viewene omtales primaert grupper pa Facebook, som er oprettet og styret af Diabetesforenin-
gen eller af privatpersoner. De fleste af deltagerne er med i Diabetesforeningens gruppe. De
bruger grupperne til at finde viden og gode rad, fa indsigt i andres erfaringer og eventuelt dele
deres egne. Nogle af interviewpersonerne ser de sociale medier som en erstatning for patient-
skoler. De virtuelle feelleskaber kan man bes@ge, praecis nar man har behov for det og uden at
skulle vente pa at blive indkaldt pa et bestemt tidspunkt.

Interviewpersonerne bruger Facebook-grupperne til at finde oplysninger, der kan understgtte
deres handtering af sygdommen. Nogle s@ger iseer viden, som er relevant for egenomsorg —
kostrad, opskrifter, tips til motion — mens andre leder efter oplysninger relateret til behandling
— erfaringer med medicin, flash glukosemaler osv.

Interviewpersonerne papeger, at der er megen viden og statte at hente i disse Facebook-grup-
per, hvor der preesenteres forskellige, individuelle tilgange til kost. Omvendt bidrager dette for
nogle til usikkerhed og forvirring, som Lisette oplever: "Alle har forskellige meninger om mad.
[...] Der er ingen hoved og hale i det”. Flere papeger, at man kan fa modstridende oplysninger
og blive forvirret. Der er ikke er enighed i grupperne om, fx hvilken type kost der er den bedste,
og fordi der er individuelle forskelle i, hvad folk foretraskker og kan tale. Nogle af interviewper-
sonerne mener, at det faktisk kreever en vis ekspertise at sortere i de erfaringsbaserede oplys-
ninger, som man far adgang til i grupperne. Der er derfor ogsa delte meninger om, hvilken rolle
de virtuelle faelleskaber kan spille, nar man er nyligt diagnosticeret. Pa dette tidspunkt er be-
hovet for viden seerligt stort, samtidig med at man endnu ikke har kompetencer til at sortere og
fokusere pa det, som er mest relevant for ens egen situation. Jonna giver et eksempel:

Jeg meldte mig ind i Diabetesforeningen og i nogle Facebook-grupper. Jeg googlede
ogsa, og det var ikke sé smart. [Jeg matte] stoppe med at lzese, for jeg blev enormt
forvirret. Der er forskellige grupper med mange meninger om kost, og hvad man ma
spise. Det er ikke leegefagligt. Jeg kunne ikke finde ud, hvad jeg ma og ikke ma.
(Jonna)
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Lisa, som har haft diabetes i 2 ar, har en anden oplevelse. Hun fortaeller, hvordan man isaer
kan have glaede af Facebook-gruppen i starten af sit forlgb i forhold til viden, motivation og det
at leve med en kronisk sygdom som type 2-diabetes:

| starten gav det mig meget at vaere med i Facebook-gruppen. Det abnede op for,
hvordan man kan anskue det at have diabetes, hvad man kunne stille op, og hvor
meget motion betyder. Her madte man nogen, for hvem det virkelig gjorde en for-
skel. Jeg fik insulin og malte blodsukker flere gange om dagen, og det var en keempe
hjeelp til at finde ud af, hvad der hjalp for mig. (...) Nu tjekker jeg Facebook hver
dag, og der er stadig fifs, jeg far. Maske kommer en ny ind, som er helt rundt pa
gulvet og ikke ved, hvad de skal gare, og sa kommer jeg med nogle rad. (Lisa)

Som citatet med Lisa illustrerer, er faellesskaberne for nogle en vigtig stette i den ferste tid med
diabetes, hvor interviewpersonerne oplever at fa viden og vejledning, som de ikke modtager
fra sundhedsvaesenet. Lisa beskriver det at komme med i en Facebook-gruppe som “en
keempe hjeelp og gjenabner i forhold til, hvordan man lever med diabetes”. Nar hverdagen
indtreeder, bidrager faellesskaberne stadig med inspiration, tips og tricks og muligheden for at
hjeelpe andre, der har staet i samme situation som en selv.

Ligesom Lisa har mange af deltagerne ogsa et bredere udbytte af at deltage i grupperne. For
nogle giver det motivation, nar de praesenteres for andres resultater og overvejelser omkring
sport og veegttab eksempelvis. Andre igen naevner, at Facebook-grupperne giver dem statte,
opmuntring og en tryghed i, at andre forstar deres situation og har tilsvarende op- og nedture
med mad, motion, medicin osv. Nogle finder trgst i at dele deres udfordringer og bekymringer,
som de maske har svaert ved at finde fuld forstaelse for i deres naere netvaerk. De faler sig be-
kreeftet og stattet, nar deres historier bliver genkendt, eller nar de kan spejle sig i andres erfarin-
ger. Det beskriver Birthe:

Det giver mig, at jeg ikke foler mig alene, og bekraefter mig i, at det er okay at falde i,
og det derved ikke bare er mig, som fejler, og andre ogsa ka@rer op og ned. De dage,
jeg faler mig nede, sé skriver jeg derinde. Ogsa hvis jeg har succes, sa deler jeg dem,
eller en opskrift pd en god sukkerfri kage. Jeg far inspiration og kan dele glaeder og
sorger. (Birthe)

Feellesskaberne pa Facebook synes at have to overordnede funktioner: at bidrage med inspira-
tion og viden til at handtere sygdommen samt at give stette, bade nar tingene lykkes, og nar det
er udfordrende at holde fast i de gode vaner. Det er dog forskelligt, hvordan deltagerne forholder
sig til det, som bliver skrevet. Nogle foretraekker de konstruktive indlaeg, hvor medlemmerne af
gruppen videregiver positive erfaringer, gode historier og brugbare rad og har ikke har ikke sym-
pati for folk, der deler deres udfordringer og bekymringer.

Enkelte deltagere er ikke med i nogen virtuelle feellesskaber. De siger, at de gerne vil undga
modsatrettede rad og tips og holde sig til det input, de far fra de sundhedsprofessionelle. De siger
0gsa, at de ikke har brug for at veere faelles med andre om diabetes, og at deltagelse i fx Face-
book-grupper vil fa sygdommen til at fylde for meget i deres hverdag. Eksempelvis siger Morten:

Jeg synes online-faellesskaber lyder som en god idé, og jeg har teenkt pa det, men
jeg er bange for, at diabetes kommer til at fylde endnu mere. Men det kunne sikkert
ogsa afklare noget for mig, hvor dem, som har haft diabetes i mange ar, kunne hjaelpe
mig. (Morten)
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Trods de enkelte deltagere, der er forbeholdne over for indholdet, spiller de virtuelle faelleskaber
pa isaer Facebook generelt en stor rolle for deltagerne. Dette resultat afspejler muligvis, at delta-
gerne bl.a. er rekrutteret gennem Facebook (se 0). Det er muligt, at deltagernes holdning til og
anvendelse af virtuelle faellesskaber sa anderledes ud, hvis de udelukkende var rekrutteret gen-
nem andre kanaler.

6.2 Fysiske diabetesfeellesskaber

Nogle fa af deltagerne har erfaring med fysiske faelleskaber, hvor de mades i grupper med andre
i deres naeromrade, som ogsa har type 2-diabetes. Dette er bl.a. foregaet i regi af Diabetesfor-
eningen. Andre omtaler bredt samveeret i den lokale afdeling af Diabetesforeningen, men uden
at specificere en saerlig anledning eller organisering. Pa tidspunktet for interviewene er de fysiske
meder sat i bero pa grund af covid-19-pandemien, og det er flere sergerlige over.

Motivationsgrupperne, som nogle fa af interviewpersonerne har erfaring med, mades typisk om-
kring aktiviteter som motion og madlavning. Det er meningen, at deltagerne skal stgtte hinanden
i at etablere og holde fast i sunde vaner i hverdagen. Deltagerne er enige om, at det sociale
element er ligesa centralt som at lave mad og dyrke motion sammen, nar man mgdes fysisk med
andre personer, der har type 2-diabetes. Edvard forteeller:

Det vigtige ved det sociale er at fa snakket om tingene. Nu er det s& nemt i foreningen,
at de fleste er diabetikere, [...] og vi er alle i samme bad, og sa taler man samme
sprog, og derved kommer man hurtigt i gang med det. Det sociale er ligesé vigtigt
som motion og kost, det mener jeg. [...] Grine af det sjove og tilbage til det serigse
igen. (Edvard)

Ligesom med de virtuelle feelleskaber er der fokus pa at dele viden og erfaringer med andre i
samme situation og undga at fgle sig alene med sygdommen.

For de af interviewpersonerne, som ikke deltager i fysiske diabetesfeellesskaber, er det forskelligt,
i hvilken grad de efterspgrger dem. Mens andre efterspgrger nogle at motionere med eller lave
mad sammen med, efterspgrger andre nogle at dele sygdommens psykiske udfordringer med.
Feelles er et behov for at tale generelt om livet med type 2-diabetes med ligesindede, som forstar
en. Ligesom det er tilfaeldet for de virtuelle feellesskaber pa Facebook, er der et gennemgaende
gnske om at veere sammen med nogle, der minder om en selv:

De fa diabetespatienter, som jeg har madt, tror jeg ikke, kan hjeelpe mig, for de har
givet op og er gaet pa piller. Jeg tror ikke, jeg kan fa hjeelpe og statte fra dem. Til et
made sagde en lokalformand fra Diabetesforeningen, at det var fint med kostomleeg-
ning, men at jeg ikke matte blive skuffet, nar jeg opdagede, at kostomlaegning ikke
virker i leengden. Der er forskel pa at fa hjeelp fra nogen, der stgtter det valg, man har
taget, frem for at veere i stor gruppe, som ikke mener, at det er ngdvendigt. (Niels)

Niels peger sammen med flere andre af interviewpersonerne pa en udfordring med at mades
med en mindre gruppe om kost og motion, hvor der er flere forskellige tilgange til det at leve med
diabetes. Spredningen i folks holdninger til den rette diget afspejles fx ogsa i de fysiske feelleska-
ber, og flere finder det vanskeligt at skulle lave mad med nogen, som har andre holdninger til,
hvad der er rigtigt og forkert at spise. Keto-kuren, som nogle sveerger til, og andre har darlige
erfaringer med, bliver bl.a. naevnt som et eksempel.
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Grupperne ses ogsa som mest relevante, hvis der er en vis homogenitet i alder og livssituation.
Det er nemmere at spejle sig i andre erfaringer, hvis deres situation er genkendelig, og der er
stor forskel pa at vaere eksempelvis pensionist og vaere midt i arbejdslivet med hjemmeboende
bgrn. Marianne, som er godt 40 ar, peger pa, at motivationsgrupperne i regi af patientforeninger
bar vaere malrettet forskellige malgrupper med type 2-diabetes i forhold til den enkeltes udfor-
dringer:

For nogen vil det veere hensigtsmaessigt at mgdes med andre i motivationsgrupper,
det findes jo, men ndr jeg sé ser deres malgruppebeskrivelse, sé er jeg ikke lige mal-
gruppen for det. S& méske ogsa mere differentierede tilbud i forhold til type af diabe-
tespatienter — er du overveegtig, eller har du problemer med kosten... Men jeg har jo
lavet en livsstilseendring og er ikke overveegtig, sa det kan veere sveert at se mig selv
i den ramme. (Marianne)

Nogle af deltagerne giver endvidere udtryk for, at fysiske faellesskaber er mest egnede pa et
bestemt tidspunkt i forlgbet. Her forteeller Torben, at man skal vaere ude over den farste tid for
at fa et udbytte af at medes i en gruppe:

Lidt tid efter diagnosen har man nok mest brug for grupperne. Det er lidt en chokfase
i starten, og man har nok ikke nok ro i sindet til at gare det. Ens generelle helbred
og livsstemning har betydning for, hvor meget man kan fa ud af en snak. (Torben)

Ligesom de virtuelle faellesskaber giver fysiske feellesskaber adgang til viden og statte til hver-
dagen med diabetes. | de fysiske feelleskaber er det dog det sociale samvaer med andre, der
har type 2-diabetes, som er mest centralt. Det tager tid og skal arrangeres, nar man skal mades
fysisk, og samvaeret skal helst forega med nogen, som man deler indstilling med og svinger
med socialt.

