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Forord

I denne rapporten oppsummerer vi var kunnskap om forholdet mellom
diabetes og livskvalitet. Den bygger pa norsk forskning om hvorledes
diabetes kan pavirke livskvaliteten til de som far sykdommen.

Innledningsvis skriver vi om hva som kjennetegner sykdommen, om
hva som forarsaker den, og om hvor mange som har og forventes & fa den i
framtiden.

Videre skriver vi om begrepet livskvalitet slik det brukes i1 denne
rapporten. Vi gar ganske grundig inn pa ulike oppfatninger av hva livs-
kvalitet er, og begrunner hvorfor vi har valgt den definisjonen vi har valgt.

Deretter tar vi for oss resultater fra norske undersgkelser om sammen-
hengen mellom diabetes og livskvalitet. I de aller siste drene har det vart
gjennomfgrt flere interessante studier som vi har gnsket a trekke fram. Mest
stoff har vi tatt fra helseundersgkelsene 1 Nord-Trgndelag (HUNT) som vi
har deltatt i fra midten av 80-arene. Vi har ogsa gjort egne undersgkelser og
bl.a. gjennomfgrt personlige intervjuer for a fa bedre forstaelse av hva det
innebarer a ha og leve med diabetes.

Vi vil takke vére samarbeidspartnere i HUNT for godt samarbeid i
mange ar og for tilgang til data fra de to store helseundersgkelsene i 1984-86
og 1995-97. En spesiell takk til fgrsteamanuensis Kristian Midthjell, ansvarlig
for diabetesprosjektet 1 Nord-Trgndelag, og forsker Kristian Tambs ved
Nasjonalt folkehelseinstitutt for et langvarig og verdifullt faglig samarbeide.

Vi vil ogsa takke Tor Inge Romgren ved NOVA for nyttige kommentarer.

Endelig vil vi takke Stiftelsen Helse og Rehabilitering for pengene som
ble bevilget til prosjektet.

Vi har lagt vekt pa at det stoffet som presenteres, er basert pa empiriske
undersgkelser. Men vi har likevel forsgkt a skrive dette for et stgrre publikum.
Dels er rapporten skrevet for sykepleiere, leger og andre helsearbeidere som
har kontakt med personer med diabetes. Vi haper ogsa at de som har
diabetes, og deres pargrende kan ha utbytte av a lese rapporten. I sammen-
dragene 1 slutten av hvert kapittel oppsummerer vi de viktigste funnene.

Oslo, var 2006

Siri Neess John Eriksen
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Sammendrag

Denne rapporten handler om diabetes og livskvalitet. Bade diabetes og livs-
kvalitet er temaer som har opptatt oss mye i de siste arene og kommer til a
oppta oss stadig mer i arene framover. De angar de fleste av oss, de er
utfordringer 1 dagliglivet og 1 medisinsk og samfunnsvitenskapelig forskning.

Hva sarkjenner diabetes som sykdom? Diabetes er en kronisk stoff-
skiftesykdom. Det er flere varianter av sykdommen, best kjent er type 1
diabetes og type 2 diabetes, som har det til felles at personer med syk-
dommen har en hgy konsentrasjon av glucose (sukker) i blodet. Dette har de
ikke fordi de spiser for mye sukker, men fordi de har en forstyrrelse 1
glucosestoffskiftet, enten fordi de produserer for lite insulin, eller fordi de
ikke kan utnytte insulinen godt nok. Sykdommen kan behandles med tilfgrsel
av insulin eller andre medisiner som hjelper til med a bringe sukkeret inn i
cellene. Ved veiledning og opple@ring kan mange personer med diabetes
mestre egenbehandling uten medikamenter. Behandlingen tar sikte pa a
komme sa nar som mulig den ikke-diabetiske metabolske tilstanden.

Diabetes ser ut til a fglge med velstandsutviklingen, og utbredelsen
gker med denne, ikke bare i Norge og i andre vestlige land, men ogsa i den
tredje verden. Fgr man oppdaget at insulin kunne tilfgres kunstig, var
sykdommen dgdelig. Ogsa i dag har de som far diabetes, en lavere forventet
levealder enn de som ikke har sykdommen. Dette henger bl.a. sammen med
at mange med diabetes ogsa har andre sykdommer.

Hvorfor far noen diabetes? Sykdommen har en arvelig komponent, men
er ogsa nart knyttet til livsstil, til den moderne levematen, til overflods-
samfunnet. Overvekt og inaktivitet ser ut til 4 vaere de viktigste livsstils-
faktorene 1 bildet, og det kan tenkes at dette forklarer mye av den store
gkningen i sykdommens utbredelse i var tid.

Personer med diabetes lever altsd gjennomsnittlig kortere enn andre
mennesker. Men lever de darligere? A svare pa dette spgrsmélet er temaet
for denne rapporten.

De som har diabetes, er ikke mye plaget av smerter. Men de kan ha
andre plager. Det stilles strenge krav til personer med diabetes om hvorledes
de skal leve. De har selv hovedansvaret for den daglige behandlingen, og de
ma leve regelmessig og sunt. Men det er kanskje ikke sa ille? Gjelder ikke
det alle mennesker? Vi stiller derfor spgrsmalet: Har personer med diabetes
en lavere livskvalitet enn andre?
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Begrepet livskvalitet blir altsa sentralt. Ordet livskvalitet brukes for-
skjellig av forskjellige mennesker, ogsa i faglige sammenhenger. Vi har
valgt & definere livskvalitet som psykisk velvaere, som enkeltpersoners
opplevelse av a ha det godt. Definisjonen har bade kognitive og affektive
aspekter, den inkluderer bade tanker og vurderinger og fglelsesmessige
tilstander.

Definisjonen avviker fra andre definisjoner som inkluderer levekar.
Den avviker ogsa fra definisjoner av mental helse som bare legger vekt pa
fraver av psykiske plager. Mentale lidelser er sentralt 1 livskvalitets-
forskningen, men det legges like stor vekt pd & styrke forhold som fremmer
positive opplevelser.

Vi stilte spgrsmalet: Har personer med diabetes en lavere livskvalitet
enn andre? I denne rapporten har vi oppsummert og forsgkt a tolke
forskning som er relevant for dette spgrsmalet. Vi har selv analysert data
som er samlet inn 1 de store helseundersgkelsene i Nord-Trgndelag og
skrevet en rekke artikler om resultatene. Dessuten har vi innarbeidet
resultater fra andre norske undersgkelser. Vi har framhevet fordelene ved at
Nord-Trgndelag-undersgkelsene dekket hele befolkningen 1 Nord-Trgndelag
fra 20 ar og oppover. Undersgkelsene dekket ogsd andre sykdommer og
funksjonsnedsettelser, spesielt hypertensjon og hjerte-/karsykdommer, og det
har vert mulig & se pd sammenhengen mellom diabetes og disse andre
sykdommene. Men fordi undersgkelsene ogsd dekket en rekke andre
sykdommer, har det vert vanskelig 4 ga i dybden mht. diabetes og livs-
kvalitet. Her har andre norske undersgkelser kommet inn som et verdifullt
tillegg til de resultatene vi har fra Nord-Trgndelag.

Hva har vi funnet? Vi innleder denne publikasjonen med & stille
fglgende spgrsmal: Hvorledes oppleves det a ha diabetes? Har personer med
diabetes et darligere liv enn andre mennesker?

Svaret er Ja, men forskjellene mellom de med og de uten diabetes er
ikke store. Forskjellene mellom diabetespasienter og folk uten kjente syk-
dommer er f.eks. mindre i Nord-Trgndelag-materialet enn 1 amerikanske
undersgkelser. Arsakene er kanskje ikke de geografiske eller kulturelle for-
skjellene. Snarere tror vi det har sammenheng med at vére data er hentet fra
totalbefolkningen, ikke fra behandlingsklinikker. Andre norske under-
sgkelser har funnet stgrre reduksjon i1 psykisk velvaere hos personer med
diabetes sammenlignet med personer uten kjente sykdommer. Men i en
norsk undersgkelse av ungdom med diabetes fant man ingen forskjeller 1
psykisk velvare nar man sammenlignet med annen ungdom. Likevel var det
forskjeller mellom de yngste og de eldste. De eldste (15-18 ar) hadde

8 —NOVA Rapport 7/06 —



darligere mental helse og lavere selvtillit enn de yngste. Det tyder pa at
pasientene kan fa et mer problemfylt liv etter hvert som de narmer seg
voksenalderen.

