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Vid diabetes vilar det största
ansvaret för behandlingen på
den enskilde patienten. Patien-
tens beredskap att integrera
sjukdomen i sitt liv är en viktig
komponent. God diabetesvård
innebär ett nära samarbete mel-
lan patient och vårdgivare. Ut-
gångsläge för detta samarbete
är patientens upplevelse av sin
sjukdom och vårdgivarens pro-
fessionella kompetens.

Att leva med en kronisk sjukdom på-
verkar de flesta områden i livet, direkt
eller indirekt [1]. En människas upple-
velse av sin sjukdom är unik och påver-
kas av ett flertal faktorer relaterade till
personen, dennes livssituation och sjuk-
domens karaktär (Figur 1). Vid en sjuk-
dom som diabetes, där så stor del av an-
svaret för en framgångsrik behandling
vilar på den enskilde patienten, är sjuk-
domsupplevelsen extra viktig eftersom
den kommer att prägla såväl egenvår-
den som kommunikationen och samar-
betet mellan patient och vårdgivare.

För att behandlingen ska fungera
måste också människan fungera, men
detta, som är det allra viktigaste ledet i
kedjan, hoppar man ofta över när man
diskuterar diabetesvård. Nytänkande
vad gäller patientutbildning [2] och be-
greppet »patienten som konsument» [3]
är fenomen som lyfts fram idag.

Dock kan dessa inte ses som patent-
lösningar på problemet »patienter som
inte gör som vi säger». Gör man det så
bortser man från patienter som inte har
sörjt sin sjukdom färdigt [4], som har vi-
rat in sin rädsla i starka försvar [5, 6], vil-
ket omöjliggör en adekvat sjukdomsan-
passning, och från dem som har en livssi-
tuation i vilken diabetes är ett av de mind-

re problemen [7]. Utan känslomässig ba-
lans och en livssituation som är hanterbar
är man varken i stånd till livsstilsföränd-
ringar eller bevakande av rättigheter.

Frågeformulär till diabetiker
I min avhandling [8] fokuserar jag

generaliserbara bakgrundsfaktorer som
påverkar sjukdomsupplevelse, vårder-
farenheter och psykosociala/sociala
sjukdomskonsekvenser. Ett frågefor-
mulär bestående av 187 frågor rörande
social situation, levnadsvanor, socialt
nätverk/stöd, diabetesdata, sjukdoms-
upplevelse, egenvårdsstrategier och
vårderfarenheter skickades per post till
561 insulinbehandlade diabetiker,
20–50 år gamla, bosatta i Västerbottens
län. I undersökningen ingick också
1 125 kontroller så lika diabetikerna
som möjligt med avseende på kön, ålder
och bostadsort. Kontrollerna fick sam-
ma frågeformulär, men med diabetes-
frågorna exkluderade. Diabetikerna
hämtades ur ett receptförskrivningsre-
gister från apoteken i Västerbotten och
kontrollerna från Västerbottens läns
landstings befolkningsregister.

Eftersom studien var befolkningsba-
serad och fokuserade på de undersökta
personernas subjektiva upplevelser in-
gick ingen klinisk del i undersökningen.
Dock gjordes en validering av självrap-
porterade diabeteskomplikationer för
cirka hälften av försökspersonerna, vil-
ka också hade ingått i en annan studie
[9], där de kartlagts medicinskt. Valide-
ringen utfördes med hjälp av en specifik
formel kallad Cohens kappa och visade
på en acceptabel överensstämmelse
mellan självrapporterade och kliniskt
rapporterade data [10].

488 (87 procent) diabetiker och 811
(72  procent) kontroller besvarade frå-
geformuläret. Medelåldern bland de
svarande var 36 år i bägge grupperna.
Bland diabetikerna hade 61 procent haft
sin sjukdom i 15 år eller mer, och 40
procent rapporterade att de hade fått
skador av sin sjukdom. De flesta av des-
sa hade olika grader av ögonskador.

Könsrelaterad 
sjukdomsupplevelse
Två faktorer föreföll påverka sjuk-

domsupplevelsen mest [11]. Den första

var kön. Kvinnorna oroade sig mer för
följder och yttringar av sjukdomen,
medan männen stördes mer av den fri-
hetsinskränkning i livsföringen som
sjukdomen innebar. Kvinnorna kunde
oftare se även positiva saker som sjuk-
domen medförde. En del hade fått en
större ödmjukhet inför livet, andra hade
»tvingats» till sundare levnadsvanor än
vad de trodde att de annars skulle ha.
Fler män än kvinnor betraktade diabe-
tes som en börda som förstörde deras
liv.