6.3 Litteratur om diabetesfaellesskaber

Den fremsggte litteratur om feellesskaber omhandler primaert virtuelle feellesskaber, herunder Fa-
cebook, Twitter og andre online fora. Fem publikationer er inkluderet (Kingod et al., 2017, Allen
et al., 2016, Oser et al., 2020, Hempler, Ekholm & Willaing, 2013, Martin & Topholm, 2020).

Kingod et al. finder via et review, at virtuelle feelleskaber tilbyder emotionel, social, praktisk og
politisk statte til personer med kronisk sygdom, herunder diabetes, og betragtes som et vigtigt
supplement til sundhedsvaesenets indsatser. Online-dialogen med ligesindede kan aflaste relati-
oner med familie og venner, fordi det er socialt acceptabelt at have eksplicit fokus pa sygdom-
men. Virtuelle feellesskaber bliver ogsa brugt til at dele viden og erfaringer, der kan adressere
specifikke behov, og som dermed legitimerer laegviden. Virtuelle faellesskaber tilbyder saledes
folelsesmeessig stette og praktisk og situationel viden om, hvordan man lever med kronisk syg-
dom i hverdagen, som kan tilpasses individuelle, daglige behov (Kingod et al., 2017).

Et andet review peger ogsa pa, at personer med kronisk sygdom, der deltager i virtuelle faelles-
skaber, har et uopfyldt behov for letforstaelig viden om deres sygdom. Der er behov for viden,
der kan tilpasses netop deres behov, som er baseret pa personlige erfaringer med sygdommen,
er gratis og tilgeengelig efter behov. De virtuelle faellesskaber har som egenskab, at de tilbyder
information, som enten ikke er umiddelbart tilgeengelig; som deltagernes behandlere ikke mener,
de har behov for, eller som ellers leveres i et format, der kan veere svaert at forsta. Via virtuelle
feelleskaber med ligesindede kan man observere andres egenomsorgsstrategier og derigennem
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opdage og afprave alternative praksisser, der matcher bedst muligt med egne behov. Endvidere
kan virtuelle feelleskaber skabe en faelles identitet, afhjeelpe oplevelsen af at std alene med sin
sygdom og tilbyde et billede af, hvad der er normalt i sygdomsoplevelsen. Dermed tilbyder de
virtuelle feelleskaber ogsa en folelsesmaessig stotte, som ikke i samme grad kan opnas blandt
sociale netvaerk med familie og venner. P4 den baggrund bliver virtuelle faellesskaber seerligt
vigtige for personer uden steerke sociale netvaerk (Allen et al., 2016).

Oser et al. afdaekker ligeledes via et review, at virtuelle faellesskaber kan bidrage med psykoso-
cial statte, seerligt for personer med komplekse sociale, adfeerdsmaessige, miljgmaessige og in-
formationsrelaterede behov, som ikke altid kan deekkes i sundhedsveaesenet. Deltagelse i virtuelle
diabetesfaelleskaber motiveres ofte af et behov for psykosocial statte og en fglelse af pligt til at
hjeelpe andre med diagnosen. De mest almindelige aktiviteter i virtuelle diabetesfeellesskaber
handler om at yde og modtage forskellige typer af stette — psykosocial, teknisk, informationsre-
lateret og relateret til egenomsorg. Der bliver udvekslet erfaringer med udfordringer, fx med blod-
sukkermaling, frustrationer og bekymringer i et fordomsfrit rum. Det giver oplevelser af at fgle sig
forstaet, empowered, stattet, opmuntret og mindre alene, viser studiet (Oser et al., 2020).

Et dansk survey finder, at personer med type 2-diabetes har svagere sociale netvaerk end bag-
grundsbefolkningen. Dette kan have negativ betydning for egenomsorg og psykisk robusthed, og
det konkluderes derfor, at bl.a. alternative netvaerk ber styrkes for denne gruppe (Hempler, Ek-
holm & Willaing, 2013).

Nar mestring i forhold til at handtere sygdommen bl.a. formes i det sociale netveerk — bade det
neaere og det mere fierne — bliver manglen pa socialt netvaerk er en risikofaktor for type 2-diabetes.
Sarbare og socialt udsatte personer med type 2-diabetes er seerligt darligt stillet, hvis de ikke har
adgang til stette og hjeelp, viser en litteraturgennemgang (Martin & Topholm, 2020).

6.4  Opsamling

Analysen og litteraturgennemgangen viser, at feellesskaber spiller en vigtig rolle for personer med
type 2-diabetes. De virtuelle feellesskaber repraesenteret ved grupper pa Facebook fylder mest i
interviewene, hvilket kan skyldes, at en del af deltagerne blev rekrutteret via Facebook.

Bade de virtuelle og fysiske feellesskaber har to grundlaeggende funktioner: de fungerer som
vidensbank, og de bidrager med falelsesmaessig stgtte. For nogen bliver saledes feellesskaberne
en (gen)vej til den viden, de savner at kunne fa i sundhedsveesenet i den fgrste tid. Gennem
feellesskaberne kan personer med type 2-diabetes fa adgang til erfaringsbaseret viden om deres
specifikke sygdom og situation, s@ge rad og fa svar pa konkrete spargsmal. Det papeges dog
0gsa, at man kan f& modstridende oplysninger og blive meget forvirret grundet individuelle for-
skelle, fx omkring kost. Det tyder pa, at det kreever kompetencer at selektere i den erfaringsba-
serede viden, som faellesskaberne stiller til radighed. Dette naevnes isaer om de virtuelle faelles-
skaber.

De inkluderede publikationer handler udelukkende, om virtuelle feellesskaber bakker op om in-
terviewundersggelsens resultater. De peger pa viden og stgtte som det vigtigste udbytte og af-
daekker et behov for virtuelle faellesskaber blandt personer med type 2-diabetes. Dette skal sam-
tidig ses pa baggrund af, at personer med type 2-diabetes har svagere netvaerk end baggrunds-
befolkningen. Litteraturen peger ogsa pa, at traditionelle indsatser i sundhedsveesenet som Ig-
bende kontakt med egen laege og gruppebaseret patientuddannelse ikke altid opleves som til-
straekkelige i forhold til at handtere hverdagen med kronisk sygdom.
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7 Mental trivsel

Konsekvenserne af type 2-diabetes for mental trivsel hos den enkelte kan veere omfattende. Di-
abetesstress daekker over reaktioner som udmattelse, aengstelighed og frustration, der tynger
dagligt, og for nogle kan diabetesstress udvikle sig til fx angst og depression. Reaktionerne kan
knyttes til det fortsatte ansvar for behandlingen og livsstilseendringer, bekymringer for falgesyg-
domme i fremtiden mv.

Interviewpersonerne i denne undersg@gelse oplever, at sygdommen pavirker deres mentale triv-
sel. Dette er seerligt fremtreedende omkring diagnosetidspunktet. Mere alvorlige psykiske fglge-
virkninger som angst og depression synes dog ikke at veere til stede blandt interviewpersonerne,
og oplevelser med stigmatisering er heller ikke gennemgaende. Dette kapitel beskriver de to
omrader, hvor den mentale trivsel er seerligt i spil, samt den inkluderede litteratur om emnet:

= Egen reaktion pa diagnosen
= Omgivelsernes reaktion pa diagnosen

= Litteratur om mental trivsel.

7.1 Egen reaktion pa diagnosen

De fleste af interviewpersoner oplever, at diagnosen kaster dem ud en kaotisk tilstand, hvor de
i en periode har sveert ved at orientere sig og finde det rette stasted. De bliver chokerede og
bekymrede for, hvad sygdommen betyder bade nu og her og i fremtiden.

7.1.1 Chok og accept

Interviewpersonerne forteeller om den ferste tid med diabetes som en tilstand af chok. Det
geelder bade for dem, hvor sygdommen bliver opdaget mere eller mindre tilfeeldigt, og dem,
hvor sygdommen allerede er i familien, og de derved er bekendte med risikoen. Det illustrerer
citaterne herunder:

Jeg fik diabetes for 2 ar siden, og det kom som et chok. Jeg blev screenet, fordi jeg
ogsa har en anden autoimmun sygdom, som kan medfgre diabetes. Det er farst nu
her, at jeg er begyndt at komme overens med, at jeg har faet en kronisk sygdom,
og ligegyldigt, hvad jeg gor, kan jeg ikke l@se problemet. Jeg kan aldrig komme af
med den, jeg vil altid have diabetes. (Marianne)

Jeg fik et chok, da jeg fik det, men jeg kunne have geettet mig til det; jeg var lidt over-
veegtig, og begge mine foraeldre har det. Men det var et chok; man regner ikke selv
lige med, at man far det. (Ida)

Manglende viden om sygdommen og dens implikationer for hverdagen synes at forveerre chok-
tilstanden. Flere forteeller, at de ikke kunne se for sig, hvordan de skulle leve et 'normalt liv’ med
en kronisk sygdom som diabetes. Bent fortaeller om denne oplevelse:

Jeg var meget slaet tilbage af det og taenkte, at det ikke var sa heldigt, og hvad det
gik ud pa, hvad kan jeg egentlig? Sa det var nok noget af det, som berarte mig mest.
Det var et chok. Jeg bekymrede mig om, at jeg maske ikke kunne spise det, jeg gerne
vil. Jeg er Kraftig, og sa skulle jeg sa til at tabe mig rigtig meget, og hvordan vil det
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pavirke mit liv med keeresten? [...] Sa fik jeg ro pa det, og det var noget, jeg kunne
leve med. Der fandt jeg ud af, at jeg kunne leve det samme liv som fgr. (Bent)

Ligesom Bent gar det igen i interviewene, at der efter det indledende chok indfinder sig en anden
tilstand, hvor de langsomt forstar, at det er muligt at leve et langt liv med diabetes, og at de i
nogen grad kan forsaette det liv, de kender, om end med nye krav og begraensninger. Flere for-
teeller, at her starter den vigtige proces med at acceptere sygdommen. Accept betragtes som
vaesentligt for at finde sig til rette med sygdommen og fa etableret en normal hverdag.

Ifglge interviewpersonerne kan tiden med chok vare et halvt til et helt ar og i nogle tilfaelde
lzengere tid, men den gradvise accept kan tage laengere tid. Flere forteeller, at de har sveert
ved at acceptere sygdommen, og for nogle hjeelper det at forteelle om deres diabetes til andre,
fordi det ger situationen mere virkelig. For andre hjeelper det, nar de far styr pa behandlingen
og den nye hverdag. Det kan dog ogsa svinge fra dag til dag, som Steffen oplever:

For et par uger siden blev jeg spurgt, om jeg har accepteret, at jeg har diabetes —
de fleste dage ja. Men nogle gange er jeg ogsa sadan, hvorfor er det sket for mig?
Accepten betyder, at det fylder mindre, at jeg kan have en normal hverdag. (Steffen)

Som Steffen forklarer, er accepten af sygdommen afgarende for, hvor meget den far lov at fylde
i hverdagen og for oplevelsen af at leve et normalt liv. | den forbindelse lader det til, at viden og
stette fra sundhedsvaesenet i den farste tid ikke blot bidrager til starre viden og kompetencer til
at handtere sygdommen, men ogsa til accept af sygdommen og dermed ogsa bedre mental triv-
sel. Interviewpersonerne papeger dog samstemmigt, at kun fa af de sundhedsprofessionelle,
som er involveret i deres forlgb, har en opmaerksomhed pa mental trivsel og sperger direkte til
dette. Denne pointe er primaert knyttet til laeger i almen praksis, men ikke alle deltagerne har
savnet at tale med deres la&ege om sadanne emner. Fa af deltagerne naevner, at de har en god
har haft en god dialog med en diabetessygeplejerske hos egen laege eller i kommunalt regi om
de psykiske falgevirkninger af at fa diagnosen. Om man har et sted at rette sine spgrgsmal og fa
fyldestggrende og hjaelpsomme svar, har betydning for, hvor hardt man rammes af diagnosen,
siger interviewpersonerne. Som vi sa i sidste kapitel, har interesse og opbakning fra familien og
det sociale netveerk ogséa indflydelse pa, hvor meget den enkelte tynges af sygdommen bade i
starten og pa leengere sigt, hvor choktilstanden aflgses af bekymringer for fremtiden.