Vi analyserte svarene pa livskvalitetsspgrsmalene i den fgrste Nord-
Trgndelag-undersgkelsen og fant at de som hadde diabetes, gjennomsnittlig
hadde darligere subjektiv helse, dvs. at de selv vurderte sin helse som darlig,
sammenlignet med de som ikke hadde noen kjente sykdommer. Vi sammen-
lignet ogsa diabetespasientenene med personer med syns- eller hgrsels-
nedsettelser eller bevegelseshemninger eller med andre sykdommer, som
hjerte-/karsykdommer eller andre uspesifiserte sykdommer. Vi fant at
diabetikerne hadde egenvurdert helse pa omtrent samme niva som de med
syns- eller hgrselshemninger, men bedre enn personer med andre syk-
dommer. Sammenlignet med personer uten kjente sykdommer sa de ogsa
oftere at de var trette og slitne, og at de brukte beroligende medikamenter.
De avvek ogsa noe, men ikke mye, nar det gjelder angst og rastlgshet, glede,
tilfredshet og ensomhet. Men de hadde bedre psykisk velvaere enn personer
med andre sykdommer.

Livskvaliteten for de som hadde diabetes, var noe bedre 1 1995-97 enn
i 1984-86. Denne endringen fant vi ikke i totalbefolkningen. Det var altsd en
liten bedring i livskvalitet for diabetespasienene i lgpet av ellevears-
perioden sammenlignet med personer som ikke hadde kjente sykdommer.

Hvorfor har personer med diabetes bedret sin livskvalitet? Har
diabetesomsorgen blitt bedre? Har personer med diabetes fatt bedre hjelp
enn tidligere? Man har i perioden nedlagt mye arbeid i a forebygge tilleggs-
sykdommer. I begge undersgkelsene fant man at diabetespasientene hadde
en overhyppighet av hjerteinfarkt, angina pectoris, hjerneslag og av
bevegelses-, syns- og hgrselsnedsettelser sammenlignet med personer som
ikke hadde diabetes. I den andre helseundersgkelsen, altsa elleve ar senere,
var det noe ferre blant diabetespasientene enn i den fgrste som svarte at de
hadde hatt slag, bevegelsesnedsettelser, annen kroppslig sykdom eller
psykisk sykdom. For andre funksjonsnedsettelser og sykdommer hadde
diabetespasientene hatt en gkning, men ikke sa sterk gkning som for de uten
diabetes. Relativt sett er altsa helsesituasjonen blitt bedre.

Tilleggssykdommer har stor betydning for det psykiske velvaret for
diabetespasientene og selvfglgelig ogsa for deres levealder. Tilleggssyk-
dommer har sammenheng med pasientens kontroll med blodsukkeret — det
legges stor vekt pa a holde blodsukkeret pa et lavt niva. Men her gjelder det
a ikke ga for langt i denne retningen. Det er ikke alltid lett & unngd at
blodsukkeret kommer under det optimale nivaet. I vare undersgkelser fra

— Diabetes og livskvalitet — 9



Nord-Trgndelag har vi funnet at personer som jevnt over ligger pa et hgyt
blodsukkerniva, har hgyere livskvalitet enn personer som jevnt over ligger
pa et lavt niva. Personlige intervjuer tyder pa at nar blodsukkeret n&ermer seg
et uforsvarlig lavt niva, vil pasientene oppleve ubehag, og noen blir irritable
og foler seg svake og matte. Men samtidig blir de oppfordret til & passe pa at
blodsukkeret ikke er for hgyt, for da er det stgrre risiko for tilleggs-
sykdommer. Pasientene ma altsa balansere mellom for hgyt og for lavt. Dette
kravet til 4 holde seg til den gylne middelvei kan vare en belastning.

Andre undersgkelser har sett pa verdien av veiledning i den offentlige
diabetesomsorgen, pa verdien av stgttegrupper og andre igjen pa betyd-
ningen av tekniske framskritt som bruk av penn og apparatur til & hjelpe
pasienten i egenbehandlingen. Disse tiltak synes & ha noe, men ikke stor,
betydning for pasientens livskvalitet. Andre forhold, som pasientens sosiale
nettverk, har stgrre betydning. Likevel er disse tiltakene fra det offentlige
hjelpeapparatet viktige, for de hgrer til de ytre forhold som det er mulig &
gjore noe med, og der helsetjenesten kan forbedres.

I to avslutningkapitler har vi tatt opp temaene stigmatisering og
mestring. Vi har foretatt noen personlige intervjuer og har spurt pasientene
om hvordan det er & ha diabetes. Hvilke plager har pasientene? Den stgrste
plagen ser ut til 4 vaere at de «hele tiden ma passe pa», de ma leve
regelmessig og sunt. Mange personer med diabetes vil fgle seg usikre pa om
de har klart a holde balansen mellom for mye og for lite — for mye og for lite
insulin, for mye og for lite mat, for mye og for lite fysisk aktivitet. Dette
kravet til matehold kan frata dem gleden over god mat og en spontan, fri
levemate. Men flere av de vi samtalte med, sa at «det er andre ting enn
sukkersyken som er langt viktigere».

Nar man far en kronisk sykdom, ma man gjgre det beste ut av det.
Mestring har som mal a f i stand en ny tilpasning mellom individet og hans
eller hennes omverden. Intrapsykiske mestringsstrategier, det & bearbeide
folelser, kan ha en buffereffekt som beskytter mot selvbebreidelse og
haplgshet. Men forskere har funnet at benekting, det a ikke ville tro at man
er syk, selv om man har fatt en diabetesdiagnose, vil fgre galt av sted. Flere
undersgkelser peker pa at det & sgke sosial stgtte er en effektiv mestrings-
strategi. En av de viktigste lerdommene som diabetesomsorgen kan trekke,
er at sosial stgtte har stor betydning for diabetespasientenes livskvalitet.
Hjelpeapparatet og videre forskning har en oppgave her.
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1  Hva betyr diabetes for livskvaliteten?

Hvorledes oppleves det & ha diabetes? Har personer med diabetes et
dérligere liv enn andre mennesker? Er det 4 ha diabetes en pakjenning som
reduserer livskvaliteten?

Vi mener at dette er viktige spgrsmal. Nar vi snakker med personer som
har diabetes, vil noen fortelle om vanskeligheter og bekymringer. Andre sier
at de ikke har noen plager, og de synes a leve som alle andre. Sykdommen
og behandlingen «er att se som normalt liv — att det inte skulle vara nagon
som helst skillnad mellan diabetiker och friska», skrev den svenske diabetes-
forskeren William-Olsson (1986).

Problemstilling:

Hva betyr diabetes for
livskvaliteten?

Fglger det plager med diabetes?

Diabetes mellitus er en kronisk sykdom, og det har vert hevdet at alle
sykdommer er stigmatiserende: De som har en kronisk sykdom, har en
svakhet eller et avvik som ingen gnsker & ha (Goffman 1963). Sykdom for-
bindes med «urenhet» og «synd» (Hughes 2002). En lege i det 17. d&rhundre
skrev at diabetes var forarsaket av «... an ill manner of living ... sadness,
long grief.» (Cassileth o.a. 1984). Det antydes her at diabetes er forirsaket
av darlige livsvaner, og at de som har sykdommen, er triste og nedstemte.

Diabetes er

en kronisk sykdom.
Er sykdommen
stigmatiserende?

Personer med diabetes har en hgy konsentrasjon av glucose (sukker) i
blodet. Derfor har sykdommen ogsd blitt kalt sukkersyke, og det er en
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utbredt oppfatning at de med diabetes er for glad 1 sgtsaker. Selv om dette
fra medisinsk hold blir avvist som en enkel arsaksforklaring, kan fordommen
bli forsterket av at mange eldre pasienter med diabetes er i godt hold og far
rad om & gi ned i vekt. Arsaksforholdene er kompliserte, og livsstil, bl.a.
ern@ring og mosjon, synes a spille en viktig rolle.