Den andra faktorn som slog igenom
vad gällde sjukdomsupplevelsen var
närvaron av komplikationer. Relationen
till närstående, umgängeslivet och arbe-
tet var i högre grad negativt påverkat
hos dem som uppgivit att de hade fått
skador av sin sjukdom. För många av
dessa var den svåraste händelsen under
livet med diabetes den när komplikatio-
nerna först upptäcktes.

Könsrelaterad syn
på diabetesvården
Vad gäller erfarenheterna av och sy-

nen på diabetesvården var det även här
faktorerna kön och komplikationer som
dominerade [12]. Kvinnorna var mind-
re nöjda med vården än männen. Detta
gällde främst det sätt på vilket de hade
blivit bemötta i samband med debuten.
De efterfrågade i större utsträckning tid
och möjlighet att med sina vårdgivare få
prata om känslomässiga reaktioner re-
laterade till sjukdomen och inte bara om
sjukdomen och behandlingen som så-
dana.

Tidsbrist anledning
till missnöje
Minst nöjda med vården var de dia-

betiker som hade komplikationer. Färre
av dem hade positiva erfarenheter av
omhändertagandet vid debuten, och fler
var missnöjda med den vård de hade vid
undersökningstillfället.

På en öppen fråga om vad de ansåg
vara de viktigaste ingredienserna i en
tillfredsställande diabetesvård svarade
de flesta i undersökningsgruppen: kun-
skap, kontinuitet och en god patient–
vårdgivarrelation. Den vårdgivare som
oftast nämndes i detta sammanhang var
läkaren. Den vanligaste orsaken till
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missnöje var för litet tid att prata om den
oro man kände och att läkaren undvek
frågan om komplikationer.

Påvisbara sociala 
konsekvenser
För att beräkna sociala och psykoso-

ciala konsekvenser av sjukdomen jäm-
fördes diabetikernas enkätdata beträf-
fande social situation, relationer och
livstillfredsställelse med kontrollernas
[13]. Vissa skillnader som med stor san-
nolikhet kan relateras till sjukdomen
kunde påvisas. Omskolning, deltidsar-
bete, långtidssjukskrivning och förtids-
pension var vanligare bland diabetiker-

na. Sjukdomens inverkan på relations-
området är svårare att bedöma. Dock
var diabetikerna i denna undersökning
oftare ensamboende och barnlösa. De
föreföll även vara mer återhållsamma
vad gällde umgänge med grannar och
arbetskamrater än vad kontrollerna var.
Flera av diabetikerna, i synnerhet de
med komplikationer, trodde att deras liv
skulle ha blivit mycket annorlunda om
de inte hade fått diabetes (Figur 2).

Mer kvalitativt inr iktad
forskningsmetodik krävs
Då ett frågeformulär är ett relativt

trubbigt instrument att mäta känslor och
upplevelser med måste tolkningarna av

resultatet ske med stor försiktighet.
Man kan se en studie av detta slag som
en orientering om vilka faktorer som
behöver studeras mer ingående. Detta
görs företrädesvis med mer kvalitativt
inriktad forskningsmetodik (tex djup-
intervjuer) och ett mindre antal perso-
ner i undersökningsgruppen.

Olika behov kräver
olika bemötande
Undersökningen pekar emot att det

finns skillnader på gruppnivå som man
som vårdgivare behöver ha kunskap om
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Figur 1. Faktorer som påverkar en
människas upplevelse av sin sjukdom.

Figur 2. Psykosociala och sociala
konsekvenser av kronisk sjukdom.
En modell över problemområden.
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och ta hänsyn till. Sjukdomen diabetes
och god diabetesvård verkar exempel-
vis inte ha samma innebörd för män och
kvinnor. Detta har påvisats även i andra
studier på området [14]. Könsrelaterade
skillnader vad gäller vårdtillfr edsstäl-
lelse har rapporterats också för andra
patientkategorier [15-16], vilket stärker
antagandet att bemötandet inom såväl
diabetesvården som inom sjukvården
generellt behöver anpassas mer efter
mäns och kvinnors olika behov.

Inte heller diabetiker med komplika-
tioner och diabetiker som ännu inte har
fått några men av sin sjukdom förefaller
betrakta sjukdomen och diabetesvården
likadant. Frustration över att skador av
sjukdomen inte kunde förhindras, trots
egna och sjukvårdens insatser, är för-
modligen orsaken till en mer negativ at-
tityd hos de förstnämnda. Funktions-
nedsättande diabeteskomplikationer in-
nebär förändrade livsvillkor, och perso-
ner som drabbats påverkas såväl psyko-
logiskt som socialt.