7.1.2 Bekymringer og kriser

Nar det indledende chok har lagt sig, opstar der for de fleste en raekke bekymringer, der knytter
sig til sygdommen — ogsa selv om man har accepteret at have type 2-diabetes. Bekymringerne
handler fx om falgesygdomme, alder og levetid, arvelighed for b@rn og bagrnebgrn. Interviewper-
sonerne forteeller, at deres energi i den fgrste tid blev brugt pa at finde sig til rette med behandling
og nye kost- og motionsvaner. Nar livsstilseendringer bliver til vaner og en mere integreret del af
hverdagen, er der mere plads til bekymringer om, hvilke konsekvenser diabetessygdommen kan
have. Det beskriver Erik:

| starten er det svaert, men det bliver ikke ved med at blive sveert, fordi det er blevet
en vane. Nu er der bare andre ting, som fylder: alderen og falgesygdommene. Man
ved jo ikke, om falgesygdommene rammer én. (Erik)

Bekymringer for at fa falgesygdomme i gjne, fadder, nyrer mv. er gennemgaende i interviewene.
Bekymringerne forstaerkes yderligere, hvis der allerede er indtruffet falgesygdomme, eller hvis
personerne maerker symptomer, fx snurren i fadderne. Ofte er bekymringerne dog noget, som
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“kommer og gar lidt”, som Erik siger, eller som primeert fylder pa bestemte tidspunkter. Det kan
veere op til kontrolbesgg eller i perioder, hvor man ikke lykkes med at spise den rigtige kost eller
motionere tilstreekkeligt.

Interviewene indikerer netop, at jo mere man selv oplever at ’have styr pa sygdommen’, jo mindre
fylder den i hverdagen, hvorved bekymringerne ogsa bliver mindre fremtraedende. Det omvendte
er ogsa tilfeeldet. Eksempelvis forteeller Else, at hun fortsat keemper med at fa den livsstil, hun
gerne vil. Samtidig giver hun udtryk for at vaere meget pavirket af bekymringer, som hun oplever
fylder meget i hverdagen:

Tankerne om fglgesygdomme fylder meget, ogsa til daglig. Jeg skal tabe mig, og mit
blodsukker er for hgjt, sé det fylder hele tiden. Hvis jeg har ondt et sted, er jeg bekym-
ret for, at det skyldes diabetes. Jeg teenker maske 50 gange om dagen, at jeg skal
tabe mig. [...] Det fylder stort set i alle mine vagne timer. Det fylder ikke, nar jeg hygger
mig, men det er min tro folgesvend. Livsstil og falgesygdomme fylder meget i min
hverdag. (Else)

Else fortzeller i citatet herover, at hun bekymrer sig pa daglig basis, netop fordi hun ikke er lykkes
med at holde sygdommen under kontrol. Bade udfordringen omkring livsstil og bekymringerne
kan forsteerkes, nar der er kriser i livet, sdsom skilsmisse eller anden sygdom.

Nogle af deltagerne forteeller til gengeeld, at de aktivt veelger ikke at bekymre sig om falgesyg-
domme, for at sygdommen ikke skal fylde deres tanker. Dette afspejler, at deltagerne i undersg-
gelsen ikke er sa hardt ramt af deres diabetes og endnu ikke, bortset fra en enkelt, har felgesyg-
domme. Det geelder fx Heidi:

Jeg teenker ikke pa de falgesygdomme, som kan komme. Hvis jeg skulle teenke pa
alt det, som kunne folge det, jeg fejler eller har fejlet, ville jeg fa travit og vaere en
pest for mine omgivelser. Jeg ville fa sveert ved at sove og have det ordentligt — man
ma tage det, nar det kommer. (Heidi)

Som beskrevet i kapitel 3 kan bekymringen for falgesygdomme og fremtiden have en motive-
rende funktion til at bevare en sund livsstil. Ligeledes kan kendskabet til falgesygdomme blandt
familie eller venner, som fx gjenskader eller sveere fodsar, bade gge frygten, isaer hvis man i
forvejen er belastet mentalt, og forstaerke motivationen til at fastholde sunde vaner.

Alderens betydning bekymrer ogsa deltagerne i undersggelsen. De overvejer, om de kan dyrke
tilstraekkelig motion, nér de bliver eeldre, og fysikken svaekkes. De bekymrer sig om at blive eeldre
pa arbejdsmarkedet, og om deres diabetes vil pavirke deres muligheder for at klare fysisk kree-
vende jobs. En anden bekymring handler om levetid. Igen er det Erik, der beskriver sine overve-
jelser:

Alderen fylder noget med sygdommen, da man ved, at man nok ikke bliver lige sa
gammel med sygdommen. Det er noget, jeg teenker lidt over, fordi man skal blive
pa arbejdsmarkedet i lang tid. [...] Mine barn far det nok ogsa hgjest sandsynligt.
Det har jeg talt med mine bagrn om: at de skal veere opmaerksomme pa diabetes og
fa malt blodsukker. (Erik)

Ligesom Erik er flere af deltagerne bekymrede over, om deres barn og barnebgrn vil arve syg-
dommen. Fzelles for dem er, at de har handteret det ved at tale med deres familie om det, opfor-
dret dem til at blive tjekket Igbende ved laegen og aendre pa kost, motion og eventuelt vaegttab.
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Det er kun fa af deltagerne, der forteeller, at de har faet tilbudt eller selv opsegt hjzelp til at
bekymringerne for fremtiden. Nogle fa har konsulteret en psykolog, og enkelte har talt med
lzege eller diabetessygeplejerske om deres mentale trivsel. Hovedparten har delt deres udfor-
dringer med den naermeste familie, typisk en aegtefeelle eller voksne bgrn, eller gode venner.

7.2 Omgivelsernes reaktion pa diagnosen

Da type 2-diabetes er taet knyttet til livsstil, er der flere deltagerne, der overvejer, om deres mad-
vaner og manglende motion har veeret medvirkende til, at de har udviklet sygdommen. Det frem-
gar dog af interviewene, at kun fa har fglelser af skyld og skam, og at de fleste ikke oplever
egentlig stigmatisering fra omgivelserne. Generelt er interviewpersonerne mere optagede af, om
de er til besveer i sociale sammenhaenger — iseer omkring maltider.

7.2.1 At vaere aben om sygdommen

Stigmatisering handler om andres blik og fordemmelse. De fleste interviewpersoner har ikke op-
levet stigmatisering og har ikke haft et problem med at vaere abne om deres sygdom. For nogle
fremmer det accepten af sygdommen at veere dben om den til kolleger og bekendte. | nogle
tilfeelde finder de ud af, at andre i netveerket ogsa har diabetes. Den generelle oplevelse synes
dermed ikke at vaere, at sygdommen er forbundet med tabu eller er underlagt tavshed.

Der er dog enkelte, som har haft sveert ved at fortaelle om sygdommen til andre. Jonna forteeller
eksempelvis, at hun et halvt ar efter diagnosen ikke har fortalt det til alle i sin omgangskreds. Hun
er flov over, at hun maske har faet diabetes pa grund af sin livsstil:

Det kan vaere sveert at sige. Der er nogen, som bgr vide det, som ikke ved det endnu.
Jeg ved ikke hvorfor, for jeg ville ikke have sveert ved at modtage det fra en anden.
Maske er der lidt blufaerdighed, men omvendt — dem der kender mig godt, ved godit,
hvordan jeg er. Maske noget genetisk, men det er ogsa min livsstil, der gar, at jeg er
overvaegtig, og det stillesiddende arbejde. Det ved andre ogsa. Maske teenker jeg lidt
“du er ogsa en klovn, hvordan naede du hen til det [diabetes]?”. Jeg er nok lidt flov
over det, som om jeg ikke har styr pa mig selv. (Jonna)

Nogle fa andre har samme oplevelse. De naevner, at det er deres egen skyld, at de har faet
diabetes og kan skamme sig over det. Det er saerligt i starten af forlgbet, at overvejelser om skyld
rammer. Det gar over, forteeller interviewpersonerne, men i starten kan gere det sveert at accep-
tere sygdommen og vaere dben om den.

For de fleste har det veeret en god oplevelse at fortzelle om sygdommen, og de oplever, at deres
omgivelser reagerer ved at forsgge at tage hensyn og tilretteleegge maltider og arrangementer,
sa personen med diabetes kan deltage. Enkelte har oplevet at blive m@dt med ubehagelige kom-
mentarer fra andre. Et eksempel er Morten, der pa et tidspunkt blev mgdt med spgrgsmalet:
"Hvorfor har du det, du er da ikke tyk?”. | stedet ville han gerne vaere spurgt om, hvordan han
havde det og levede med sygdommen. Ida, som vi mgdte i kapitel 3, bliver mgdt med bebrejdel-
ser fra sin segtefeelle pa grund af hendes vaegt, hvilket far hende til at ga stille med dgrene om-
kring sin sygdom.
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7.2.2 At fgle sig til besveer

Selvom oplevelser med stigmatisering ikke er gennemgéaende i interviewene, oplever flere, at
deres omgivelser mangler viden om sygdommen. Det kan vaere en udfordring, nar det kombi-
neres med hensyntagen i sociale sammenhaenge. Nogle oplever, at familie og venner kan blive
stadt, hvis de har gjort en seerlig indsats, som rammer forkert (fx frugt, sukkerfri kage). Det kan
veere frustrerende, forteeller Birthe:

Det irriterer mig, nar familien siger: "Ej, det kan du da godt spise i dag”, men det
irriterer mig lige s& meget, nér folk siger: "Ah gud, du har diabetes, og jeg har ikke
kabt sukkerfri sodavand” eller "jeg har ikke kebt noget, du kan spise”. De skal ikke
kabe ind efter mig. Det er mig, som skal kunne styre at spise, hvad der er pa bordet,
og sé er der vand i hanen. (Birthe)

For Birthe handler hendes irritation om, at hun ikke vil skille sig ud til et socialt arrangement, og
at folk “ikke skal seette en diagnose” pa hende og traeffe beslutninger for hende, nar de egentlig
ikke ved, hvad hun kan spise. Hun er klar over, at det bliver sagt i en god mening, men hun
gnsker ikke medlidenhed og vil gerne have muligheden for selv at traeffe beslutning om, hvad
hun vil spise den pagaeldende dag. De fleste saetter pris pa, at andre tager hensyn til deres kost,
men gnsker at det geres diskret, sa de ikke skiller sig ud. Det er bl.a. ogsa tanken om, at andre
skal tage hensyn til én, som kan afholde nogle fra at fortaelle om sygdommen, fx pa arbejdsplad-
sen.

Det er bade i konkrete sociale sammenhaenge og i samfundet mere generelt, at interviewperso-
nerne mgder en ‘gammel’ opfattelse af diabetes, som affader kommentarer, hvis de spiser noget
med sukker i:

Noget, som er traels, er, hvis folk prover at overtage det, man spiser, og holder gje.
Folk ved egentlig ikke, hvad det handler om. Det er jo blevet kaldt sukkersyge, og sa
tror folk, at man bare ikke ma spise sukker, og det er jo misvisende. (Lisa)

Omgivelsernes viden og reaktioner har altsa stor betydning for handtere diabetes i sociale sam-
menhaenge og for at veelge den rigtige kost, nar man samtidig ikke vil fgle sig til besveer. For
interviewpersonerne i denne undersggelse er dette en starre belastning end deres egne overve-
jelser om skyld og skam. Nar omgivelserne tager hensyn eller holder gje — ofte pa et forkert
vidensgrundlag, sa oplever deltagerne, at sygdommen kommer til at fylde for meget og skygge
for, at de er mere og andet end deres kroniske sygdom. Det kan pavirke den mentale trivsel, som
bl.a. hviler pa, at sygdommen skal fylde sa lidt i bevidstheden og hverdagen som muligt.

