Studie av upplevelse och konsekvenser av diabetes

Okat psykosocialt stod
behovs i diabetesvarden

Vid diabetes vilar det storsta  re problemen [7]. Utan kansloméssig barar kén. Kvinnorna oroade sig mer for
ansvaret for behandlingen pa lans och en livssituation som ar hanterbéljder och yttringar av sjukdomen,
den enskilde patienten. Patien- ~ar man varken i stand till livsstilsforand-medan mannen stérdes mer av den fri-
tens beredskap att integrera ringar eller bevakande av rattigheter. hetsinskrankning i livsféringen som
sjukdomen i sitt liv &r en viktig . e sjukdomen innebar. Kvinnorna kunde
komponent. God diabetesvard Frageformular till diabetiker ~ oftare se aven positiva saker som sjuk-
X b4 tt. = bet I- I min avhandling [8] fokuserar jagdomen medférde. En del hade fatt en
Innebar etl nara samarbete me generaliserbara bakgrundsfaktorer sostdrre 6dmjukhet infor livet, andra hade
lan patient och vardgivare. Ut nayerkar sjukdomsupplevelse, vardemtvingats» till sundare levnadsvanor an
gangslage for detta samarbete  farenheter och psykosociala/socialsad de trodde att de annars skulle ha.
ar patientens upplevelse av sin  sjukdomskonsekvenser. Ett frageforFler man an kvinnor betraktade diabe-
sjukdom och vardgivarens pro- mular bestdende av 187 fragor rorandes som en boérda som forstérde deras
fessionella kompetens. social situation, levnadsvanor, socialkiv.

natverk/stod, diabetesdata, sjukdoms- Den andra faktorn som slog igenom
upplevelse, egenvardsstrategier oolad gallde sjukdomsupplevelsen var
varderfarenheter skickades per post tilarvaron av komplikationer. Relationen

Att leva med en kronisk sjukdom pa5661 insulinbehandlade diabetikertill narstdende, umgéangeslivet och arbe-
verkar de flesta omraden i livet, direk20-50 ar gamla, bosatta i Vasterbottertet var i hogre grad negativt paverkat
eller indirekt [1]. En méanniskas uppledan. | undersotkningen ingick ocks&ios dem som uppgivit att de hade fatt
velse av sin sjukdom ar unik och pavert 125 kontroller sa lika diabetikernaskador av sin sjukdom. Fér manga av
kas av ett flertal faktorer relaterade tilsom méjligt med avseende pa kon, dldelessa var den svaraste handelsen under
personen, dennes livssituation och sjuloch bostadsort. Kontrollerna fick samiivet med diabetes den nar komplikatio-
domens karaktar (Figur 1). Vid en sjukma frageformular, men med diabetesaerna forst upptécktes.
dom som diabetes, dar sa stor del av aftdgorna exkluderade. Diabetikerna
svaret for en framgangsrik behandlinggamtades ur ett receptforskrivningsre- Konsrelaterad syn
vilar pa den enskilde patienten, &r sjukgister fran apoteken i Vasterbotten och pa diabetesvarden
domsupplevelsen extra viktig eftersonkontrollerna fran Vasterbottens lans Vad géller erfarenheterna av och sy-
den kommer att pragla saval egenvatandstings befolkningsregister. nen pé diabetesvarden var det aven har
den som kommunikationen och samar- Eftersom studien var befolkningsbafaktorerna kén och komplikationer som
betet mellan patient och vardgivare. serad och fokuserade pa de undersokdaminerade [12]. Kvinnorna var mind-

For att behandlingen ska fungerpersonernas subjektiva upplevelser irre néjda med varden &n mannen. Detta
maste ocksd manniskan fungera, magick ingen klinisk deli undersokningen gallde framst det satt pa vilket de hade
detta, som ar det allra viktigaste ledetDock gjordes en validering av sjalvrapblivit bemétta i samband med debuten.
kedjan, hoppar man ofta 6ver nar maporterade diabeteskomplikationer foDe efterfragade i storre utstrackning tid
diskuterar diabetesvard. Nytankandeirka héalften av férsokspersonerna, viloch mojlighet att med sina vardgivare fa
vad géller patientutbildning [2] och beka ocksa hade ingatt i en annan studata om kanslomassiga reaktioner re-
greppet »patienten som konsument» [39], dar de kartlagts medicinskt. Validedaterade till sjukdomen och inte bara om
ar fenomen som lyfts fram idag. ringen utfordes med hjalp av en specifikjukdomen och behandlingen som sa-

Dock kan dessa inte ses som paterfbrmel kallad Cohens kappa och visaddana.

