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I slutet av 2009 genomfordes en enkatundersékning med syf-
tet att fa kunskap om hur diabetespatienter i Stockholm upp-
lever diabetesvardens kvalitet och sin egen halsorelaterade
livskvalitet. Dessutom undersoktes patienternas syn pa dia-
logen med sjukvarden och vidare vilken kunskap patienterna
har om sin sjukdom, komplikationerna och betydelsen av att
na uppstallda behandlingsmal. Enkaten belyste dven hur pa-
tienternaser pasin egen roll i diabetesbehandlingen ochvilka
forvantningar de har pasjukvarden.

Genom att vidga perspektivet fran sjukvardens fokus pa
medicinska variabler till att &ven inbegripa patienternas sub-
jektiva aspekter pa sin situation och pa de tjanster som halso-
och sjukvarden tillhandahaller borde det kunna skapas forut-
sattningar for 6kad delaktighet i varden och darmed en stérre
ké&nslaav ansvar hos patienten.

Under senare ar har incidensen av diabetes 6kat dramatiskt
over hela varlden [1]. Cirka 85-90 procent av all diagnostise-
rad diabetes ar av typ 2 [2, 3]. | Sverige berdknas ca 400000
manniskor ha diabetes, varav ca 90000 finns i Stockholms
lan [4]. Darutdver ar morkertalet stort, da en tredjedel av alla
personer med diabetes antas ha sjukdomen utan att &nnu ha
fatt diagnosen [3, 5].

Register med brister

Det svenska Nationelladiabetesregistret (NDR) &r ett av varl-
dens storsta diabetesregister med 1ang uppféljning [2]. Fler an
95 procent av landets medicinkliniker och ca 90 procent av
primarvardsenheterna rapporterade till NDR under 2009,
och ca 70 procent av landets diabetiker finns med i registret
[2]. NDR visar att det fortfarande finns stor potential for for-
battringar av riskprofilen vid diabetes. Sarskilt géller det
blodtryck, BMI, fetma och rokning, men &ven kontrollen av
HbA, och lipider kan forbattras.
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Figur 1. Studiedversikt. Totalt 961 patienter med typ 2-diabetes in-
gar i resultatredovisningen.

Viktiga kvalitetsomraden, som hur patienterna upplever
sittvalbefinnande eller vardens kvalitet, &r annu inte belystai
NDR. I framtiden avser man dock att komplettera det medi-
cinska perspektivet med patientperspektivet genom att dven
registrerapatienternas hélsa och livskvalitet och deras upple-
velse av kontakten med sjukvarden och diabetesvardens kva-
litet. Detta har studeratsi liten omfattning, och det ar framfor
allt den begrédnsade kunskapen om hur patienter med typ
2-diabetes upplever dessa patientrelaterade kvalitetsomra-
den som ligger till grund for var enkatundersokning.

METOD

En enkat skickades till 2000 vuxna (>18 ar) patienter med
diabetes, varav halften var medlemmar i Storstockholms dia-
betesforening (SSDF) och halften var jamnt rekryterade fran
fem vardcentraler i Stockholmsomradet. Vardcentralerna re-
kryterades utifran sitt patientunderlag (>200 diabetespatien-
ter) och for att uppna geografisk spridning inom regionen.
Fyraav femvardcentraler hade en utbildad diabetesskéterska
i sin organisation. Patienturvalet skedde slumpmassigt, bade
pa vardcentralerna och for rekryteringen via SSDF:s med-
lemsregister.

Enké&ten kunde besvaras antingen skriftligt eller elektro-
niskt paen webbsida. Vid skriftligt svar returnerades enkéten
i ett frankerat svarskuvert. Paminnelsebrev med sista datum
for nér svaren skulle returneras séndes till alla patienter ett
par veckor efter det forsta utskicket. Patienterna informera-
des om att alla svar som samlats in skulle behandlas anonymt
och att de uppgifter som ldmnats skulle komma att samman-
stallas, bearbetas och publiceras. Fradgorna som stélldes till
patienterna innefattade demografi, riskfaktorer, upplevt stod

|
msammanfattat

Typ 2-diabetes ar en allvar-
lig, progressiv sjukdom och
utgor en stor sjukvardseko-
nomisk belastning. Kompli-
kationsrisken &r hdg, och en
individualiserad multifakto-
riell behandlingsstrategi ar
sarskilt angelagen.