Diabetikers emotionella reaktioner
på synkomplikationer har beskrivits
mer djupgående i en studie av Jeppsson-
Grassman [17]. 

Psykologiskt stöd 
och social rådgivning behövs
Undersökningen visar att den emo-

tionella delen av sjukdomen behöver
betonas mer än vad som hittills har va-
rit brukligt i diabetesvården. Patientin-
formation och patientutbildning är vik-
tigt, men det finns ett led som måste fö-
regå eller ske parallellt med detta, näm-
ligen möjligheten att få bearbeta sjuk-
domen på ett känslomässigt plan. Pati-
enter som har svårigheter med att inte-
grera sjukdomen i sina liv, eller som har
andra typer av psykosocial eller social
problematik, måste fångas upp på ett ti-
digt stadium och erbjudas hjälp, annars
är risken stor för att betydande svårig-
heter vad gäller behandlingen uppstår
(och består). Patienter som har drabbats
av komplikationer behöver psykolo-
giskt stöd och social rådgivning så att de
så bra som möjligt kan anpassa sig till
de ändrade livsvillkoren.

Detta innebär att psykosocialt och
psykologiskt utbildad personal (kurato-
rer och psykologer) måste ha en mer ut-
talad roll i framtidens diabetesvård. De
bör ingå i diabetesteamen som utreda-
re/behandlare av patienter med uttalad
psykosocial problematik och i övrigt
fungera som handledare/kunskapsre-
surs inom teamet vad gäller patientbe-
mötande och psykosociala frågor. De
bör även ansvara för delar av patientut-
bildningen, tex leda samtalsgrupper
där emotionella och sociala aspekter av
sjukdomen ventileras.

Som kurator i diabetesvården är det
huvudsakligen två infallsvinklar på pro-

blemet diabetes som man arbetar ut-
ifrån. Psykosociala/sociala hinder som
påverkar patientens livskvalitet och för-
utsättningarna för god egenvård, samt
psykosociala/sociala konsekvenser av
sjukdomen [18]. Sådana sjukdomskon-
sekvenser kan vara mycket mångskif-
tande och variera med såväl livsperiod
[19] som sjukdomsstadium. I det sena-
re fallet kan man ofta tala om »livskom-
plikationer av diabeteskomplikatio-
ner».

Sedan 1997 finns ett nationellt nät-
verk för kuratorer och psykologer verk-
samma i diabetesvård. Nätverket har för
närvarande 40 medlemmar spridda över
landet. Målsättningen med nätverkets
arbete är att utveckla området psykoso-
cialt arbete i diabetesvården, att främja
utbyte av kunskap, erfarenheter och re-
ferensmaterial mellan nätverksmed-
lemmarna samt att stimulera till olika
typer av studier på området. Ekono-
miskt stöd har erhållits bl a från Svens-
ka diabetesförbundet. Nätverket ingår i
den skandinaviska grenen av »Psycho
Social Aspects of Diabetes Study
Group» (PSAD), som sorterar under
European Association for the Study of
Diabetes (EASD).
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Summary

Living with diabetes;
increased psychosocial support needed 

Catharina Gåfvels
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Having diabetes affects life in many ways.
The achievement of well-functioning self-care
is highly dependent on the patient’s ability to
come to terms with the disease as an integral
part of life, an integration which in turn is cru-
cially dependent on the patient’s emotional ex-
perience of the disease and trustful relationships
with the health care professionals involved.
Thus, the caregiver's professional expertise
must include knowledge of the medical,
psychological and social aspects of the disease.
The article consists in a review of the results and
conclusions of a population study designed to
examine insulin-dependent diabetics’ experien-
ce of living with their disease, their use of, and
attitudes to, diabetes care, and the social and
psychosocial impact of the disease on their life-
style. The principal determinants of the pati-
ents’ relationship both to the disease itself and
to diabetes care appeared to be gender and the
presence or absence of chronic complications.
Another finding was the need of increased
psychosocial support expressed by many pati-
ents, which suggests medical social workers to
be important members of the diabetes care
team.

Correspondence: Dr Catharina Gåfvels, Di-
abetes Educational Training Centre, Karolinska
sjukhuset, SE-171 76 Stockholm, Sweden.

2214 LÄKARTIDNINGEN  •  VOLYM 96  •  NR  18  •  1999