I dag er det fa som vil hevde at diabetes er forarsaket av nedstemthet og
sorg. Men det fglger utvilsomt mange byrder med det a ha diabetes, og
pasientene blir palagt leveregler som kan oppleves som begrensninger i
hverdagen. De som ikke aksepterer reglene, kan fgle seg truet av lang-
tidskomplikasjoner, bl.a. skader pa hjerte/kar funksjoner og skader pa syns-
og bevegelsesfunksjoner. Det er grunn til & spgrre om nedstemthet kan bli en
folge av sykdommen.

Videre antar en at ved veiledning og oppl®ring kan personer med
diabetes hjelpes til 4 mestre egenbehandling. Egenbehandlingen tar sikte pa
a4 komme sd nar som mulig den ikke-diabetiske metabolske tilstanden.
Gjennom dette kan de avverge eller redusere langtidskomplikasjoner og
opprettholde sin livskvalitet, s@rlig etter at nye og bedre behandlingsregimer
ble tatt i bruk fra 1970-80 tallet.

Kan egenbehandling
avverge langtidskomplikasjoner?
Hva gjgr pasientene for & mestre sykdommen?

Dette er spgrsmal som vi vil forsgke a svare pa i denne rapporten. Rapporten
vil fgrst og fremst bygge pa kunnskap fra norske undersgkelser. Det er gjort
mye medisinsk forskning om diabetes i Norge men fa der livskvalitet trekkes
inn. Hanestad (1992) studerte deltagelse i en stgttegruppe for diabetes-
pasienter. Iversen (1995, 2001) undersgkte betydningen av oppla@ring og
sosial stgtte for personer med diabetes. Karlsen og Bru (2002), og Karlsen
o.a. (2002, 2004a, 2004b) studerte psykisk velvaere og mestring i utvalgte
grupper med diabetes. Graue o.a. (2003) studerte helse-relatert livskvalitet
hos ungdommer med diabetes. Det stgrste empiriske materialet har vi fatt fra
de store helseundersgkelsene i Nord-Trgndelag som ble foretatt i 1984-86
(HUNT 1) og i 1995-97 (HUNT 2) (Holmen og Midthjell 1990, Midthjell
2001, Holmen o.a. 2003). Vi vil ogsa trekke inn erfaringer fra en kvalitativ
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undersgkelse i fylket varen 1997, da 21 personer med diabetes ble intervjuet
(Eriksen og Nass 1998).

Denne rapporten bygger pa
norske undersgkelser, mest pa
Nord-Trgndelag—undersgkelsene
HUNT 1 1984-86

og HUNT 2 1995-97

og kvalitative intervjuer.
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2 Hva er diabetes?

«Diabetes» er en betegnelse for en gruppe sykdommer, hvorav diabetes
mellitus er den mest kjente. Diabetes mellitus er igjen en fellesbetegnelse for
flere forskjellige stoffskiftesykdommer som har det til felles at pasientene
har for lite sukker i cellene og for mye sukker 1 blodet — de har et kronisk
hgyt blodsukkerniva. Arsaken er mangel pa insulin eller for dérlig virkning
av insulinet. Tilfgrsel av kunstig insulin kan vere ngdvendig for a utnytte
blodsukkeret, for a hjelpe sukkeret til & slippe inn i cellene. Forhgyet
blodsukker oppstar hos personer som produserer lite eller ingen insulin (type
1 diabetes) eller ikke kan utnytte insulinen tilfredsstillende (type 2 diabetes)
(Cox og Gonder-Frederick 1992, Midthjell 2001, WHO 1999).

Insulin produseres i bukspyttkjertelen. Men hvis de insulinproduserende
cellene i bukspyttkjertelen er blitt gdelagt, ma insulin tilfgres utenfra. Full-
stendig mangel pa insulin vil fgre til tgrste, klge, vekttap og utmattelse og,
hvis ubehandlet, til «sukkerslag» og bevisstlgshet.

Diabetes er

en stoffskiftesykdom.
Mangel pa insulin medfgrer
forhgyet blodsukker.

I det fglgende bruker vi for korthets skyld «diabetes» synonymt med
«diabetes mellitus». De fleste med diabetes kan klassifiseres 1 de to hoved-
typene type 1 eller type 2. For personer med type 1 diabetes er tilfgrsel av
insulin ngdvendig for a leve. For mange av type 1 pasientene starter syk-
dommen 1 barndommen eller ungdommen, men for noen starter sykdommen
senere 1 livet.

Type 2 diabetes starter oftere hos personer som er over 60 ar. De fleste
produserer insulin, men ikke nok eller ikke hurtig nok, eller de utnytter ikke
insulinproduksjonen tilstrekkelig. Forstyrrelse 1 stoffskiftet hindrer insulinet
i a bringe glucosen inn i cellene. Dette kaller vi insulin-resistens. Type 2
diabetes ble ofte kalt aldersdiabetes. Men i de senere ar har en sett gkende
tendens til type 2 diabetes hos yngre mennesker (Abate og Chandalia 2003,
Joner 1993).
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Det er en overhyppighet av fedme blant type 2 pasientene. Overvektige
vil ofte trenge mer insulin enn de produserer. Overvekt har sammenheng
med lite mosjon og en kaloririk diett, noe som stgttes av at forekomst av
diabetes gikk betydelig ned i Europa under siste verdenskrig (Bennett o.a.
1992, Midthjell 1995). Senere har det vert en sterk gkning i fedme bade i
utviklingsland og i den vestlige verden (Abate og Chandalia 2003), ogsa i
Norge (Midthjell 2001). Over hele verden har levestandarden gkt 1 de siste
20-50 ar. Dette har fgrt til at mange mennesker har utfgrt mindre kropps-
arbeid og har spist mer kaloririk mat enn det som skal til for & utfgre dette
arbeidet.

«Livsstilsintervensjon» som tar sikte pa vektreduksjon, har gitt resultater
bide i form av behandling av type 2 diabetes og i forebygging (Birkeland
2002, Tuomilehto o.a. 2001). Hvis en type 2 pasient legger om dietten og
mosjonerer mer, kan stoffskiftet stabilisere seg, og dette kan gjgre at tilfgrsel
av insulin ikke er ngdvendig. Andre vil g& over til tablett-behandling og noen
til insulin, 1 de tilfellene der omlegging av diett ikke har gitt gode nok
resultater. Type 1 diabetes ble tidligere ofte kalt insulinavhengig diabetes.
Type 2 diabetes ble kalt ikke-insulinavhengig, men en del pasienter med type
2 diabetes trenger ogsa insulin for & oppna god nok regulering.

I Nord-Trgndelag fant man ved HUNT 1 at 20% av alle diabetes-
pasienter over 20 ar brukte insulin, 40% brukte tabletter og 40% ingen av
delene (de fikk rad om diett og mosjon) (Midthjell 1995). En svensk
undersgkelse fra nitti-arene, viste at her ble flere behandlet med insulin, noe
ferre med tabletter og ferre med bare diett-rddgivning (Lundman og
Engstrgm 1998). Blodsukkersenkende tabletter kan forsinke oppsugingen av
glucose i tarmen. De brukes ofte som fgrstehandsbehandling for overvektige
personer med diabetes type 2. Andre tabletter gker utskillelsen av insulin, gir
gkt insulinfglsomhet i perifere vev, og brukes ofte som fgrstevalg for
normalvektige med type 2 diabetes (Vaaler 2002).

For personer med type 2 diabetes kan symptomene vere svake, og ofte
vil et eldre menneske ha sykdommen uten at, eller lenge fgr, det blir stilt en
diagnose. Det er ikke usannsynlig at mange dgr med diabetes uten a vite at
de har sykdommen.
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Personer med type 1 diabetes
er insulinavhengige.

Personer med type 2 diabetes
kan ofte klare seg uten insulin
men far rad om kosthold og
mosjon og noen far tabletter.