Hur patienterna upplever
kontakten med sjukvarden,
diabetesvardens kvalitet och
sitt eget vardansvar ar ofull-

standigt kant. Vi har darfor
gjort en enkatundersdkning
bland patienter med typ 2-
diabetes i Stockholm.
Resultatet visar att det finns
utrymme for férbattringar.
Dialogen mellan sjukvard och
patienter behdver utdkas for
att dstadkomma storre del-
aktighet och kénsla av an-
svar for diabetesvarden
bland patienterna.
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TABELL I. Demografi, social profil och kliniska variabler baserat pa
patienternas egna uppgifter (medelvarden).

Typ 2-diabetes (n=961)
Demografi och social profil

Kvinnor, procent 48,5
Alder, &r 69

Gifta, procent 57,8
Grundskoleutbildning, procent 28,4
Avlénat arbete, alla aldrar, procent 24,5
Avlonat arbete, <65 &r, procent 60,8
Kliniska parametrar

Sjukdomsduration, ar 11,3
Behandlad pé specialistklinik, procent 71
Léngd, cm 171
Vikt, kg 83
BMI, kg/m? 28,4
Blodtryck, mm Hg 133/79
Blodtryckssankande behandling, procent 76,2
Kontroll av HbA, >3 g&nger/ar, procent 22,1
Mater blodsocker sjélv, procent 84,6
Patienter med HbA, <6 procent, procent 44
Har ndgon inom sjukvarden diskuterat

varden du bor ha for féljande?

HbAle procent ja 77
Blodtryck, procent ja 79
Kolesterol, procent ja 59

fran sjukvarden och uppfattning om eget ansvar for behand-
lingen av sjukdomen. I undersékningen ville vi fokusera pa
patienternas egna upplevelser av diabetesvarden som sadan
och inte specifikt pa kliniska parametrar. Nagon avstamning
med tex sjukjournaler har darfor inte gjorts. Projektet har
godkéants av etisk kommitteé.

For uppgifter om halsorelaterad livskvalitet anvandes EQ-
5D, ett icke-sjukdomsspecifikt beskrivande standardformu-
lar [6], dar patientens halsa varderas pa en tregradig skala uti-
fran olika aspekter (rorlighet, hygien, huvudsakliga aktivite-
ter, smérta/besvar och oro/nedstamdhet). Den hélsoprofil
som framkom genom resultatet fran EQ-5D kommer att redo-
visas separat.

RESULTAT

Totalt returnerades 1319 (65 procent) evaluerbaraenkater. 20
patienter uppgav att de inte hade diabetes och uteslots. Sale-
des erholls svar fran 1299 patienter, varav 961 hade typ 2-dia-
betes och utgdr basen for det presenterade resultatet (Figur 1).
Genomsnittsaldern var 69 ar, genomsnittligt BMI och blod-
tryck var 28,4 kg/m?respektive 133/79 mm Hg, och 44 procent
hade HbA <6 procent. Hos 60 procent utgjordes diabetesbe-
handling av kostrad, motion och lakemedel. Majoriteten (85
procent) angav att de sjalva matte sitt blodsocker. Ovriga data
om demografi, social profil och kliniska parametrar framgar
av Tabell I.

Det stora flertalet patienter (91-96 procent) ansag att det
var ganska eller mycket viktigt att ha bade konventionella
riskfaktorer, som blodsocker, blodtryck, blodfetter, kropps-
vikt, och livsstilsfaktorer (kost och motion) under kontroll.
Patienterna uppgav att nagon inom sjukvarden hade diskute-
rat méalvarden for HbA (77 procent), blodtryck (79 procent)
och kolesterol (59 procent) med dem.