7.3 Litteratur om mental trivsel

Syv publikationer fra litteraturgennemgangen har fokus pa forekomsten af psykosociale kon-
sekvenser af type 2-diabetes og stigmatisering (Carolan, Holman & Ferrari, 2015, Bo et al.,
2020, Stoop et al., 2019, Teixeira & Budd, 2010, Browne et al., 2013, Nielsen et al., 2020,
Rasmussen et al., 2016).

Et australsk studie baseret pa fokusgruppeinterview undersgger bl.a. de fglelsesmaessige kon-
sekvenser af at blive diagnosticeret med type 2-diabetes. Studiet finder, at kombinationen af at
skulle handtere de usynlige, men alvorlige fglgevirkninger af diabetes og implementere stgrre
livsstileendringer, er en stor udfordring i starten af forlgbet. Forfatterne peger pa, at personer med
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type 2-diabetes fgler sig stressede og chokerede, indtil de gradvist accepterer sygdommen (Ca-
rolan, Holman & Ferrari, 2015).

Seerligt yngre mennesker med type 2-diabetes ser ud til at lide under darlig mental trivsel som
folge af sygdommen. Bo et al. finder via et survey en hgj forekomst af falelsesmaessige udfor-
dringer blandt voksne med tidligt forekommende type 2-diabetes i Danmark, samt at niveauet for
stress og depressive symptomer er hgjere end niveauet for diabetesstress. Seerligt kvinder havde
et hgjere niveau for emotionelle udfordringer, og der var en tendens til et hgjere niveau for emo-
tionelle udfordringer blandt yngre personer. Studiet konkluderer, at disse fund skyldes sociode-
mografiske faktorer snarere end diabetes (Bo et al., 2020).

Et australsk-dansk studie undersgger, hvordan psykosociale faktorer pavirker livsovergange
blandt unge voksne (19-42 ar) med type 2-diabetes. Studiet er baseret pa 26 kvalitative inter-
views. Unge voksne med type 2-diabetes oplever, at varetagelsen af sygdommen er seaerligt ud-
fordrende i livsovergange, og at egenomsorgsrutiner skal tilpasses igen, nar livet aendrer sig.
Livsovergange kan skabe fglelse af usikkerhed og skyld, som har negativ pavirkning pa sociale
og professionelle netvaerk og medfarer lavt selvvaerd, angst og depression. Studiet har flere re-
sultater, der vedrgrer livsovergange i det tidlige voksenliv, men de er mindre relevante for denne
undersggelse, hvor vi kun har en enkelt deltager i denne aldersgruppe (Rasmussen et al., 2016).

Pa baggrund af fokusgruppeinterviews med bade sundhedsprofessionelle og personer med type
2-diabetes undersgger Stoop et al. behovet for psykosocial hjaelp for personer med type 2-dia-
betes. Cirka halvdelen af deltagerne oplever ikke psykosociale udfordringer eller at vaere bebyr-
det af diabetes og har derfor ikke behov for psykosocial hjeelp. Artiklen peger pa strategier til at
handtere sygdommen, som har positiv indvirkning pa mental trivsel. Det handler om at have et
positivt syn pa sygdommen og fremtiden, ikke at forholde sig til sygdommen, aktivt at s@ge infor-
mation og finde en made at inkorporere kost i hverdagslivet, at acceptere og tage ansvar samt
fa stette fra ens partner. Fra sundhedsvaesenet kan der veere behov for at samarbejde med
sundhedsprofessionelle, som er opmaerksomme pa og yder statte til personlige og folelsesmaes-
sige forhold omkring personer med type 2-diabetes. (Stoop et al., 2019).

Et review finder, at type-2 diabetes er forbundet med stigmatisering, som ikke kun relaterer sig
til diabetesdiagnosen, men ogsa til overveegt. For overvaegtige personer medfarer oplevet stig-
matisering fglelsen af magtlgshed, devaluering, lavt selvvaerd og depression samt fordomme
og diskrimination i forbindelse med arbejdsliv, uddannelse og sundhedsvaesen. Stigmatisering
beskrives som en barriere for sygdomshandtering bl.a. i madet med sundhedsprofessionelle,
der har en negativ holdning til overveegt (Teixeira & Budd, 2010).

| et kvalitativt studie fra Australien har 21 ud af 25 deltagere oplevet stigmatisering. Deres ople-
velser handler om udskamning og bebrejdende udsagn; om at de selv er skyld i diagnosen pa
grund af overspisning, darlige kostvaner, inaktivitet eller overveegt. Personerne oplever, at syg-
dommen er forbundet med negative stereotyper om, at de er overveegtige, dovne osv. Stigmati-
sering opleves isaer i medierne, hvor type 2-diabetes beskrives som en livsstilssygdom, og derfor
er individets ansvar. Men stigmatisering opleves ogsa fra sundhedsprofessionelle, hvor det kan
fare til faerre konsultationer, og at personer med type 2-diabetes i stedet sgger information andre
steder, fx i deres sociale netvaerk. Oplevelser af stigmatisering kan fgre til fglelsesmeessig di-
stress sdsom skam, skyld, fortrydelse og hablgshed. Dermed forbindes stigmatisering ogsa med
psykiske udfordringer som lavt selvveerd og lav selvtillid (Browne et al., 2013).

Frygt for stigmatisering kan gaere det sveert at fortaelle andre om sygdommen. Nielsen et al. un-
dersgger ’'disclosure’ blandt yngre personer med type 2-diabetes, dvs. at forteelle andre om og
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veere aben omkring sygdommen. Disclosure kan pavirkes af oplevelser med stigmatisering, nar
personer med type 2-diabetes faler sig set ned pa og udsat for social eksklusion pa grund af
sygdommen. Det geelder seerligt for yngre personer med type 2-diabetes, fordi sygdommen for-
bindes med usund livsstil og betragtes som 'gammelmandssukkersyge’ — og dermed er en sjeeld-
nere sygdom blandt den yngre del af befolkningen (Nielsen et al., 2020).

7.4 Opsamling

For interviewpersonerne er det forbundet med en choktilstand at fa diagnosen type 2-diabetes.
Manglende viden om sygdommen, og hvordan man lever med diabetes, forstaerker dette. Nar
deltagerne finder ud af, at det er muligt at leve med sygdommen, fortager chokket sig. Herefter
starter oftest en proces med at acceptere sygdommen. Accept har en vigtig betydning for, hvor
meget sygdommen fylder i hverdagen. Nar det bliver hverdag med sygdommen, fylder bekym-
ringerne om fglgesygdomme og fremtiden mere. Der synes at veere et manster i, at jo mere
velreguleret den enkelte oplever, at sygdommen er, jo mindre fylder bekymringerne i hverdagen.
Kun fa af deltagerne har haft mulighed for at drgfte deres mentale trivsel med sundhedsprofes-
sionelle. Omgivelsernes reaktioner har betydning for den mentale trivsel. De fleste oplever dog,
at deres omgivelser forsgger at imgdekomme deres sygdom, men nogle gange fra et ufuldsteen-
digt eller foreeldet vidensgrundlag — isaer omkring kost. Det kan gere det sveaert at indga i sociale
sammenheaenge, nar man samtidig ikke vil skille sig negativt ud.

Litteraturen indikerer, at type 2-diabetes vejer tungere for nogle og er mere socialt belastende,
end det er tilfaeldet for den gruppe mennesker, som er interviewet i denne undersggelse. Flere
studier beskriver oplevet stigmatisering og bebrejdelser knyttet til type 2-diabetes som livsstils-
sygdom. Litteraturen peger pa, at iseer unge med type 2-diabetes og personer, der samtidig er
overvaegtige, lider under darlig mental trivsel.
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8 Redskaber

Dette kapitel beskriver de digitale og 'fysiske’ redskaber, som interviewpersonerne ger brug af
i den daglige handtering af type 2-diabetes. Redskaber kan fx vaere programmer eller apps til
computer og telefon eller maleapparater eller tablets.

Med den genelle digitalisering af sundhedsvaesenet in mente var forventningen, at analysen
ville afdeekke en efterspergsel pa digitale redskaber hos interviewpersonerne. Det viste sig
ikke at veere tilfeeldet, og digitale redskaber fyldte ikke noget videre i interviewene. Analysen
finder dog enkelte relevante pointer omkring brugen af digitale savel som fysiske redskaber,
som har betydning for hverdagslivet med type 2-diabetes. Kapitlet beskriver to temaer samt
den inkluderede litteratur om emnet:

= Apps til den daglige sygdomshandtering
= Blodsukkermaler til tilpasning af kost
= Litteratur om redskaber.

8.1 Apps til den daglige sygdomshandtering

Brugen af digitale redskaber er ikke seerlig udbredt blandt interviewpersonerne. Stort set alle
bruger internettet til vidensggning — fx adgang til egne journaloplysninger pa sundhed.dk, viden-
sggning pa Google eller Diabetesforeningens hjemmeside, og flere har erfaring med online fore-
drag og undervisning under covid-19-pandemien. Kun fa af interviewpersonerne har erfaring med
andre digitale redskaber, som er malrettet diabetes og hverdagen som kronisk syg. Syv af inter-
viewpersonerne forteeller, at de anvender en eller to apps til at understatte deres diabeteshand-
tering. Hverken de, der anvender apps, eller de, der ikke gar, udtrykker behov for flere eller andre
digitale redskaber. Dette geelder alle interviewene uanset kgn, alder, uddannelse, arbejdsmaes-
sig status mv.

Interviewpersonerne bruger fortrinsvis en app, nar de foretager blodsukkermalinger (se ogsa nee-
ste afsnit). De maler blodsukkeret med strips og farer tallene manuelt ind i app’en, eller tallene
overfgres direkte via en digital blodsukkermaler. Nogle anvender en app til at registrere daglig
kost og motion eller som opslagsvaerk omkring kost. Enkelte deltagere bruger en app, som er
knyttet til et forskningsprogram, de deltager i, hvor de skal logge den mad, de spiser. Anvendel-
sen af disse digitale redskaber kan séledes understgtte den daglige sygdomshandtering. Yder-
mere fortzller interviewpersonerne, at nogle apps motiverer dem til at holde fast i livsstilseendrin-
ger. Det er seerligt skridtteellere, der har en motiverende funktion, fortaeller Birthe:

Skridtteelleren motiverer mig til at komme ud og ga, sa jeg nar de 10.000 skridt om
dagen. Jeg skal have et ur, nér butikkerne abner igen. Man bliver glad, nar man nar
malet. (Birthe)

Adspurgt om potentialet ved digitale redskaber udtrykker enkelte deltagere en tro pa, at apps
potentielt kan bidrage til diabeteshandtering. For eksempel siger Lisette, at en app, der kan tracke
hendes kost og motion, ville kunne hjeelpe hende med “at holde hand i hanke med sig selv”
(Lisette). Ingen udtrykker et behov for digitale veerktajer, der skaber overblik over deres forlgb
eller kan bruges til at komme i kontakt med sundhedsvaesenet. Enkelte overvejer, om digitale
redskaber kan have en understgttende funktion for nydiagnosticerede, der star over for store
livsstilseendringer.