I begynnelsen av forrige arhundre var diabetes, sarlig type 1 diabetes, en
skremmende og dgdelig sykdom, — en 10-dring som fikk diabetes, levde
sjelden i mer enn 1-2 ar (Marks 1965). I 1920-arene ble intravengs tilfgrsel
av insulin tatt i bruk, og dette endret bildet radikalt. I dag har tekniske
framskritt (bl.a. bruk av insulin-penn og enklere metoder for & male blod-
sukkeret) gjort det lettere for pasientene a administrere behandlingen selv.
Pasientene gir seg selv injeksjoner flere ganger daglig, de maler blod-
sukkeret selv og tilpasser dosen til planlagte maltider og mosjon. Dette antas
a gi stgrre fleksibilitet, stgrre trygghet og frihet.

Men for noen er kontroll svaert vanskelig, deres glucose-tilstand er
ekstremt ustabil, til tross for regelmessig livsfgrsel. Tilstanden blir betegnet
som «brittle diabetes» og synes ikke tilstrekkelig forstitt (Hanestad 1992).
Disse er imidlertid unntakene. Undersgkelser av variabilitet tyder pa at de
fleste har et meget stabilt blodsukker-niva (Jorde og Sundsfjord 2000).

Dgd som direkte fglge av diabetes, diabetisk coma («sukkersjokk»), er i
dag svert sjelden. Men fortsatt er den gjennomsnittlige levealderen betydelig
lavere for personer med diabetes, sammenlignet med personer som ikke har
diabetes (Jervell 2004, Tverdal 1993). Dette har sammenheng med at mange
med diabetes ogsa har andre sykdommer. Det er ogsa en viss risiko for a
utvikle kognitiv reduksjon. Det kan vere en fglge av kronisk for hgyt
blodsukker og/eller gjentatte episoder av for lavt (Ryan 1994).

Kvinner med diabetes har oftere enn kvinner uten diabetes hatt
vanskelige svangerskap. Noen far diabetes under svangerskapet, de fleste av
disse vil ikke ha diabetes etter fgdselen (Mosand 2002, Mosand og Fgrsund
2001). En undersgkelse av fgdsler ved norske sykehus i1 perioden 1988-98
viste forskjeller mellom kvinner med og uten diabetes i risiko for fgdsels-
komplikasjoner som lav fgdselsvekt, tidligfgdsler, svangerskapsforgiftning,
keisersnittforlgsning og dgdfadsler, men ikke misdannelser. Dette har endret
seg med moderne diabetesbehandling og oppfglging av gravide kvinner med
diabetes, slik at forekomst av fgdselskomplikasjoner hos disse na er sjeldnere
(Hanssen 2004). I undersgkelsen ble fgdselskomplikasjoner hos innvandrere
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fra Asia og Nord-Afrika sammenlignet med ikke-innvandreres. Man fant at
betydelig flere innvandrerkvinner hadde diabetes, men andelen med
fedselskomplikasjoner hos innvandrere med diabetes var ikke forskjellig fra
den hos norske med diabetes (Vangen o.a. 2003).

Bruk av insulin, som for mange er livsngdvendig, krever papasselighet.
Insulindosen ma hver dag tilpasses forventet inntak av kalorier og fysisk
aktivitet. For stor dose insulin eller uforutsett sterk fysisk aktivitet fgrer til
for lavt blodsukkerniva, hypoglycemi, og nar dette kommer for raskt eller
for sterkt kan det fgre til «insulinsjokk». Insulinsjokket blir oftest varslet ved
at pasienten opplever dgsighet (ofte kalt «fgling»). Dette krever gyeblikke-
lige tiltak, f.eks. ved at pasienten drikker melk eller spiser sukker, som
pasienten bgr ha tilgjengelig. En insulinavhengig person med diabetes ma
altsa balansere mellom for mye og for lite kaloriinntak, for mye og for lite
fysisk aktivitet og for mye og for lite insulin. Lettere tilfeller av fgling er
vanlige, og de fleste diabetespasienter kan ordne opp 1 situasjonen uten
hjelp. Men svert mange har ogsa opplevet alvorligere tilfeller av hypo-
glycemi der de mister bevisstheten og ma ha hjelp (Jorde 1995).

Insulinavhengige personer som har lavt blodsukker, men ikke s lavt at
det gir fgling, kan oppleve at de ikke yter optimalt og at de blir mindre
oppmerksomme. Dette, og kanskje andre reaksjoner, kan forklare at noen
personer med diabetes har det bedre nér de jevnt over ligger pa et hgyere enn
pa et lavere blodsukkernivd (Neass o.a. 1995). Vi skal komme tilbake til
dette nedenfor.

A. Hvem far diabetes?

Man antar at svakhet 1 insulinproduksjon og -utnyttelse dels er arvelig, og at
det er et samspill mellom arvelig disposisjon og ernaring/fysisk aktivitet
(Abate og Chandalia 2002, Joner 1993, 2004). I Nord-Trgndelag—under-
spkelsen ble det spurt om sgsken hadde diabetes. Blant 80—89 aringer som
selv oppga a ha diabetes, svarte vel 40% at de hadde sgsken med diabetes,
mens vel 15% av de som ikke hadde diabetes ga dette svaret (Midthjell
1995). De genetiske faktorene knyttet til type 1 diabetes har veart relativt
godt beskrevet, men man mener at selv de sterkeste genetiske komponentene
ikke er tilstrekkelige til & forarsake type 1 diabetes (Fglling 1995, Undlien
og Fglling 2004). En leter derfor etter arsaker i miljget (Stene 2002,
Vadheim og Rotter 1992). Per 1 dag er de miljgmessige forhold lite kjent. En
arvelig disposisjon kan vare en ngdvendig, men ikke en tilstrekkelig,
betingelse for utviklingen av diabetes. Bade livsstil, virus og klima har veart
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nevnt i denne forbindelse, og en har sarlig interessert seg for de store
endringene i ern@ring og aktivitetsniva som har funnet sted i de siste arene.

Risikofaktorer
for type 1 diabetes er
arv og ukjente miljgforhold.

Et arveanlegg som er gunstig for overlevelse under visse ern@ringsmessige
forhold (f.eks. i samfunn der mattilgangen varierer sterkt fra ar til ar), kan
fgre til gkt risiko for diabetes nar forholdene endres, som ved hgyere
levestandard og mer kaloririk mat. De som har evnen til & lagre overskudd
av kalorier i perioder med rikelig tilgang pa mat, vil kunne utnytte lageret i
perioder med hungersngd, og slik ha stgrre mulighet for a overleve (Kelner
og Helmuth 2003). Dette mgnsteret har en sett i tidligere isolerte kulturer 1
Stillehavet. Noen befolkningsgrupper som tidligere baserte seg pa en diett
med mye sjgmat og grgnnsaker, baserer seg nd pa vestlige spisevaner med
mye sukker og fett. Mye tyder pd at befolkninger som har veart serlig utsatt
for sult, vil ha stor tendens til & utvikle fedme og type 2 diabetes nar de
legger om til vestlig kost og et mer sedat liv. Hvis befolkningen har en
disposisjon som var ideell for de naturforholdene de tidligere levde under,
kan en endring 1 retning av vestlige matvaner og livsstil ha uheldige fglger.

Man har ogsa funnet at innvandrere til vestlige land fra ikke-vestlige
land oftere har type 2 diabetes enn befolkningen de innvandrer til (Larsen
2000, Vangen o.a. 2003). I utviklingsland er det en tendens til at fattige er
underernart, og rike er overvektige. I rike land, som Norge, vil fedme-
problemet lettere ramme personer med lav utdanning. Sukkerholdige drikker
er blitt innslag 1 det daglige kostholdet blant mange skolebarn. I en
undersgkelse i Oslo i 2000-2001 fant man at det er serlig blant gutter pa
indre gst at det drikkes store mengder brus daglig, og jenter pa Oslo ytre vest
drikker minst (Grgtvedt og Gimmestad 2002). Vektgkning og diabetes antas
a kunne bli en fglge.