Mindre skillnader kunde uppmétas for vissa parametrar
mellan patienter som rekryterats via patientféreningen SSDF
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Figur 2. »Vilket stod for din diabetesbehandling 6nskar du fran
sjukvarden?« Totalt tre svarsalternativ fick anges per patient.

och patienter som rekryterats via vardcentralerna. Konsfor-
delningen géllande besvarad enkét var 55,8 procent kvinnor
pa SSDF jamfért med 44,0 procent pavardcentralerna. Vidare
uppgav 15 procent inom SSDF att de behandlades pa sjukhus
for sin diabetes; motsvarande for dem som rekryterats via
vardcentralerna var 2,7 procent. P& fragan om matning av
blodsocker uppgav 96,4 procent fran SSDF och 77,3 procent
frdnvardcentralerna att det gjordes av individen sjalv.

Sjukvardens stod

Vid den évergripande véarderingen av diabetesvarden under
det senaste aret, pa en skala fran 1 (mycket dalig) till 10 (ut-
maérkt), gav 63 procent av patienterna 8-10. Nastan halften
uppgav att varden hade varit utméarkt (10). En fjardedel upp-
gav varden som var 6 och déarunder.

Nar patienterna ur en rad olika aspekter fick redogéra for
sin uppfattning om det stod de har fran sjukvarden for sin dia-
betesbehandling svarade majoriteten att de var ndjda. Néra
en tredjedel anség dock att sjukvarden inte ger tillrackligt
med utbildning om diabetes. Vidare uppgav fler an var femte
patient att de inte klarar diabetesbehandlingen pa egen hand.
Merparten (75-80 procent) instdmde helt eller till stor del
med att vardpersonalen ger utrymme for att diskutera per-
sonliga fragor, ger mojlighet for patienten att paverka sin be-
handling, stodjer patientens anstrangningar att skota sin dia-
betes och ar engagerad i patientens valbefinnande (Tabell I1).

Vid forsok att identifiera det stéd som patienterna helst
onskade fa av sjukvarden kunde varje patient lamnatre svars-
alternativ. Regelbundna rutinkontroller ansags viktigast for
45 procent av patienterna. Darefter kom tillgang till diabetes-
kunnig lakare, en bradialog med sjukvarden, en diabeteskun-
nig sjukskaoterska och »rad om hur jag ska skéta min diabetes«
(Figur 2).

Egetansvar

Omkring halften av patienterna (49 procent) ansag att de sjal-
va hade det storsta ansvaret for sin diabetesbehandling, 44
procent ansag att de hade begransat ansvar och drygt 6 pro-
cent ansdg att det ar sjukvarden som har det storsta ansvaret
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TABELL II. Patientens asikt kring egenvard och sjukvard kunde besvaras med ett av fyra féljande pastaenden: »instammer helt«, »instimmer

till stor del«, »instammer till liten del« eller »instammer inte alls«.

Egenvard?®
Jag kan paverka mitt blodsocker pa ett positivt satt
Jag har tillrackligt med kunskap for att hantera min diabetes
Jag kanner mig motiverad att skota min diabetes
Jag tycker att det &r latt att ata ratt for att ma bra i min diabetes

Instammer till liten del eller
inte alls, procent

Instammer helt eller
till stor del, procent

Jag tycker att jag ar bra pa att experimentera med mat, motion och/eller medicin

for att forbattra mitt blodsocker
Jag har formagan att skéta min diabetes fran dag till dag
Sjukvérden®

Personalen inom sjukvérden ger mig utrymme att diskutera mina personliga fragor

samt paverka min diabetesbehandling

Jag kanner att personalen inom sjukvarden stédjer mig i mina anstrangningar for att

skota min diabetes

Jag upplever att personalen inom sjukvarden ar engagerad i mitt valbefinnande

och bryr sig om hur jag mar

? patienter som inte lamnat svar har exkluderats: 2,8—3,7 procent
® patienter som inte lamnat svar har exkluderats: 4,5-4,7 procent