51



Samtidig papeger alle interviewpersoner samstemmende, at de egentlig ikke har behov for yder-
ligere digitale redskaber. Nogle begrunder det med, at de har 'styr pa sygdommen’, som fx Lene:

Nej, jeg gor bare mine ting pa den made, jeg nu gor det. Jeg spiser, som jeg skal,
og gér, som jeg skal. Det vil ikke vaere en hjaelp for mig. (Lene)

Flere giver udtryk for at vide, hvad de skal spise, og hvor de skal sage mere viden. De har vaner
omkring mad og motion, som de har det godt med og har derfor ikke brug for den form for ekstra
stette i hverdagen. Nogle udtrykker, at de ikke kender sa meget til apps, og hvordan man anven-
der dem, men ogsa at de ikke ser et behov for dem. For andre handler det om, at sygdommen
ikke skal fylde mere i hverdagen, hvilket eget opmaerksomhed gennem apps vil bidrage til:

Jeg har hgrt om apps og sadan, men jeg har ikke lyst til, at diabetes skal fylde en
starre rolle i mit liv. Jeg kunne sikkert gare nogle ting, som vil optimere mit helbred
yderligere, men hvis jeg skulle til at kigge pa et skema... jeg far allerede knopper af
det, nar jeg afleeser blodtryk op til praverne [hos laegen]. | mit univers har jeg fore-
taget de eendringer, jeg synes, jeg skal foretage. (Torben)

Det er saledes et ret entydigt resultat af interviewanalysen, at de 20 interviewpersoner ikke me-
ner, at de vil have gavn af flere digitale redskaber. En undtagelse er en digital blodsukkermaler,
som beskrevet i naeste kapitel.

8.2 Blodsukkermaler til tilpasning af kost

Interviewpersonerne gar en stor indsats for at holde styr pa deres blodsukker. | starten maler
de blodsukker dagligt og for nogle flere gange dagligt. Det primaere formal med at male blod-
sukker er at finde ud af, hvilke specifikke madvarer og hvilke maesngder der far korttidsblodsuk-
keret til at stige — og i hvilken grad.

Deltagerne anvender primaert manuelle malere og har forskellige erfaringer med informationen
om blodsukkermaling. Enkelte er af deres leege eller diabetessygeplejerske blevet anbefalet at
bruge malingerne aktivt i tilpasningen af deres kost, som Jonna forteller:

Jeg fik med det samme fra sygeplejersken et apparat til at méle blodsukker. Det har
jeg brugt, hvis jeg spiste noget, hvor jeg var i tvivl. Er rugbrad godt for mig for eksem-
pel? S& malte jeg far og 2 timer efter [indtagelse af rugbred]. (Jonna)

Nogle har ikke faet information om blodsukkermaling fra sundhedsprofessionelle, men har hgrt
om metoden i diabetesfeellesskaber pa Facebook eller igennem bekendte med diabetes. Det
betyder ogsa, at mens nogle har malt deres blodsukker fra starten, er andre fgrst kommet i
gang senere i deres forlgb. Deltagerne er dog enige om, at maling af blodsukker er et centralt
redskab for at leere at leve med diabetes, og at det er ngdvendigt, allerede nar man far diag-
nosen.

Jeg maéler mest, nar jeg har det maerkeligt. Nar jeg er meget traet eksempelvis. Det
giver en forklaring. Jeg har mélt mig til, at jeg kan spise havregryn, og at jeg ikke
kan spise ris. Det er rart, at man kan maéle sig til det. (Ida)

Som citatet illustrerer, bruger deltagerne ikke kun blodsukkermalinger til at finde den rette kost
i starten, men ogsa til lsbende at undersage sig selv, hvis de maerker symptomer som treethed
og utilpashed, der kan skyldes udsving i blodsukkeret. Hvis det sa viser sig, at blodsukkeret er

52



arsagen, kan de kompensere ved eksempelvis at dyrke motion. Andre bruger malingerne som
bade motivation og et arbejdsredskab, som Lisa her beskriver:

Det [at logge blodsukkermalinger og motion] er med til at motivere mig, nér jeg kan
se, at det virker. [...] Det bliver ikke en belastning at monitorere mig. Det er ogsé en
fordel, for jeg kan vise det til liegen som dokumentation. Jeg gar det af egen fri vilje,
jeg ser det ikke som en karakterbog, men et arbejdsredskab. (Lisa)

Enkelte, som Mille herunder, oplever dog, at den praktiserende laege ikke bakker op om de hyp-
pige blodsukkermalinger:

Jeg har brugt halvandet ar pa at finde ud af det. Man maler blodsukkeret, inden og
efter man har spist noget. Hvis det stiger meget, sé skal du begreense den madvare.
Hvis jeg spiser smékager, sa stiger mit blodsukker med det samme. Men jeg kan godt
spise sandkage og wienerbrad i mindre maengder. Metoden har jeg laert af en nabo,
der ogsa har sukkersyge. Laegen mente ikke, jeg skulle male sa meget. Hun mente,
det var for tidligt. Men hvordan skal jeg ellers vide, hvad jeg kan spise? (Mille)

Flere af deltagerne beskriver, at den manuelle maling med fingerprikker og teststrimler er hard
ved fingrene i starten. Nogle mener endvidere, at omkostningen er en belastning, hvis deres
gkonomiske budget er stramt. Mange af deltagerne gnsker sig en digital blodsukkermaler — en
flash glukosemaler, som bestar af en sensor, der sidder fast pa armen med et plaster og auto-
matisk maler blodsukkeret. Efter retningslinjerne far personer med type 2-diabetes ikke tildelt
en flash glukosemaler, men flere af deltagerne har kebt en via nettet eller igennem deres net-
veerk. De har sveert ved at forsta, at man ikke kan fa adgang til sddan en maler i den periode,
hvor man skal finde ud af, hvad man kan tale at spise, hvis man skal holde et stabilt blodsukker.

8.3 Litteratur om redskaber

Der er inkluderet fire artikler fra litteraturgennemgangen, som alle har fokus pa digitale redskaber
(Trawley et al., 2017a, Hansen et al., 2019, Thorsen et al., 2020, Baptista et al., 2019).

Trawley et al. finder pa baggrund af en surveyundersggelse i Australien, at kun 8 % af voksne
med type 2-diabetes anvender apps til diabeteshandtering. Apps bruges primeert til maling af
blodsukkerniveauer og sekundeert til at registrere veegt og motion. Den mest udbredte arsag til
at fraveelge anvendelsen af apps er manglende tro pa, at apps kan understgtte sygdomshandte-
ring. Forfatterne peger dog ogsa pa, at arsagen kan veere, at deltagerne var eldre, og mange
var pensioneret og kom fra et omrade med sociogkonomiske udfordringer (Trawley et al., 2017b).

| et andet surveystudie i Norge har 78 % af populationen anvendt eSundhedslgsninger inden for
et ar. Den mest anvendte Igsning er segemaskiner efterfulgt af apps, sociale medier (fx Face-
book) og videolgsninger (fx YouTube). Studiet finder endvidere en staerk sammenhasng mellem
hgj uddannelse og brug af sagemaskiner for personer med type 1- og type 2-diabetes, at perso-
ner med hgj indkomst i hgjere grad bruger apps end personer med lav indkomst, samt at perso-
ner med lav indkomst i hgjere grad bruger videolgsninger. Dette indikerer ifglge forfatterne et
digitalt skel i brugen af digitale redskaber blandt personer med type 2-diabetes (Hansen et al.,
2019).

Andre resultater indikerer, at personer med type 2-diabetes med darligere helbred er seerligt
tilbgjelige til at sege sygdomsrelateret information pa internettet, at de i hagjere grad lider af
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diabetesstress og er udfordrede i forhold til eSundhedskompetencer. Dermed afhaenger effek-
tiviteten af eSundhedslasninger til behandling og livsstilseendringer af brugeres kompetencer,
motivation og erfaringer med digitale redskaber. Det finder Thorsen et al. pa baggrund af en
surveyundersggelse (Thorsen et al., 2020).

Ud fra svar pa et abent survey-spgrgsmal beskriver Baptista et al. den perfekte app til syg-
domshandtering ifglge personer med type 2-diabetes. App’en skal hjeelpe med praktiske for-
hold omkring sygdommen og reducere kognitive og emotionelle byrder. Praktisk stgtte handler
om at tracke og visualisere data, fx ved blodsukkermalinger, anvende data til individualiseret
hjeelp og statte, fx rad til kost eller motion, som baserer sig pa blodsukkermalinger, indeholde
pamindelser, alarmer og mulighed for at dele data med sundhedsprofessionelle. Kognitive og
emotionelle byrder reduceres ved Igbende opmuntring og motivation, stgtte til handtering af
stress og negative fglelser (Baptista et al., 2019).

8.4  Opsamling

Brugen af digitale redskaber er ikke saerlig udbredt blandt interviewpersonerne, og der gives ikke
udtryk for behov for yderligere redskaber. Der sgges efter viden pa internettet via ssgemaskiner,
vidensportaler og sociale medier (som beskrevet i kapitel 6). Enkelte apps anvendes til at moni-
torere blodsukker, kost og motion. Ud over at bidrage til den daglige overvagning af sygdommen
har apps ogsa en motiverende funktion for nogle, fordi de illustrerer den enkeltes daglige indsats
for at holde fast i de gode vaner. Arsagerne til at fravaelge apps synes ikke at vaere en manglende
tro pa deres funktion eller manglende evne til at anvende dem, men snarere manglende behov,
oplevelse af at have kontrol over sygdommen eller et gnske om, at sygdommen ikke skal fylde
mere i hverdagen.

Med hensyn til fysiske redskaber er behovet for at male blodsukker gennemgaende i inter-
viewene og knytter sig til opgaven med at finde frem til den rette kost. Hertil anvender interview-
personerne primaert manuelle malere, men enkelte har investeret i en digital flash glukosemaler
for at lette de daglige malinger.

| trdd med interviewanalysen peger den indsamlede litteratur pa en hgj grad af anvendelse af
sggemaskiner, men en lav grad af anvendelse af apps blandt personer med type 2-diabetes.
Litteraturen indikerer endvidere et digitalt skel, hvor personer med hgj sociogkonomisk status er
mere tilbgjelige til at bruge segemaskiner og apps, men ogsé at forhold som diabetesstress og
eSundhedskompetence spiller ind pa anvendelsen af digitale redskaber. | denne interviewunder-
sggelse peger resultaterne dog mere i retning af, at deltagerne ikke har behov for apps, snarere
end at de mangler kompetencer til at anvende digitale Igsninger.
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9 Konklusion

Denne rapport har til formal at skabe viden om livet med type 2-diabetes og beskriver de erfa-
ringer, som personer med type 2-diabetes har med livet med en kronisk sygdom og den be-
handling, de modtager i sundhedsvaesenet. Rapporten er udarbejdet pa opdrag af Steno Dia-
betes Center Odense og besvarer fglgende tre spgrgsmal:

= Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med type 2-diabetes?
= Huvilke gnsker og forventninger har brugerne til den sundhedsindsats, de modtager?
= Huvilken viden, kompetencer og redskaber har brugerne behov for?

Rapporten omfatter syv tematiske kapitler, som har fokus pa centrale aspekter af livet med
type 2-diabetes. Den er baseret pa kvalitative interview med 20 personer med type 2-diabetes
og en mindre litteraturgennemgang af fortrinsvis kvalitative studier. Temaerne bidrager pa hver
sin made til at besvare de tre undersggelsesspgrgsmal, og der redeggres for konklusionerne i
det folgende. Vi redeggr ikke for pointer fra interviewundersggelsen og litteraturgennemgan-
gen for sig, fordi der er stor overensstemmelse mellem resultaterne, og forskellene allerede er
beskrevet i de enkelte kapitler.