Mye forskning har vist at det er sterk sammenheng mellom kroppsvekt
og risiko for type 2 diabetes. Da overvekt har gkt ogsa i den norske
befolkningen etter krigen og sarlig i de siste tiar, har en spadd en gkning i
type 2 diabetes «reaching epidemic proportions». Fedme har fatt mye
oppmerksomhet innenfor helsepolitikk i de senere ar, bade i utviklingsland
og i den vestlige verden, og ogsd her snakker man om at den siste tids
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globale gkning 1 fedme «qualifies as an epidemic» (Kelner og Helmuth
2003). Det har vert anslatt at mer enn 80% av personer med diabetes i ar
2000 var overvektige (Hollung o.a. 2003). Noen tar til orde for «helse-
oppdragelse» 1 form av sunnere mat, spesielt mindre fett og sukker. Man
mener at fettforbruket er gatt ned i den vestlige verden i de siste arene, men
at sukkerforbruket har gkt (Tonstad og Birkeland 2000). WHO har hatt en
kampanje for redusert sukkerforbruk og ma sloss med The US Sugar
Association (Coghlan 2003). Men er det sikkert at vi spiser for mye eller
mindre sunn mat enn fgr? Det som er sikkert, er at vi er mindre fysisk aktive
enn tidligere, — vi biler, vi ser pd TV, og pa arbeidsplassen far vi hjelp av
maskiner og PC for & gjgre jobben (Allgot 2002). Norske skolemyndigheter
gar inn for mer mosjon, bl.a. mer kroppsgving i barneskolen. Men nar det
gjelder barn, kan man vare bekymret for at dette skal tippe over og at andre
helseskader, slik som overdreven slanking eller spisevegring, blir resultatet
(Haug 1995, 2004).

Midthjell studerte personer i Nord-Trgndelag som fikk type 2 diabetes i
perioden fra 1984-86 til 1995-97 (Midthjell 2001). Han fant at menn hadde
stgrre risiko enn kvinner. Overvekt/fedme var den klart viktigste risiko-
faktoren for type 2 diabetes. Beregning viste at 56% av de nye tilfellene av
type 2 diabetes som oppsto i denne perioden, trolig kunne vert unngétt om
ingen var overvektige. Det ble ogsd funnet en sammenheng mellom lav
fysisk aktivitet og stort tobakksforbruk og risiko for type 2 diabetes, mens
det sa ut til at moderat alkoholforbruk var forbundet med litt lavere risiko,
spesielt hos kvinner.

I Tromsg har man ogsa foretatt langtids-undersgkelser mellom 1979 og
1995 og funnet de samme risikofaktorer for type 2 diabetes, fgrst og fremst
fedme. De fant ogsd at endring i risikofaktorene forutsa utvikling av type 2
diabetes (Jacobsen o.a. 2002).

Midthjell fant at lav kroppsvekt var en fordel, ogsa meget lav kropps-
vekt, dvs at faren for & utvikle type 2 diabetes ikke var stgrre for under-
vektige personer enn for normal-vektige. Andre har imidlertid funnet at
«individer med ekstremt lite fettvev (lipoatrofi) ogsa har gkt risiko for a
utvikle type 2 diabetes» (Hollung o.a. 2003).

Vi snakker her om fedme som en risikofaktor, men videre forskning
kan vise at det er bakenforliggende faktorer som leder til bade forstyrrelser i
fettstoffskiftet og til diabetes (Hanssen 2004).

Arv er en viktig risikofaktor ogsa, eller sarlig, for diabetes type 2. En
bredt anlagt undersgkelse av menn bosatt 1 Oslo 1 1972, viste etter flere
oppfelgingsundersgkelser fram til 1996 at morens familiehistorie var en
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sterk risikofaktor for type 2 diabetes, uavhengig av andre faktorer som
fedme (Bjgrnholt o.a. 2000).

Ellers har man ogsa funnet at risikoen for type 2 diabetes gker med
alder, uavhengig av andre risikofaktorer. Det er ikke bare slik at eldre lettere
far diabetes fordi flere er overvektige, eller fordi eldre ikke mosjonerer like
mye som yngre mennesker (selv om dette ogsa er tilfelle i gjennomsnitts-
befolkningen). I en amerikansk undersgkelse sammenlignet man en gruppe
yngre og eldre som alle var slanke, uten kjente sykdommer, gjennomsnittlig
like 1 vekt (bl.a. Body Mass Index) og mosjonerte like ofte og intenst. De
fant at de eldre hadde hgyere insulin-resistens, sammenlignet med de yngre, og
at insulin-resistensen kunne tilskrives redusert glukose-stoffskifte i musklene
(Petersen o.a. 2003).

Risikofaktorer

for type 2 diabetes er bl.a.
arv, alder, fedme, rgyking,
liten fysisk aktivitet.

B. Hvor mange har diabetes?

Nylig ble det anslatt at det i ar 2000 var 171 millioner mennesker med
diabetes 1 verden, og at antallet vil ha gkt til over det dobbelte 1 2030 (Wild
o.a. 2004). Mye av den forventede gkningen har sammenheng med at
befolkningen 1 verden vokser og at andelen eldre vokser, og noe med at
personer med diabetes lever lengre enn de gjorde tidligere. Men man for-
venter ogsa at en stgrre andel av bade yngre og eldre mennesker vil fa
diabetes (Jervell 2004).

Det er store etniske og geografiske variasjoner med hensyn til utbredelse
av diabetes. Dette gjelder bade for type 1 og type 2. Store befolknings-
undersgkelser tyder pa at forekomsten av diabetes i Norge er ganske lik den
man finner 1 Sverige og Finland men lavere enn i Danmark (Stene o.a. 2004). I
de nordiske land er type 1 diabetes mer utbredt enn i de fleste andre land
(Jervell 2004, Joner 2004, Karvonen o.a. 2000, Midthjell 2001, Vaaler 2002),
men forekomsten i Finnmark er lav (Joner 2004). Den er ogsa svert lav i Kina
og Japan (Karvonen o.a. 2000). Undersgkelser i samfunn pa Stillehavs-gyer
og 1 enkelte nord-amerikanske indianerbefolkninger har vist spesielt hgy og
gkende forekomst av type 2 diabetes (Bennett 0.a. 1992, Stene 2002, Vadheim
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og Rotter 1992, WHO 1985). Sammenligninger pa verdensbasis er vanskelige,
da det kan vare ulikhet i helsetjenestetilbud og oppdagelsesfrekvens. Men det
er sannsynlig at variasjonene i sykdommens utbredelse langt pa vei er reelle.

Sammenlignet med andre land
har mange 1 Norge

type 1 diabetes.

Bade i Norge og pa verdensbasis
er forekomsten av type 2 diabetes
sterkt gkende.

I alle land er type 2 diabetes mer utbredt enn type 1 diabetes. I en nylig
publisert artikkel fremgar det at den beste gjetningen pa kjent diabetes i
Norge 1 dag er 90.000-120.000 og at, bedgmt fra andre europeiske
underskglser, omtrent like mange har ukjent diabetes i tillegg (Stene o.a.
2004). Av disse hadde ca. 20.000 type 1 diabetes (snaut halvparten av disse
hadde LADA som er en langsomt innsettende type 1 diabetes (Midthjell
2001)). Andre anslag ligger nermere 30 000 personer med type 1 (Jervell
2004). Plagene og svekkelsen som fglger med ubehandlet type 1 diabetes, er
sa store at pasientene vil sgke lege og tilstanden vil raskt bli diagnostisert.
Type 2 diabetes, derimot, gir mindre dramatiske symptomer og utvikler seg
mer gradvis. Derfor regner en med at det blant gamle er et stgrre antall med
type 2 diabetes som ikke er kjent og kanskje ikke vil bli kjent (Allgot 2002).
I Nord-Trgndelag—undersgkelsen i 1984-86 fant man at en av fem hadde
diabetes som ikke var kjent fgr undersgkelsen fant sted (Midthjell 1995).

Type 2 diabetes

er mer utbredt enn type 1.
Symptomer pa type 2 diabetes

er mindre dramatiske.

Mange, spesielt gamle, antas a ha
type 2 diabetes uten a vite det.

I Nord-Trgndelag har en sammenlignet forekomsten av diabetes 1 1984—-86
med forekomsten 1 1995-97 (Midthjell 2001, Nass o.a. 2003). Tabellen
nedenfor viser andel av de spurte som selv svarer i1 spgrreskjema at de har
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diabetes, fordelt pa tre aldersgrupper, de unge fra 20 til 39, de middel-
aldrende fra 40 til 59 og de eldste fra 60 og eldre. Ser vi pa forholdet mellom
personer med og uten diabetes, finner vi at forekomsten har gkt fra 1984-86
til 1995-97 1 alle aldersgrupper og relativt sett mest blant de unge.