I6sningar pa& problemet »patienter sorpd en acceptabel Overensstammelse

inte gor som vi sager». Gor man det saellan sjalvrapporterade och kliniskt Tidsbrist anledning

bortser man fran patienter som inte hampporterade data [10]. till missnoje

sorjt sin sjukdom fardigt [4], som har vi- 488 (87 procent) diabetiker och 811 Minst néjda med varden var de dia-
ratin sin radsla i starka forsvar [5, 6], vil{72 procent) kontroller besvarade frabetiker som hade komplikationer. Farre
ket omajliggor en adekvat sjukdomsangeformularet. Medeldldern bland deav dem hade positiva erfarenheter av
passning, och frAn dem som har en livssivarande var 36 ar i bagge gruppernamhandertagandet vid debuten, och fler
tuation i vilken diabetes ar ett av de mindBland diabetikerna hade 61 procent haftar missnojda med den vard de hade vid
sin sjukdom i 15 ar eller mer, och 4Qundersokningstillfallet.

procent rapporterade att de hade fatt Pa en 6ppen frdga om vad de ansag
skador av sin sjukdom. De flesta av dewara de viktigaste ingredienserna i en

Forfattare sa hade olika grader av 6gonskador. tillfredsstallande diabetesvard svarade
CATHARINA GAFVELS de flesta i undersokningsgruppen: kun-
socionom, med dr, Landstingets un- Konsrelaterad skap, kontinuitet och en god patient—
dervisningscentrum for diabetes, sjukdomsupplevelse vardgivarrelation. Den vardgivare som
LUCD, Karolinska sjukhuset, Tva faktorer forefoll paverka sjuk- oftast namndes i detta sammanhang var
Stockholm. domsupplevelsen mest [11]. Den forstiikaren. Den vanligaste orsaken till
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Figur 1. Faktorer som paverkar en
manniskas upplevelse av sin sjukdom.

missndje ar for litet tid at prata om den
oro man kande dcdt ldkaen undek
fragan om lomplikaionet.

Pavisbara sociala

konsekwenser

For at berdkna sociala bgsylosc
ciala lonsekenser g sjukdomen jam
fordes dibetikemas enkatda betraf
fande social situ@n, relaioner ot
livstillfredsstéllelse medoktrollernas

na. Sjukdomens irerkan pd eldions resultdet ske med stor f@iktighet.
omradet ar svare at bedéma. Ddc Man kan se en studie aetta slg som
var didbetikema i denna undsbkning en orenteing om vilka fiktorer som
oftare ensamboende lodanlésa. De behoer studeas mer ingdendeDetta
forefoll aven \ara mer aterhallsammagors foretradesvis med mer &litativt

vad géllde umgargmed gannar ob
arbetskanater an \ad lontrollerna \ar.

inriktad forskningsmetodik (&x djup-
intervjuer) od ett minde antal peso

Flera av diabetikema, i synnerhet de ner i undesdkningsguppen.

med lomplikaioner, trodde dt deras Iv
skulle ha tivit mycket annolunda om
de inte hade fatt disetes (kgur 2).

[13]. Vissa skillnader som med stor san  Mer kv alitativt inr iktad

nolikhet kan elaeras till sjukdomen
kunde pavisas. Omehing, deltidsar
bete langtidssjukskwning od fortids-
pension ar vanligare Hand didetiker-

forskningsmetodik kravs

D& ett fragformular ar ett elaivt
trubbigt instument & mata kanslor dc
upplevelser med maste tolkniama a
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Undesdkningn pekar emottadet
finns skillnader pamippnivd som man
som vadgivare behoer ha kunskaom

Figur 2. Psykosociala och sociala
konsekvenser av kronisk sjukdom.
En modell 6ver problemomraden.
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och ta hansyn till. Sjukdomen diates
och god didbetesvad verkar exempet
vis inte ha samma inbérd fér méan ob
kvinnor. Detta har paviga den i anda
studier pd omradet [14]. Kéredaterade
skillnader \ad galler vadtillfr edssta
lelse har appoterats oksa for anda
paientkaegorier [15-16], vilket stéker

antgandet & bemdtandet inom saval[19] som sjukdomsstadium. | det sena

diabetesvaden som inom sjukvéen

geneellt behéer anpassas mer efteplikationer

mans ob kvinnors olika beha.