(Figur 3). Pastaenden om egenvard i enkaten redovisas i Ta-
bell 11. Har instamde 63—89 procent helt eller till stor del i pa-
staendena. Vidare ansag 37 procent att de inte sjalva var bra
pa att reglera sitt blodsocker genom att experimentera med
kost, motion och/eller lakemedel. Néstan en tredjedel ansag
att det ar svart att &ta ratt for att ma bra i sin diabetes. Mer &n
var femte patient ansag sig inte kunna skota sin diabetes fran
dag till dag, och lika manga ansag sig inte ha tillracklig kun-
skap for att skota sin diabetes.

DISKUSSION

Typ 2-diabetes har blivit en av samhaéllets stérsta medicinska
och sjukvardsekonomiska utmaningar. Stora anstrangningar
gors for att nd mal som satts upp for livsstil och riskfaktorer.
En betydande underbehandling finns dock, och potentialen
for att forbattradiabetesvarden ar stor [2, 3,5, 7]. Sjukdomens
karaktar gor att det storsta inflytandet 6ver resultatet av be-
handlingen ligger hos patienten sjalv. Ett satt att forbattra
varden kan darfor vara att sitta patienten i centrum genom
att 6ka och forbattra dialogen mellan patient och vardgivare.
Bade Statens beredning for medicinsk utvéardering (SBU) och
Socialstyrelsen betonar att patientutbildning i egenvard har
en central roll i diabetesvarden och ska inga som en naturlig
delidennal3,8].

Tillfredsstallande svarsfrekvens

| denna undersoékning var det praktiskt nédvandigt att samla
in svaren viaen postenkat eftersom en del av populationen ut-
gors av medlemmar i en diabetesférening. Svarsfrekvensen
var forvantad och dverensstdimde med tidigare motsvarande
undersdkningar [9]. Postenkéter ger dock vanligtvis lagre
svarsfrekvens an andrainsamlingsmetoder, och darfor inklu-
derade studieupplégget ett antal metoder for att forbattra
svarsfrekvensen, tex frankerade svarskuvert och pAminnel-
sebrev [10]. Den svarsfrekvens som uppnaddes, 65 procent,
anser vi ge en tillrackligt hog validitet for tolkning av data i
dennatyp av undersokning.

Patienternas medverkan och vardens kvalitet
Endast halften av patienterna i var undersokning ansag sig
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Kontaktar sjukvarden nar det & nodvandigt, men det ar
jag som framst har ansvaret fér min behandling och jag
maste ta hand om mig sjalv

Det viktigaste ar att folja de rad och behandlingsplaner
som sjukvarden lag upp fér mig, men jag har &ven ett
visst ansvar sjalv

Sjukvarden har det framsta ansvaret fér min behandling
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Andel patienter, procent

Figur 3. »Vilken roll anser du att du har i din diabetesbehandling?«
Endast ett svarsalternativ fick anges per patient.

sjalva ha det storsta ansvaret for diabetesbehandlingen, me-
dan en mindre grupp ansag att de inte hade nagot eget ansvar.
Denna signal bor tas pa allvar med hansyn till dels sjukdo-
mens konsekvenser, dels att patienten har stora mojligheter
att sjalv bidra till forbattrad halsa genom sin livsstil och folj-
samhettillgivnarad[2,3,7,11,12].

Av undersokningen kan vidare utlasas att endast tva tredje-
delar av patienterna var nojda med diabetesvardens kvalitet.
En betydande andel ansag att sjukvarden varken ger dem till-
récklig utbildning om sjukdomen eller tillfalle att diskutera
personliga fragor. Detta kan vara en indikation pa en énskan
om Okad delaktighet. Resultatet av enkaten talar for att ut-
rymme for okad patientmedverkan och darmed mojligheter
till forbattrad diabetesvard foreligger. Att det finns en stor
outnyttjad potential har framgar av en svensk undersokning,
dar majoriteten av 485 centra i primarvarden (96 procent)
satte individuella behandlingsmal for sina patienter men att
endast en mindre del (27 procent) av dessa centra involverade
patienternai dessa beslut [7].