Tabell 2.1. Prosent med diabetes i Nord-Trondelag i 1984-86 og 1995-97 blant
unge (under 40), middelaldrende (40-59) og gamle (60 og eldre).

Unge Middelaldrende Gamle
1984-86 0.39 1.25 6.87
1995-97 0.59 1.80 7.48

Figur 2.1. Prosent med diabetes.

71 MW 1984-86 [ 1995-97

e H

Unge Middelaldrende Gamle

Resultatene 1 tabell 2.1 kan vare usikre p.g.a. frafall, dvs. personer som er
invitert til & delta i spgrreundersgkelser, men ikke mgter opp. I tabell 2.1 har
vi sammenlignet prosent med diabetes 1 de to undersgkelsene HUNT 1 og
HUNT 2, og vi ser at det har vart en gkning fra fgrste til andre undersgkelse.
Men denne gkningen kan ha vert stgrre enn det som framgar av tabellen.
Frafallet 1 HUNT 2 var nemlig mye stgrre enn i HUNT 1. Dessuten var
frafallet relativt mye stgrre blant de yngste og de eldste, og vare analyser
tyder pa at det var relativt stgrre blant de med diabetes enn blant de uten
diabetes (Naess o.a., 2005).
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Sammendrag

Diabetes er en kronisk stoffskiftesykdom der pasientene har et for hgyt
blodglucoseniva. Kroppen ma ha insulin for a bringe glucose ut i cellene.
Personer med diabetes produserer for lite insulin eller de kan ikke utnytte
insulinet. For de fleste av type 1 pasientene starter sykdommen i1 barn-
dommen eller ungdommen, men for noen starter den senere 1 livet. De fleste
av type 2 pasientene far sykdommen nar de er 60 ar eller eldre. I de senere ar
har man funnet at ogsa en del yngre personer far type 2 diabetes.

Type 2 diabetes er langt mer utbredt enn type 1 diabetes. Ubehandlet
type 1 diabetes gir store plager, og i Norge vil man sgke lege og fa
behandling. Tilfgrsel av insulin vil erstatte manglende eller utilstrekkelig
insulinproduksjon. For type 2 pasientene er utviklingen mer gradvis, og
symptomene er svakere. Derfor vil mange ogsa i vart land leve med, og noen
vil dg med, type 2 diabetes uten a vite at de har sykdommen.

Man antar at det er et samspill mellom arvelig disposisjon for diabetes
og miljgforhold som er arsak til bade type 1 og type 2 diabetes. De store
endringene 1 kosthold og fysisk arbeid som har fulgt med velstands-
utviklingen i verden, synes a ha fgrt med seg en sterk gkning i forekomsten
av diabetes. Og hvis velstandsutviklingen fortsetter, noe alt tyder pa at den
gjor, er det sannsynlig at denne gkningen vil fortsette.

At forekomsten av diabetes er gkende 1 de fleste land, har ssmmenheng
med at flere blir overvektige og flere blir gamle og at de med diabetes lever
lengre. Risikoen for a fa type 2 diabetes gker med alderen. Det gjelder for
alle mennesker men sarlig for personer som er overvektige og inaktive. Men
gkning i forekomst av diabetes er ogsa stor blant yngre. I Nord-Trgndelag
fant man at gkningen forholdsmessig var like stor eller stgrre blant unge og
middelaldrende enn blant gamle 1 perioden 198486 til 1995-97.

Personer med type 1 diabetes er avhengige av insulin for a overleve. De
fleste med type 2 diabetes greier seg med bare kostomlegging og mosjon
eller ogsa tabletter. Men noen med type 2 trenger ogsa insulin for a bli godt
nok regulert.

Ett av grunnprinsippene 1 moderne diabetes-behandling er at pasienten
selv tar ansvar for den daglige behandlingen. De skal kontrollere blod-
sukkeret og vurdere hvor mye medisin de eventuelt skal ta. Moderne
metoder har gjort egenbehandling lettere, men det kreves omfattende opp-
lering og innsikt i egen tilstand. Behandlingen bade med insulin og tabletter
har blitt mer fleksibel. En kombinasjon av hurtigvirkende og langsomt-
virkende/ultralangsomtvirkende insulin gjgr det lettere a holde blodsukkeret
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nar normalt, og nye tablettyper kan ogsa tilpasses bedre til pasientens
kosthold. Det eksisterer 1 dag gode anbefalinger til helsepersonell for opp-
fglging av pasienter med diabetes. (Norsk Selskap for Almennmedisin's
handlingsprogram, som nd kommer i revidert form som nettutgave (Claudi
o0.a. 2000)).
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3 Undersokelser av diabetes og
livskvalitet i Norge

Vi vil nd ga over til a referere resultater fra forskning om diabetes og
livskvalitet. Vi konsentrerer oss om det som finnes av norske bidrag.
Hanestad (1992) var den fgrste som studerte sammenhengen mellom
diabetes og livskvalitet 1 Norge. Hun inviterte 247 pasienter med type 1
diabetes til a veere med i en stgttegruppe over en seks maneders periode og
undersgkte endringer i livskvalitet og ensomhet. Iversen (2001) gjorde en
sporreskjemaundersgkelse blant 101 personer med type 2 diabetes som gikk
til konsultasjon hos primerlege. Hensikten var a undersgke betydningen av
opplaring, sosial stgtte og sykdomsspesifikke symptomer for livskvaliteten.
(Vi vil kalle Iversens undersgkelse Opplerings-underspkelsen.) Karlsen og
Bru (2002) og Karlsen o.a. (2002, 2004a) studerte psykisk velvaere og
mestring hos 534 pasienter med type 1 og type 2 diabetes, noen behandlet av
allmennpraktikere, noen ved sykehusklinikker og noen medlemmer av
Norges Diabetesforbund. Videre gjennomfgrte de et gruppe-basert vei-
ledningsprogram med 31 av pasientene og sammenlignet med 32 pasienter i
en kontrollgruppe (2004b). (Vi vil kalle Karlsens undersgkelser Stavanger-
underspkelsene.) Graue o.a. (2003) studerte helserelatert livskvalitet hos 130
ungdommer som fikk poliklinisk behandling ved Barneavdelingen pa et syke-
hus 1 Bergen. (Vi vil kalle Graues undersgkelser Ungdomsunderspkelsene.)

De stgrste norske undersgkelsene pa dette omradet er helseunder-
sgkelsene i Nord-Trgndelag. Her vil vi gd mer i detalj, og vi skal begynne
med & gi noen opplysninger om data og metoder i Nord-Trgndelag—
undersgkelsene.

Nord-Trgndelag—undersgkelsene er unike fordi de omfatter hele den
voksne befolkningen i fylket. Det er svart fa undersgkelser om diabetes som
baserer seg pa uselekterte befolkningsgrupper, det som gjerne kalles
populasjonsbaserte utvalg. I slike undersgkelser har man funnet faerre
problemer, bade av fysisk og psykisk art (Nass o.a. 1995).

Fylket Nord-Trgndelag har vaert omtalt som et «mini-Norway» (Midthjell
2001). Befolkningens aldersfordeling er meget lik aldersfordelingen 1 resten
av Norge, og fylket har en geografisk, demografisk og yrkesmessig struktur
som avviker lite fra resten av landet, med unntak for fraveret av stgrre byer.
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Pé den annen side har Nord-Trgndelag—undersgkelsene begrensninger
ndr det gjelder muligheter til & studere deltakernes livskvalitet. Under-
sgkelsene er store ved at de dekker mange sykdommer, spesielt hjerte-/kar
sykdommer og diabetes. Men dette gjgr det problematisk & bruke noe stgrre
(tidkrevende) instrumenter for a male livskvalitet. Det undersgkelsene vinner i
bredde, taper de i dybde. Andre norske undersgkelser, som Opplarings-
undersgkelsen, Stavanger-undersgkelsene og Ungdomsundersgkelsene, er
konsentrert om problemstillingen diabetes og livskvalitet og benytter langt
bedre instrumenter til a belyse livskvalitet.