Inte heller diketiker med lomplika:
tioner od digbetiker som ana inte har
fatt nAga men & sin sjukdom foefaller
betrakta sjukdomen drdicbetesvaden
likadant. Fustrtion 6ver at skador &
sjukdomen inte kunde forhinas, tots
egna ot sjukvadens instser ar for
modligen osalen till en mer ngativ at-
tityd hos de féstnamnda. Funktions
nedséattande dieteslomplikationer in
nebar férandade lvsvillkor, och peso
ner som dabbas paerkas saval psyi
logiskt som socialt.

Diabetikers emotionella eaktioner
pa synkmplikaioner har beskvits
mer djupgdende i en studiedppsson-
Grassman [17].

Psykologiskt stod

och social radgvning behovs

Undesokningen visar & den eme
tionella delen & sjukdomen behdor
betonas mer anad som hittills har &
rit brukligt i diabetesvéden. Rtientin-
formation odh paientutbildning &ar vik
tigt, men detifins ett led som maste-fo
rega eller sk paellellt med detta, nam
ligen mojligheten t fa bearbeta sjuk
domen pa ett kanslomassigt plaatiP
enter som har svigheter med t inte-
grera sjukdomen i sinavj eller som har
andm typer & psykosocial eller social
problemaik, maste fangs upp pa ett-i
digt stadium ok erbjudas hjalp, anrar
ar risken stor for & betydande svég-
heter \ad galler behandliren uppstar
(och bestar). Rtienter som har dbbats
av komplikaioner behoer psylolo-
giskt stod ob social radiyning sa & de

sa ba som mgjligt kan anpassa sig till

de andade livsvillkoren.
Detta inndar dt psylosocialt ot
psykologiskt utbildad pesonal (kuato-

rer och psylologer) maste ha en mer-ut

talad oll i framtidens dibetesvad. De
bor ingd i dibetesteamen som atta
re/behandla as paienter med uttalad
psykosocial poblemaik och i 6vrigt
fungera som handledafkunskasre-
surs inom teametad galler pdentbe
motande ok psylosociala fragr. De
bor awen ansara for delar & padientut
bildningen, tex leda samtalsypper
dar emotionella dtsociala aspektera
sjukdomen entileras.

Som kuator i digbetesvaden ar det
huvudsaklign tva inéillsvinklar pa po-
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blemet dla)etes som man arbetar_ utl4Wredl|ng R, Stéhlhammar \], Adamson U,

ifrn. Psylkosociala/sociala hinder som

pawerkar paientens Wskvalitet ot for-
utsattningma for god egervard, samt
psykosociala/sociala dnsekenser &
sjukdomen [18]. S&dana sjukdorsk
sekwenser kan ara mycket mangskif
tande ob variera med saval Vispeiod

re fallet kan man ofta tala om wikom-
a diabeteslomplikatio-
ner».

Sedan 1997itfins ett ndonellt nat
verk for kuratorer odh psylologer verk-
samma i dibetesvad. Natwerket har for
nawvarande 40 medlemmar sgda o\er
landet. Malséattningn med natkets
arbete arthutveckla omradet psydso
cialt arbete i dinetesvéaden, & framja
utbyte av kunska, erfarenheter ol re-
ferensméerial mellan naterksmed
lemmana samt #@ stimulera till olika
typer a studier pa omradet. Bko-
miskt stod har erhdllitsla fran Sens
ka didbetesforbindet. Naterket ingar i
den skandindska genen & »Psyto
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Summary

Living with diabetes;
increased psychosocial support needed

Catharina Gafvels

Social Aspects of Dilzetes Stug
Group» (PSAD), som sterar under
European Associ#on for the Stugh of
Diabetes (EASD).

Lakartidningen 1999; 96: 2211-14.
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