I var undersokning framkom &ven att en stor andel av pa-
tienterna inte ansag sig vara kapabla att sjalva kunna reglera
sitt blodsocker. Det kan dock inte uteslutas att detta ar en
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konsekvens av att halften av patienternainte ansag att de sjal-
va hade det storsta ansvaret for sin diabetesbehandling [13].
Majoriteten (85 procent) matte sjélva sitt blodsocker, och 60
procent uppgav att de behandlas med kostrad, motion och la-
kemedel. I Nationella riktlinjer for diabetesvarden 2010 re-
kommenderas att systematisk egenmaétning av blodglukos en-
dast ska erbjudas patienter som behandlas med insulin. Ovri-
ga patienter ska erbjudas riktad egenmatning i pedagogiskt
syfte eller vid speciella situationer, som vid férandringar i be-
handlingen eller akut svéngande blodsocker [3].

Kontrollen av riskfaktorer

Enligt var enkat fokuserar sjukvarden framst pa blodsocker
och blodtryck vid diskussion om malvarden. Andelen patien-
ter som uppgav att ingen inom sjukvarden hade diskuterat
malvarden for kolesterol var nastan dubbelt sa stor som mot-
svarande for blodsocker och blodtryck. Patienterna har svarat
attde inser vikten av att ha god kontroll pa dessa riskfaktorer.
Resultatet kan saledes vara ett tecken pa att aven om malvar-
den i enlighet med riktlinjer verkligen har diskuterats har in-
formationen inte gatt fram (20-40 procent), vilket i sin tur
kan vara ett uttryck for bristande dialog och delaktighet. Nar
patienterna sjalva far uppge det stod man helst 6nskar sig av
sjukvarden, framstar det klart att ingen enskild faktor priori-
teras av samtliga. | stallet vill patienterna ha en rad olika ty-
per av stod. Bra dialog och lyhdrdhet for patienternas specifi-
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ka behov, dnskemal och forvantningar ar darfor sarskilt vik-
tig.

De flesta ndjda

De flesta patienter i var undersokning var utifran sitt eget
perspektiv nojda med valda delar av diabetesvarden. Den bild
som framkommit talar for att det i manga fall finns ett tydligt
behov av att 6ka eller forbattra dialogen mellan patient och
sjukvard. Harigenom kan patienterna forses med béttre kun-
skap om sjukdomen och dess konsekvenser och hur de pa béas-
ta stt ska skota sin behandling. Inte minst galler det att star-
ka kanslan av delaktighet och ansvar for egenvard.

KONKLUSION

Sammanfattningsvis ar en god dialog mellan vardgivaren och
patienten ett grundlaggande krav i all halso- och sjukvard.
For patienter med typ 2-diabetes ar en individualiserad mul-
tifaktoriell behandlingsstrategi sarskilt angelagen. De flesta
patienter i var undersokning var néjda med sin diabetesvard.
Utifran patienternas subjektiva perspektiv forelag dock anda
ett stort utrymme for forbattringar av varden. En utokad dia-
log, praglad av lyhérdhet for individuella behov och 6nskemal,
skulle kunna bidra till att ge patienterna ékad kunskap, for-
staelse och insikt kring sjukdomen och darigenom 6ka indivi-
dens delaktighet och kansla av ansvar for sin diabetesvard.

m Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Anders Lindh har er-
hallit arvode fran AstraZeneca i sin roll som koordinerande prévare.
Leif Lohm ar anstalld vid AstraZeneca. Leif Jorgensen &r anstalld vid
AstraZeneca.

B Studien &r ett samarbete mellan SSDF, AstraZeneca och primér-
varden i Stockholm. Kent Forsén, medicinsk marknadskonsult, har
bidragit som medicinsk skribent, finansieriad av AstraZeneca.
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