Undersgkelsene (HUNT 1 og HUNT 2) ble gjennomfgrt 1 to omganger,
1 1984-86 og i 1995-97 (en tredje undersgkelse er under planlegging). I
begge undersgkelsene ble alle bosatt i fylket fra 20 &r og opp invitert til &
delta. | HUNT 1 ble 85 100 invitert og 77 224 deltok (90.7%), 1 HUNT 2 ble
92 434 invitert og 65 599 deltok (71.0%). De ble undersgkt for lungesykdom
og hypertensjon (hgyt blodtrykk), og de som var 40 ar eller eldre ble
undersgkt for diabetes (Holmen og Midthjell o.a. 1990). I en rekke spgrre-
skjema fikk de spgrsmal om sin egen livskvalitet. De ble ogsa spurt om
deltakelse 1 arbeidslivet og om de hadde hatt forskjellige sykdommer og om
de hadde nedsatt funksjonsevne.

Den fgrste Helseundersgkelsen

1 Nord-Trgndelag, HUNT 1, 1 1984-86:
77 224 personer deltok,

svarprosent 90.7.

Den andre, HUNT 2, 1 1995-97:

65 599 personer deltok,

svarprosent 71.0.

Alle fikk et kort spgrreskjema (Skjema 1) sammen med innkallingen. Der
ble det bl.a. ble stilt spgrsmal om sykdommer («Har du eller har du hatt noen
av disse sykdommene?») og spgrsmal om nedsatte funksjoner («Har du noen
langvarig sykdom, skade eller lidelse av fysisk eller psykisk art som
nedsetter dine funksjoner i ditt daglige liv?»). Videre ble de spurt om de var
forngyd med livet. De ble ogsa spurt om de var i arbeid.

Ved oppmgte til helseundersgkelsen fikk de et nytt spgrreskjema
(Skjema 2) som de returnerte i posten. Her ble det stilt flere spgrsmal om
helse og livskvalitet. Til enkelte mindre utvalg ble det senere sendt ut flere
sporreskjemaer.
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Da HUNT 2 ble foretatt 11 ar etter HUNT 1, ble mange av spgrsmalene
fra HUNT 1 gjentatt, forst og fremst spgrsmalene om diabetes og hjerte-/kar-
sykdommer. Ogsa mange av spgrsmalene om livskvalitet ble gjentatt, men
ikke alle med ngyaktig samme ordlyd.

I alle undersgkelser er det viktig at s& mange som mulig deltar, slik at
det en finner ut, skal ha gyldighet for hele befolkningen, i dette tilfellet for
alle bosatt i Nord-Trgndelag. Frafallet, de som ikke deltok, er nemlig
sjelden helt likt fordelt pa alle grupper. Vi skal derfor beskrive frafallet i
HUNT litt neermere, for a se hvilken betydning det kan ha for vare resultater.

I befolkningsundersgkelser, slik som 1 Nord-Trgndelag—under-
spkelsene, vil man fa to typer frafall. Det dreier seg for det fgrste om
personer som blir invitert til & veere med pa undersgkelsen, men ikke mgter
opp, eller ikke svarer pa spgrreskjema. Dette er det man vanligvis forbinder
med frafall, og det er lett & beregne hvor stort det er. Nar det gjelder flere
undersgkelser i samme befolkning, der de som deltok i den fg@rste, ogsa
deltar i den neste, far vi en annen type frafall, nemlig personer som er flyttet
ut av fylket eller er dgde mellom de to undersgkelsene.

Nar det gjelder den fgrste typen frafall, dvs. personer som ble invitert
men ikke mgtte opp, var dette stgrre i HUNT 2 enn 1 HUNT 1. Det var
spesielt unge menn som ikke mgtte opp i HUNT 2. Ogsa blant de aller eldste
(90 og eldre) var det mange som ikke mgtte opp, men det gjaldt like mye 1
HUNT 1. Liksom i1 andre helseundersgkelser var frammgtet godt blant
personer 1 alderen 40-80, og sarlig godt blant de som var i alderen 60-70.
Men blant de som var under 30 eller over 90, var frafallet stort.

Det ble ogsa foretatt en frafallsundersgkelse pr. telefon. Av disse
telefonintervjuene framgikk det at mange av de unge som ikke mgtte fram,
begrunnet det med at de var travle 1 jobb, eller bortreist, bl.a. p.g.a. studier.
De eldre som ikke mgtte fram, begrunnet det oftere med sykdom, eller de
svarte at de nylig hadde vart undersgkt hos lege eller pa sykehus. (Se
nzrmere 1 Holmen og Midthjell o.a. 1990 og Midthjell 2001.) Om frafallet
utgjgr et problem, skal vi komme tilbake til 1 forbindelse med tolking av de
enkelte resultatene.

Béade Nord-Trgndelag—undersgkelsene og de andre norske under-
sgkelsene som vi omtaler i denne rapporten, baserer seg for en stor del pa
selv-rapporter, det vil si pa hva de spurte selv sa om sin sykdom og
livskvalitet. Kan vi stole pa selvrapporter? Kan en stole pa det folk sier om
sine sykdommer og sin livskvalitet?

Det varierer vel med hva det rapporteres om. Paliteligheten av selv-
rapportene om diabetes var spesielt viktig for oss. Dette ble studert i en egen
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undersgkelse (Midthjell 2001). Spgrreskjemasvarene fra Nord-Trgndelag—
undersgkelsen ble sammenlignet med diagnoser foretatt av allmenn-
praktikerne i en av fylkets kommuner. Selvrapportene ble bekreftet for 163
av 169 diabetes diagnoser og for 337 av 338 personer uten diabetes.

Nar det gjelder paliteligheten av selvrapporter om psykisk velvare, skal
vi komme tilbake til det nedenfor under kapitlet om livskvalitet.
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4 Beholder personer med diabetes sitt

arbeid?

Vil de som fér diabetes, falle ut av arbeidslivet? Vil de ga over pa ufgretrygd
eller bli pensjoneret tidligere enn andre?

Forskning utenfor Norge viser at diabetespasienters forhold til arbeids-
livet varierer fra land til land. Det varierer ogsd med tidsperiode. Noen
undersgkelser viser at personer med diabetes har lavere yrkesdeltakelse og
flere eller lengre sykefravaer enn personer uten kjente sykdommer. Lav
yrkesdeltakelse fant man 1 en amerikansk undersgkelse fra 1980-tallet (Friis
o.a. 1986), men ikke i en undersgkelse fra New Zealand pa 1990-tallet
(Baker o.a. 1993). Flere sykefraver har man funnet i en amerikansk under-
sgkelse fra 1960-tallet (Pell o.a. 1967) og 1 en engelsk undersgkelse fra
1980-tallet (Welch 1986). En annen engelsk undersgkelse (Robinson o.a.
1989) viste ikke flere, men lengre sykefravaer. New Zealand-undersgkelsen
fra 1990-tallet viste ingen forskjeller i sykefravaer nir man sammenlignet
personer med diabetes med personer uten sykdommer.

Hvorledes er situasjonen i Norge? I de undersgkelsene om diabetes og
livskvalitet som er foretatt i Norge, er det bare Nord-Trgndelag—undersgkelsene
som gir data der yrkesaktiviteten hos diabetikere kan sammenlignes med den
hos ikke-diabetikere. Vi vil derfor bare skrive om yrkesaktivitet i Nord-
Trgndelag'.

I Nord-Trgndelag—undersgkelsen 1 1984-86 (HUNT 1) ble alle spurt
om de var i arbeid. Spgrsmélene var noe endret i 1995-97 (HUNT 2), sa
sammenligning mellom de to tidspunktene er vanskelig. I begge under-
sgkelsene ble det imidlertid spurt om pensjon/trygd. Vi har valgt & bruke
pensjon/trygd som mél pd om de deltok i arbeidslivet.

I HUNT 1 ble det spurt: «Er du i arbeid for tida?». De som svarte at de
ikke var i heltids arbeid, fikk et nytt spgrsmal, og en av svarmulighetene var
om det var pa grunn av «pensjon eller trygd».