9.1 Hvad karakteriserer et godt hverdagsliv med type 2-diabetes?

Et godt hverdagsliv med diabetes er karakteriseret ved, at sygdommen fylder mindst muligt i
hverdagen. Det indebeerer, at der skal skabes en balance mellem pligt og lyst, dvs. mellem de
ngdvendige tiltag og aendringer (sund kost, motion og medicin), der skal til for at holde sygdom-
men i ro og undga feglgesygdomme pa den ene side, og det liv, som interviewpersonerne har lyst
til at leve og ofte ser deres omgivelser leve pa den anden side. Det at passe sin sygdom er
dermed mere end at falge anvisninger til det sunde liv. Det er ogsa at vide, hvornar man kan ga
pa kompromis med kost og motion, og hvornar man er ngdt til at holde fast. Endelig athaenger
balancen af, hvordan man lykkes med at acceptere sin sygdom, og om man kan forsaette med
at veere den person, man hele tiden har vaeret — i familien, pa arbejdet og i fritiden. Der er saledes
to gensidigt afhaengige forhold, som har betydning for, hvor meget sygdommen fylder for den
enkelte i hverdagen: et praktisk og et mentalt. Disse to forhold gar pa tveers af pa de to tidsperi-
oder — den farste tid og den efterfglgende hverdag — og de gvrige temaer i rapporten, dvs. sund-
hedsvaesenets indsats, familie og socialt netvaerk og diabetesfeellesskaber, samt de redskaber,
der kan understgtte varetagelsen af sygdommen i det daglige.

Det praktiske forhold vedrgrer tilpasningen af en ny livsstil i hverdagen, hvor nye vaner med
medicin, kost og motion skal indarbejdes og blive naturlige, saledes at man ikke hele tiden skal
overveje og vaere opmaerksom pa handteringen af sygdommen. Det kraever, at man kender den
made, sygdommen pavirker ens krop pa, og at man ved, hvad man ma og skal ggre med hensyn
til kost og motion. Det mentale forhold handler om at acceptere den kroniske sygdom og handtere
de bekymringer og udfordringer, der pavirker ens mentale trivsel — bade i dagligdagen med fa-
milien, i sociale sammenhgenge, og nar der opstar kriser og livsvilkarene forandrer sig. Mental
trivsel kan pavirke overskuddet til at spise sundt og motionere, og omvendt kan de praktiske
udfordringer tynge humgret og selvforstaelsen. Nar der er balance — nar man har overskud til at
veere positiv og spiser og beveeger sig pa en made, man har det godt med — sa fylder sygdommen
mindre. Nar der ikke er balance, kan sygdommen melde sig ekstra meget og gribe forstyrrende
ind i hverdagen.
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Rapportens gvrige temaer har betydning for, hvordan interviewpersonerne lykkes med at etab-
lere og opretholde denne balance og fa sygdommen til at fylde mindst muligt: stette fra familie
og netveerk, diabetesfeellesskaber, sundhedsvaesenets rolle og redskaber, der hjeelper handte-
ringen af sygdomme pa vej. Disse forhold bergrer bade det praktiske og psykiske aspekt af at
leve med diabetes.

Interesse, forstaelse og opbakning fra omgivelserne fremmer integrationen af nye vaner og ac-
cepten af at matte leve med en kronisk sygdom. Den daglige handtering af sygdommen foregar
jo i hiemmet sammen med den neere familie og skal sa vidt muligt ogsa efterleves pa arbejde og
ved festlige lejligheder. Her behgver andre ikke i samme grad lsegge band pa deres lyst til fx
f@devarer, som personer med type 2-diabetes taler darligt. Det er sveerere at opna en god ba-
lance, hvis man fgler sig alene med sygdommen, med kravene til behandling og en mere stramt
styret livsstil. | den forbindelse peger interviewmaterialet pa en tendens til, at det primaert er
kvinder med diabetes, der oplever manglende opbakning fra familien, mens de interviewede
meend i hgjere grad oplever ikke bare opbakning men aktiv involvering i livsstilseendringer ogsa
fra de gvrige familiemedlemmer. Eventuelle kansforskelle er ikke undersagt malrettet og er derfor
kun belyst med dette fund.

Flere og flere personer far diagnosen type 2-diabetes i Danmark, og der opbygges hele tiden
starre viden om arsager, udvikling og behandlingsmuligheder. Alligevel findes der opfattelser af
type 2-diabetes, som ikke er fulgt med udviklingen, og som traekker pa en foraeldet forstaelse af
'sukkersyge’. Interviewpersonerne mader isaer denne forstaelse, nar de er blandt folk uden egen
erfaring med type 2-diabetes. Der er ikke tale om oplevet stigmatisering, men om hvordan ideer
om den rette kost — som venlig hensyntagen eller kritiske kommentarer — pavirker det sociale
samveer. De fleste vaegrer sig ved at blive peget ud i en social sammenhaeng, ogsa selvom det
sker i bedste mening, og det ender paradoksalt nok med at udfordre fastholdelsen af de gode
vaner omkring kost. Nogle veelger at tie om sygdommen eller spise madvarer, de bgr undga for
ikke at veere til besveer. Pa den baggrund pavirker forstaelsen af sygdommen i det sociale net-
veerk bade personens praktiske handtering af sygdommen og sygdommens falelsesmaessige
belastning.

Trods stgtte og opbakning fra familie og netveerk kan det opleves ensomt at forholde sig til og
varetage sin sygdom i hverdagen. Diabetesfaellesskaber — savel fysiske som virtuelle — tilbyder
et frirum, hvor det bade er muligt og acceptabelt at dele store og smé spgrgsmal og overvejelser
fra hverdagen med sygdommen. Gennem disse feellesskaber kan personer med type 2-diabetes
fa adgang til erfaringsbaseret viden om deres sygdom og situation, sege rad, dele glseder og
sorger og opna en social statte, som er anderledes end den, de typisk kan fa fra familie og ven-
ner. | faellesskaberne kan sygdommen fa lov at fylde og vaere omdrejningspunktet for samtalen,
men uden at det behgver pavirke de nzere relationer, hvor sygdommen helst ikke skal tage for
meget plads. P4 mange mader lykkes iszer de virtuelle diabetesfaellesskaber med at tilbyde no-
get, som man i sundhedsveesenet har forsagt at finde gode Igsninger pa — nemlig viden, som er
let tilgaengelig og lige ved handen, nar man har behov for det, og som ofte kan tilbyde et svar pa
det specifikke spgrgsmal, man matte stille, om end erfaringsbaseret og ikke fagligt funderet. Den
viden findes samtidig i et miljg, hvor man kan made andre i samme situation, som man kan indga
i dialog med sa meget eller sa lidt, man har lyst til.
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9.2 Hvilke gnsker og forventninger har personer med type 2-
diabetes til den sundhedsindsats, de modtager?

Selvom sundhedsveesenets indsats i omfang er meget mindre end varetagelsen af sygdommen
i hverdagen, har den afggrende betydning for livet med type 2-diabetes. Her er det iszer en tidlig
indsats, som leverer en bred, personcentreret og individualiseret stgtte, der eftersparges.

Den farste tid med diabetes treeder frem i analysen som et centralt tema og er afggrende for,
hvordan og hvor hurtigt man finder sig til rette med sygdommen. Interviewpersonernes gnsker
og forventninger til indsatsen fra sundhedsvaesenet knytter sig i saerdeleshed til den farste tid
med diabetes, der opleves som vanskelig, usikker og felelsesmaessigt belastende. De fleste
har haft en oplevelse af at sta alene med sygdommen uden kvalificeret hjeelp til at integrere en
livsstil, som preecis matcher deres krop, vilkar og praeferencer.

Interviewpersonerne har en reekke forventninger om hjeelp fra sundhedsvaesenet, som ikke er
blevet mgdt. Det geelder, uanset om diagnosen er stillet for 1 eller 10 ar siden. De fleste har en
oplevelse af ikke at fa den ngdvendige viden og vejledning pa dette kritiske tidspunkt. De har
behov for konkret og individualiseret viden om, hvad det betyder at leve med diabetes bade pa
kort og lang sigt, samt vejledning i at omseette denne viden til konkrete kompetencer, som de kan
bruge til at foretage de pakraevede forandringer i hverdagen. Nogle har endvidere behov for hjaelp
til at handtere de psykiske fglgevirkninger af sygdommen, men oplever lille opmaerksomhed pa
deres mentale trivsel. Det er en generel oplevelse, at der ikke er tilstreekkelige ressourcer og
ekspertise i diabetes i almen praksis til at yde tilstraekkelig stette. Det bliver sdledes den enkeltes
opgave at opsgge den ngdvendige viden om sygdommen og oversaette den til egen situation.
For mange er det en overveeldende og uoverskuelig opgave, som forsteerker den usikkerhed, der
karakteriserer den farste tid med diabetes. For nogle bliver diabetesfeellesskaberne en (gen)vej
til den viden og st@tte omkring psykiske spargsmal, som de savner at kunne fa i sundhedsvaese-
net, om end individuelle erfaringer og holdninger, modstridende oplysninger og uenigheder om
kost og behandling kan skabe forvirring.

Til sammenligning har de fa, der har modtaget et leengere forleb med diabetessygeplejersker
og/eller diaetist, en anderledes positiv erfaring med hjaelpen fra sundhedsvaesenet. De har faet
den rette hjeelp pa det rette tidspunkt og mener, at den har veeret helt afgerende for, hvor hurtigt
de har faet styr pa livsstilseendringer og accepteret sygdommen med minimal mental belastning.
Opsummerende peger analysen pa et gennemgaende gnske om en tidlig og individualiseret ind-
sats fra sundhedsvaesenet, som varetages af fagpersoner med seerlig ekspertise i type 2-diabe-
tes. Gruppebaserede forlgb som fx diabeteskurser med et mere generisk indhold kan veere et
godt supplement til et individuelt tilbud, men der eftersperges sa vidt muligt en tilrettelaeggelse,
der tilgodeser forskellige malgrupper, som deler vilkar, udfordringer eller tilgang, fx erhvervsak-
tive og den yngre del af diabetespopulationen.

Efter den fgrste tid handler gnskerne og forventningerne til sundhedsveesenet om lgbende
kontrolbesag — seaerligt i almen praksis, men ogsa ved gjenlaege, fodterapeut mv. Det at ‘blive
fulgt’ skaber tryghed og motiverer til at holde fast i vaner om kost og motion. For nogle mindsker
det bekymringerne for fglgesygdomme, fordi der er sikkerhed for, at handteringen i hverdagen
virker. Omvendt repraesenterer kontrolbesggene ogsa afgreensede perioder, hvor sygdommen
fylder mere, hvilket for nogle opleves negativt. Ogsa senere i forlgbet eftersparges en mulighed
for at stille spargsmal eller fa sparring pa konkrete spgrgsmal fra eksperter.
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9.3 Hvilken viden, kompetencer og redskaber har personer med
type 2-diabetes behov for?

Dette undersggelsesspargsmal er allerede delvist besvaret ovenfor i forhold til sundhedsveese-
nets indsats. Samtidig fremstar viden som et centralt begreb pa tveers af rapportens temaer,
netop fordi viden er en forudsaetning for at kunne leve et godt liv med type 2-diabetes. Viden skal
forstas bredt som information om diabetes, dvs. den generiske information, der formidles pa kur-
ser, hjemmesider og ofte ogsa hos laegen i almen praksis. Viden er ogsa kendskabet til ens egen
krop, og hvordan den reagerer pa sygdommen.

Men viden i sig selv er ikke tilstraekkeligt. Viden skal omseettes til kompetencer. Kompetencer er
i denne kontekst evnen til at varetage sin diabetes, dvs. udfgre de rette handlinger pa det rette
tidspunkt og kunne vurdere, hvornar man kan spise bestemte fadevarer, hvornar det er ngdven-
digt at kompensere med motion, hvornar man kan slaekke pa kravene til den sunde kost osv. Den
gode hverdag indtraeder, nar generisk viden er omsat til individualiseret viden og derfra foranle-
diger konkret handling. Dermed skabes hverdagspraksisser, hvor egenomsorg og handtering af
sygdommen er automatiseret og normaliseret, og sygdommen fylder sa lidt som muligt. Tiltroen
til egne kompetencer til at handtere sygdommen synes ogsa at pavirke det psykiske aspekt af at
leve med diabetes. Oplever man udfordringer med at aendre kost og motion, fylder bekymringer,
selvbebrejdelser og negative fglelser mere.

Vejen fra den farste tid efter diagnosen til en forandret hverdag, som holder den rette balance
mellem lyst og pligt, handler saledes om at tilegne sig viden og oversaette den til kompetencer
og derfra til vaner. Det er denne proces, som interviewpersonerne efterspgrger hjeelp til og statte
til — dels fra sundhedsvaesenet, dels fra familie, socialt netveerk og diabetesfaelleskaber som be-
skrevet ovenfor.

| arbejdet med at omseette generel viden til egen krop er (digitale og manuelle) redskaber fil at
male blodsukker centrale, fordi de kan dokumentere, hvordan kroppen umiddelbart reagerer pa
medicin, bestemte fgdevarer og fysisk aktivitet. Det er via hyppige, daglige blodsukkermalinger,
interviewpersonerne finder frem til, hvilken kost de skal spise, og hvor meget motion de skal
dyrke. Dermed understetter blodsukkermalinger etableringen af den sunde livsstil, ogsa selvom
de hyppige malinger frarddes af nogle laeger og diabetessygeplejersker ud fra en velmenende
pointe om, at s& kommer sygdommen til at fylde for meget. Det er interviewpersonerne i denne
undersggelse uenige i. Andre sundhedsteknologier som apps efterspgrges i mindre grad netop
af denne grund — at logningen af information om fx kost er mindre ngdvendig, nar de gode vaner
er etableret og vil ggre unadigt opmaerksom pa sygdommen. Generisk information om sygdom-
men, overblik over eget forlgb osv. eftersparges heller ikke. Det er muligt, at dette ville se ander-
ledes ud, hvis interviewpersonerne i hgjere grad keempede med multisygdom, men de deltagere,
der havde andre sygdomme, var heller ikke interesserede i digitale redskaber malrettet diabetes.

Samlet set eftersparges viden, kompetencer og redskaber, der saetter den enkelte i stand til at
lzere sig selv at kende pa en ny made for at kunne foretage de valg, som leder til et hverdagsliv,
hvor sygdommen bade er accepteret og fylder mindst muligt. Dog er det vigtigt at papege, at selv
hvis dette gnske blev opfyldt, vil ikke alle lykkes med at etablere den hverdag, de gnsker sig.
Mange andre forhold pavirker processen — en diabetes, der er svaer at regulere, gkonomi, mang-
lende netveerk, psykisk sarbarhed, livskriser osv. Pointen er snarere, at en tidlig, malrettet og
individualiseret indsats fra sundhedsvaesenet skaber de bedste forudsaetninger for et godt hver-
dagsliv med type 2-diabetes.
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Bilag 1 Metode

Undersggelsen bestar af to dele: 1) En kvalitativ interviewundersggelse med personer med
type 2-diabetes, der giver indsigt i deres perspektiver pa undersggelsens tre spgrgsmal, og 2)
en afgreenset litteraturgennemgang, der tilvejebringer eksisterende viden om spgrgsmalene.
Litteraturgennemgangen supplerer interviewundersggelsen ved at kvalificere og nuancere re-
sultaterne heraf. Dette bilag gennemgar fegrst indsamling, behandling og anvendelse af data
for interviewundersggelsen og dernaest litteraturgennemgangen.

Kvalitative interview

Undersggelsen baserer sig farst og fremmest pa kvalitative interview med personer med type
2-diabetes. Formalet med interviewundersg@gelsen er at opna bred indsigt i hverdagslivet med
diabetes, herunder udfordringer i hverdagen og i mgdet med sundhedsvaesenet samt samspil-
let herimellem. Interviewene giver ogsa indsigt i oplevelserne med egen viden og kompetencer
til daglig sygdomshandtering. Der er gennemfart individuelle interview med 20 personer med
type 2-diabetes i februar 2021.

Rekruttering og karakteristik af interviewpersoner

Rekruttering af deltagere til undersggelsen foregik i samarbejde med Steno Diabetes Center
Odense, som udfaerdigede en invitation, modtog tilmeldinger og identificerede og udvalgte rele-
vante deltagere. Herefter stod VIVE for at lave interviewaftalerne. Rekrutteringen er bl.a. foregaet
igennem udvalgte lzegehuse samt Diabetesforeningens hjemmeside og Facebookgruppe.

Kriterierne for deltagelse er, at interviewpersonerne modtager behandling i almen praksis og har
bopeel i Region Syddanmark. Der er dog inkluderet to personer, som ikke har bopael i Region
Syddanmark pa grund af frafald. Deltagerne skal endvidere veere repraesentative for den gene-
relle type 2-diabetespopulation i almen praksis, hvorfor der tilstraebt og opnaet variation pa fal-
gende kriterier: kan, alder, tidspunkt for diagnose og tilknytning til arbejdsmarkedet. Bilagstabel
1.1. viser variationen i interviewpersonernes karakteristika.
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Bilagstabel 1.1  Interviewpersonernes karakteristika

Karakteristika Antal

Kon
Maend 9
Kvinder 11

Alder
40-49 ar
50-59 ar
60-69 ar
70+ ar

Gennemsnit 59,4 ar

w o N &

Tid siden diagnose
2ar
2-10 ar
10-20 ar
Tilknytning til arbejdsmarkedet
Ordineert job (del- og fuldtid) 12
Fleksjob
Fortidspension

Folkepension
Civilstand

Enlig uden barn 2

Enlig med barn
Bor med partner (og evt. barn) 17

Diabeteskomplikationer
Ja 1
Nej 19
Behandlingsniveau

Ingen 1
Tablet 19

Insulin 0

Medlem af Diabetesforeningen
Ja 15
Nej
Ukendt

Gennemfarelse af interview

Interviewene er gennemfgrt virtuelt eller telefonisk af rapportens to forfattere med afsaet i en se-
mistruktureret interviewguide. Interviewguiden er udarbejdet i dialog med Steno Diabetes Center
Odense og inspireret af den fremseggte litteraturs temaer og fund. Interviewguiden er endvidere
kvalificeret igennem et brugerinvolverende setup i form af pilotinterview med to brugere af Steno
Diabetes Center Odense. Dermed er temaerne i interviewguiden blevet udvalgt i samarbejde
med bade diabetes-eksperter og personer, der lever med type 2-diabetes. Bilagstabel 1.2 inde-
holder den anvendte interviewguide.
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Bilagstabel 1.2  Interviewguide

Tema Spergsmal

Introduktion Introduktion til unders@gelse
Anonymitet
Optagelse

Farst vil vi gerne hgre lidt om dig:

- Din alder?

- Baggrund: uddannelse, arbejde, bor du sammen med nogen?
- Hvornar fik du konstateret diabetes?

Forste tid efter diagnosen | Kan du huske den dag, hvor du fik diagnosen? Hvad skete der?

Hvordan oplevede du de farste par maneder, efter du fik diagnosen?
- Hvad gjorde du?

- Hvilken hjeelp fik du?

- Var der noget, du manglede hjeelp til i den periode?

- Hvordan pavirkede det dig?

Hvordan var det at forteelle andre (venner, bekendte) om det?

Hvad karakteriserer et Hvad er det svaereste ved at have diabetes? — fx praktisk, fysisk, falel-
godt hverdagsliv med sesmeessigt og socialt (eventuelt opfelgende: Vil du svare forskelligt alt
diabetes? efter din situation?)

| hvilke situationer er du mest opmaerksom pa din diabetes?
Giv eksempler

Er der nogle tidspunkter i dit liv, hvor diabetessygdommen har fyldt saer-
ligt meget eller mindre? (psykisk eller praktisk) Hvorfor?

Er det generelt blevet nemmere eller svaerere at have diabetes med ti-
den?

- Betyder din alder noget?

- /Endrer det sig, nar der er starre endringer i din tilveerelse?
Giv eksempler

Har forstaelsen af diabetes aendret sig i den periode, du har haft det?

Psykosociale udfordringer | Er der noget du er seerligt bekymret for i forbindelse med din diabetes-
sygdom?

Herunder seerligt Giv eksempler (fx felgesygdomme, fremtiden, dine b@rn/bgrnebgrn)

diabetesstress

Har du maerket andre psykiske folger af diabetes? (stress, angst,
depression)

Sager du hjeelp til at klare de psykiske fglger?
- Fra hvem?
- Hvordan hjeelper de dig?

Hvilken hjeelp kunne du ellers have brug for til at klare de psykiske udfor-
dringer? (samtaler med laege, psykolog, mentor, peers)

Er de sundhedspersoner, du mader, opmaerksomme pa de psykiske fal-
ger af diabetes? Hvordan kan de hjeelpe dig med det?
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Tema Spergsmal

Statte til adfeerds- Har du haft brug for stette til at klare hverdagen med diabetes? (fx at aen-
&ndringer dre vaner, livsstil eller laere at handtere sygdommen)

- Type af stotte? (kostvejledning, rygestop, motion)

- Hvornar?

- Fra hvem? (sundhedspersoner, kommunen, familie/venner)

Har du faet nogle tilbud fx om uddannelse eller traening?
- Hvad har du faet ud af det?

Hvilken form for stette kunne du ellers have brug for og fra hvem? (fx
leege, familie, andre med diabetes pa din alder, terapi)

Feellesskaber Kender du andre med diabetes, som du snakker med?

- Hvis ja, i hvilken sammenhaeng? (fx online, kommunale tilbud, patient-
forening)

- Hvad giver det dig at vaere del af sadan et feellesskab? (fx solidaritet,
viden, opbakning, stette, rad og inspiration)

- Hvis nej, er det noget du kunne teenke dig?

Information og vejledning | Hvorfra far du den viden, du har brug for om sygdommen? (sundheds-
personer, Google, sociale medier, familie/venner, patientforening)

Er der noget, du mangler i forhold til at fa den viden og vejledning, du har
brug for? (fx en app, chatte med sundhedsprofessionelle eller online dia-
betes faellesskaber)

Behov for digitale Bruger du nogle digitale redskaber til at handtere din diabetes? (fx apps
redskaber — LIVA app (hjeelp til livsstil, Diabeteshandbogen (vidensportal), Mit syge-
hus (kun hvis de ogsa er tilknyttet ambulatorie))

- Hvorfor/hvorfor ikke?
- Hvad far du ud af det?
- Hvad er vigtigt for dig at redskaberne kan?

- Har du nemt ved at bruge de redskaber? Kreever det nogle seerlige
feerdigheder?

Er der nogle digitale redskaber, som du mangler ift. at understgtte din
handtering af diabeten? (egenomsorg, eendring af vaner fx)

Tror du pa, at digitale redskaber kan hjeelpe dig i hverdagen?

Afrunding Hvad er et godt liv med diabetes for dig?
Hvor meget skal diabetes fylde i hverdagen?

Er der andet, vi ikke har vaeret omkring, som du synes, er vigtigt at fa
med i forhold til livet med type 2-diabetes? (fx noget omkring mgdet med
sundhedsvaesenet)

Tak for din tid. Vi forventer, at rapporten bliver offentliggjort i juni.

Interviewene varede omkring 60 minutter og blev optaget elektronisk. Der blev taget noter under-
vejs, og efterfglgende er der foretaget udfarligt referat ved gennemlytning. Referaterne holder sig
sa vidt muligt til interviewpersonernes sprog og formuleringer.

Behandling og analyse af interviewdata

Interviewreferaterne er kodet i NVivo med afsaet i interviewguidens temaer samt undertemaer,
der viste sig i interviewmaterialet. Der er efterfglgende foretaget yderligere tematisk analyse af
dataene. | denne analyse er temaer og undertemaer kondenseret i nye centrale temaer, som
strukturerer rapportens tematiske kapitler.

66



Rapporten anvender citater til at illustrere analytiske pointer. Citaterne er i enkelte tilfeelde redi-
geret med henblik pa laesbarhed. Alle deltagere optraeder anonymt i rapporten, og der er anvendt
pseudonymer.

Udsigelseskraft

Rekrutteringsprocessen indebaerer en selektion, hvor det formentlig er de mest ressourcesteerke
i diabetespopulationen, som har haft lyst og overskud til at tiimelde sig og deltage i undersggel-
sen. Interviewpersonernes karakteristika indikerer ogséa dette, idet langt starstedelen har (haft)
en stabil tilknytning til arbejdsmarkedet, har gode familierelationer og netvaerk samt gkonomisk
sikkerhed. Ligeledes er forekomsten af falgesygdomme begraenset (kun en deltager har udviklet
diabeteskomplikationer), og fa har eller har haft alvorlig komorbiditet. Der er konsistens i inter-
viewpersonernes erfaringer pa tveers af interviewene, hvilket indikerer datamaethed. Disse for-
hold har ikke konsekvenser for undersagelsens udsigelseskraft. Vi antager, at nar de umiddelbart
ressourcestaerke interviewpersoner oplever udfordringer, vil disse udfordringer ga igen og mulig-
vis yde stgrre pavirkning pa mindre ressourcestaerke personer med type 2-diabetes. De seerlige
udfordringer for sarbare eller udsatte personer med type 2-diabetes er den inkluderede litteratur
bl.a. med til at belyse.

Et andet forhold, der er vaesentligt at bemaerke, er, at rekrutteringsstrategien ogsa kan have ind-
virkning pa interviewpersonernes iagttagelser omkring sundhedsvaesenet og diabetesfaellesska-
ber. Alle patienter er velregulerede og dermed primeert tilknyttet almen praksis og altsa ikke sy-
gehusenes diabetesambulatorier. Derudover er flere (saerligt nydiagnosticerede kvinder) rekrut-
teret igennem Diabetesforeningens Facebook-gruppe, hvilket kan skabe et bias i analysen af
digitale feellesskaber, som i overvejende grad fremstar positivt.

Litteraturgennemgang

Formalet med litteraturgennemgangen er at afdaekke og skabe overblik over den eksisterende
viden om de tre undersagelsesspgrgsmal. Pa den baggrund kan litteraturen nuancere og kvalifi-
cere interviewundersggelsens fund. Der er ikke tale om en systematisk sagning, og ikke alle
fremsggte publikationer inden for temaerne er inkluderet i undersggelsen.

Litteraturgennemgangen belyser fglgende temaer, som er formuleret i samarbejde med Steno
Diabetes Center Odense:
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Bilagstabel 1.3  Temaer for litteratursagningen

Undersogelsessporgsmal ‘ Temaer

Hvad karakteriserer et godt hver-
dagsliv med diabetes?

Sunde vaner og egenomsorg

Alder og livsfaser — hvornar fylder diabetes mere eller mindre?
Betydningen af familie og netvaerk

Forstaelser af overvaegt

Stigmatisering og normalitet

Stress, angst og depression

Anvendelse af teknologi

Hvilke gnsker og forventninger
har brugerne til den sundheds-
indsats, de modtager?

Malrettede indsatser

Kommunikation og interaktion med de sundhedsprofessionelle
Information og vejledning

@nsker til inddragelse og kommunikation

Hvilken stgtte, viden, kompeten-
cer og veerktgjer har brugerne
behov for?

Stette til adfeerdsesendringer

Behov for redskaber og teknologi
Indhentning af viden

Kompetencer — hvad skal man kunne?

Litteraturgennemgangens inklusionskriterier var indledningsvist falgende:

= Sprog: dansk, engelsk, norsk svensk

= Periode: 2010-2020

= Geografisk omrade: Danmark, Norge, England, Holland, Sverige

= Publikationstyper: videnskabelige artikler, rapporter, afhandlinger.

Der er ingen metodologiske afgraensninger, men givet undersggelsens fokus var forventningen

en overvaegt af kvalitative studier.

Litteraturs@gningen benytter tre metodiske tilgange: en sonderende sggning, en sneboldssag-
ning og en Google Scholar-sagning. Litteratursagningen blev indledt med en sonderende sag-

ning i nordiske databaser og nationale og internationale hjemmesider, jf. Bilagstabel 1.4.
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Bilagstabel 1.4  Anvendte hjemmesider og databaser

Land Hjemmesider/databaser

Danmark Forskningsdatabasen
Bibliotek.dk
Diabetesforeningen
Videncenter for Diabetes
KOPA

VIVE

Norge Diabetesforbundet
Folkehelseinstituttet
Helsedirektoratet

Sverige Folkhalsomyndigheten

Svenska Diabetesférbundet

Institutionen for folkhalsovetenskap, Stockholm Universitet
Statens Beredning for Medicinsk och Social Utvardering (SBU)
Socialstyrelsen

Storbritannien Diabetes UK
Diabetes Research and Wellness Foundation (DRWF)NIHR
National Institute for Health Research

Holland Dutch Diabetes Research Foundation

Sggningen foregik manuelt med afsaet i segeord formuleret ud fra undersggelsens temaer samt
supplerende s@geord pa dansk og engelsk, som blev formuleret af forfatterne, jf. Bilagstabel 1.5.
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Bilagstabel 1.5

Sagestrategi for sonderende s@gning

Soegeord ‘ Supplerende segeord pa dansk og engelsk

Type 2-diabetes

Type 2 diabetes mellitus, T2D, type 2-diabetes

Sundhedsvaesenet (hospital/ambulatorier,
almen praksis, kommunale tilbud)

Praktiserende laege, klinik

Health care, ambulatory, clinic, general practitioner/GP/
GPs/general practice, primary care, community health

Livskvalitet

Quality of life, well-being

Hverdagsliv

Everyday life

Sunde vaner og egenomsorg

Mestring, livsstil, komplians

Self-efficacy, self-care, diabetes management, lifestyle,
compliance

Alder og livsfaser — hvornar fylder diabe-
tes mere eller mindre?

Overgange, overgangsfaser, alderdom, ungdom
Life transitions, old age, youth

Betydningen af familie og netveerk

Socialt netvaerk, paregrende, sociale mgnstre, diabetes-
feellesskaber

Social network, family, relatives, social patterns

Forstaelser af overveegt

Overweight/obese/obesity/high BMI

Stress, angst og depression

Psykosociale konsekvenser/omsorg/statte, psykisk be-
lastning, selvveerd

Psychological impact, psychosocial impact, self-es-
teem/self-confidence, distress, anxiety, depression

Anvendelse af teknologi

Teknologiske behandlingsveaerktgjer, diabetesteknologier,
telemedicin

Technology, devices, diabetes technology

Stigmatisering og normalitet

Marginalisering, social eksklusion, skyld, skam, diskrimi-
nation, social stigma

Marginalisation, social exclusion, self-blame/blame,
shame, social stigma, discrimination, normality

Malrettede indsatser

Individuelle, individuelt tilrettelagte, skreeddersyet be-
handling

Personalized medicine, individually tailored treatment

Kommunikation og interaktion med de
sundhedsprofessionelle

Attitude of Health Personnel, Professional-Patient Rela-
tions, patient-carer/patient-physician relationships

Information og vejledning

Viden, sundhedskompetence
Diabetes knowledge, health literacy

@nsker til inddragelse og kommunikation

Borgerinddragelse, brugerinddragelse, patientinddra-
gelse, involvering

Patient involvement, user involvement

Stette til adfeerdsaendringer (sundheds-
professionelle, familie, netveerk)

Sociale relationer, stgtte
Behavior change, social relations, support

Indhentning af viden

Sundhedssggende adfaerd
Health-seeking behavior

Kompetencer — hvad skal man kunne?

Digitale/tekniske kompetencer,
Digital/technological skills

Den sonderende s@gning resulterede i 41 publikationer.
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Efterfglgende blev der foretaget en sneboldssagning, som tog afseet i VIVEs litteraturgennem-
gang om sarbarhed og diabetes (Martin & Topholm, 2020), herunder rapportens kapitel 4 om
handtering af diabetes og mgdet med sundhedsvaesenet og kapitel 5 om sundhedskompetencer
og socialt netveerk. Farst blev referencerne i disse kapitler gennemgaet i henhold til inklusions-
kriterierne. Derefter blev de udvalgte publikationer screenet pa titel og abstract. Denne s@gning
resulterede i 41 publikationer.

Efter de to s@gninger blev der yderligere foretaget en s@gning pa Google Scholar med henblik
pa at afsgge litteratur pa temaer, der ikke var afdeekket tilstreekkeligt inden for den sonderende
sggning og sneboldssagningen. Denne s@gning resulterede i 21 publikationer. Sagningen fore-
gik manuelt ved at s@ge pa supplerende s@geord pa dansk og engelsk inden for udvalgte temaer,
jf. Bilagstabel 1.6.

Bilagstabel 1.6  Sggestrategi for Google Scholar-sagning

Sageord Supplerende sggeord

Livsfaser Livsfaser, arbejde, overgange

Transitions, life transitions, work(place), youth, overgange, sammen-
haeng, koordination, kontinuitet

Sammenhaeng Sammenhaeng, kontinuitet, tveerfaglig, koordination
Muiltidisciplinary, collaboration, coordinated care, continuity

Inddragelse Individuel behandling, patientinddragelse
Individualized care/treatment, user/patient involvement/engagement

eSundhed Telemedicin, eSundhed, digital kompetence
Technology, telemedicine, eHealth, device, mobile app, digital compe-
tence

Psykosociale forhold Psykosociale forhold

Psychosocial + qualitative

Udveelgelse og karakteristik af litteratur

Den samlede sagning genererede i alt 103 fund efter sortering pa titel og abstract. Publikatio-
nerne blev screenet ad to omgange. Inden den fgrste screening blev inklusionskriterierne udvidet
til ogsa at omfatte seerligt relevante studier fra Australien, Island og Tyskland, studier publiceret
fra 2007, samt studier der omhandler malgrupper ud over personer med type 2-diabetes, fx type
1-diabetes og andre kroniske sygdomme. Dette er gjort, da publikationerne giver et vigtigt bidrag
til belysningen af nogle af temaerne. Farste screening blev foretaget pa titel og abstract. Her blev
49 publikationer inkluderet. Efterfglgende blev de udvalgte publikationer fuldtekstscreenet. | alt
40 publikationer er inkluderet rapporten.

De inkluderede publikationer omfatter i langt overvejende grad kvalitative studier, mens fa kvan-
titative studier er frems@gt og inkluderet. De kvalitative studier unders@ger isaer patienters og
sundhedsprofessionelles perspektiver pa livet med type 2-diabetes og madet med sundhedsvae-
senet. De kvantitative studier undersgger eksempelvis forekomsten af psykosociale udfordringer
eller oplevelser med stigmatisering.

Litteraturen afdaekker livet med type 2-diabetes bredt og beskriver forskellige aspekter heraf.
Saledes er alle interviewanalysens temaer deekket af litteraturen, jf. Bilagstabel 1.7.
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Bilagstabel 1.7

Publikationernes fordeling pa kapitler

Kapitler Review Kvalitativ Kvantitativ | alt
Den fgrste tid med diagnosen - 3 - 3
Den forandrede hverdag 1 3 - 4
Sundhedsvaesenets rolle 1 7 2 10
Familiens rolle 2 5 - 7
Diabetesfeellesskaber 4 - 1 5
Mental trivsel 1 5 1 7
Redskaber - 1 3 4

Anvendelse af litteratur

Den indsamlede litteratur er blevet anvendt pa to méader, dels som input til at udforme interview-
guiden, dels til at kvalificere resultaterne fra interviewene. | hver af rapportens tematiske kapitler
indgar et afsnit med den litteratur, der beskriver temaet. Afsnittet sammenfatter litteraturens po-

inter og preesenterer de enkelte publikationers hovedkonklusioner og anvendte metoder.
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