I HUNT 2 ble det spurt: «Hva slags arbeidssituasjon har du na?» Her
var ett av svaralternativene «Pensjonist/trygdet».

' I Stavanger-undersgkelsen fant Karlsen o.a. (2002) at de som rapporterte funk-
sjonsnedsettelse og/eller var sykmeldt p.g.a. diabetes, hadde nedsatt psykisk velveare,
men de sammenlignet ikke data om yrkesaktivitet hos personer med og uten
diabetes.
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Vi valgte & se n@rmere pad de som svarte «Pensjon eller trygd» eller
«Pensjonist/trygdet». Vi ville vite hvor ofte dette svaret ble gitt av personer
med forskjellige sykdommer. Var personer med diabetes oftere eller
sjeldnere pensjonert eller trygdet enn personer med andre sykdommer? Var
det flere pensjonerte eller trygdete i 1995-97 enn i 1984—-867?

Disse svarene vil jo dels vere avhengig av helsetilstanden, dels av
alders- og kjgnnsfordelingen. I var analyse har vi derfor «justert for» alder
og kjg#nn. Det vil si at vi har sammenlignet de som har samme sykdom med
andre pa samme alder og av samme kjgnn. Figur 4.1 viser sammenhengen
mellom det & vaere pensjonert/trygdet og forskjellige sykdommer/ funksjons-
nedsettelser som deltakerne i HUNT 1 og HUNT 2 opplyste at de hadde.
Figuren viser avvik fra gjennomsnittet for de forskjellige sykdommene/
funksjons-nedsettelsene. Jo stgrre negativt avvik en sykdom har, jo flere
med denne sykdommen er utenfor arbeidslivet (i betydningen pensjonert/

trygdet).

Figur 4.1: Yrkesaktivitet for noen diagnosegrupper. Avvik fra gjennomsnittet, justert
for alder og kjonn. Z-skarer.
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La oss fgrst se pa resultater fra HUNT 1 (svarte sgyler). Den horisontale
linjen viser gjennomsnittet for alle som var med 1 undersgkelsen. Grupper
som var oftere enn gjennomsnittlig trygdet/pensjonert hadde stgrre utslag jo
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stgrre andel som var trygdet/pensjonert. Som vi ser av figuren, var alle
grupper med sykdommer/funksjonsnedsettelser oftere trygdet/pensjonert enn
gjennomsnittet. Men de med diabetes 1 HUNT 1 var sjeldnere pensjonert/
trygdet enn de som hadde andre sykdommer/funksjonsnedsettelser, med
unntak for de som hadde nedsatt hgrsel. Diabetikerne var sjeldnere trygdet/
pensjonert enn de som hadde hatt slag, infarkt eller angina. Figuren viser at
det var personer som hadde nedsatt bevegelsesevne, de som oppga «annen
kroppslig sykdom» og s@rlig de som oppga «psykiske plager», som hadde
hgyest andel trygdet/pensjonert. Vi har, som sagt, «kontrollert for» alder og
kjgnn, slik at de er sammenlignet med andre pa samme alder og av samme
kjonn’.

Vi har fgrt analysene noe videre, idet vi har justert ikke bare for alder
og kjgnn, men ogsa for andre sykdommer/funksjonsnedsettelser. Begrunnelsen
er fglgende: Vi vet at mange av de som har diabetes, ogsa har andre syk-
dommer eller far nedsatt funksjonsevne. Det kan f.eks. tenkes at personer
med diabetes ogsa har fatt slag. De kan rimeligvis oftere vare trygdet/
pensjonert enn de som «bare» har diabetes. Det vil si at vi har sett pa hvor
stor andel persjonerte/trygdete det ville vart blant de med diabetes, hvis de
ikke hadde hatt andre sykdommer/funksjonsnedsettelser. Vi fant da ogsa,
som ventet, at feerre med diabetes var pensjonert/trygdet nar de ikke hadde
andre sykdommer/funksjonsnedsettelser. Konklusjonen blir at nord-trgndere
med diabetes 1 1984—86 var noe oftere trygdet/pensjonert enn personer som
ikke hadde kjente sykdommer eller funskjonsnedsettelser, men de var sjeldnere
trygdet/pensjonert enn personer som hadde hatt slag eller hjertesykdommer.

Personer med diabetes var i HUNT 1
oftere trygdet/pensjonert enn

personer uten kroniske sykdommer/
funksjonsnedsettelser,

men sjeldnere trygdet/pensjonert enn enn

personer med hjerte-/kar sykdommer.

* De med diabetes hadde et gjennomsnitt for yrkesdeltakelse som (justert for alder og
kjgnn) 1a noe mindre enn 0.2 standardavvik under gjennomsnittet for hele befolk-
ningen over 20 ar, mens f.eks. slagpasienter 1la ca 0.25 standardavvik under gjen-
nomsnittet, og de med psykiske plager la litt over 0.5 standardavvik under gjennom-
snittet. «Standardavvik» er et mye brukt statistisk mal pa forskjeller mellom grupper.
To tredjedeler av alle som er med i undersgkelsen, faller innenfor ett standardavvik
fra gjennomsnittet.
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I figuren ovenfor har vi ogsa tegnet inn resultater fra HUNT 2 (skraverte
utslag). Resultatene er ikke svart forskjellige fra de vi fant i HUNT 1. Vi ser
at personer med diabetes hadde en litt mindre andel som var pensjonert/
trygdet i HUNT 2 enn i HUNT 1. Det gjelder ogsa for personer som hadde
hatt slag, angina eller infarkt. Personer med funksjonsnedsettelser, derimot,
som personer med hgrselsnedsettelse, synsnedsettelse, eller nedsatt bevegelse,
likeledes de som hadde andre kroppslige sykdommer eller psykiske plager,
hadde en litt stgrre andel pensjonerte/trygdete 1 HUNT 2 enn 1 HUNT 1.

Personer med diabetes

og personer med hjerte-/kar sykdommer
var sjeldnere trygdet/pensjonert

1 HUNT 2 enn 1 HUNT 1.

Personer med nedsatte funksjoner

var oftere trygdet/pensjonert

1 HUNT 2 enn 1 HUNT 1.

Vi har tilsvarende data for utdanning. Det ble spurt: «Hvilken utdanning har
du fullfgrt?» Det mest sldende er at det er sveart liten forskjell mellom de
kategorier sykdommer/funksjonsnedsettelser vi har opplysninger om. Men
noe forskjell er det. Alle «diagnosegruppene», ogsa de med diabetes, har
gjennomsnittlig litt lavere utdanning enn de som ikke har noen sykdommer
eller form for nedsatt funksjonsevne.

Sammendrag

Innledningsvis stilte vi spgrsmalet: Vil personer med diabetes falle ut av
arbeidslivet? Svaret ble at det vil de 1 svart liten grad og sjeldnere enn
personer med andre kroniske sykdommer eller med funksjonsnedsettelser.

I HUNT 1 (1984-86) ble alle spurt om de var yrkesaktive, og eventuelt
1 hel- eller deltid. De som svarte at de ikke var 1 heltidsarbeid, ble spurt om
de var pensjonert eller trygdet. Vi brukte det siste svaret som mal pa deres
tilknytning til arbeidslivet og sammenlignet andelen med trygd/pensjon hos
personer med forskjellige sykdommer. Vi fant da at personer som hadde
diabetes, noe oftere var trygdet/pensjonert enn personer som ikke hadde
kjente sykdommer/funksjonsnedsettelser. Men de var sjeldnere trygdet/
pensjonert enn personer med andre sykdommer eller personer med nedsatt
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funksjonsevne. Unntaket er personer med nedsatt funksjonsevne pga. hgrsel.
Dette gjaldt ogsa nar vi «justerte» for kjgnns- og aldersforskjeller (fordi
kvinner og eldre mennesker, enten de hadde diabetes eller ikke, er mindre
yrkesaktive enn menn og yngre mennesker).

I HUNT 2 (1995-97) fant vi omtrent det samme som i HUNT 1. Men 1
HUNT 2 var en litt mindre andel trygdet/pensjonert blant de med diabetes,
likeledes blant de med hjerte-/kar sykdommer, og en litt stgrre andel av de
med funksjonsnedsettelser var trygdet/pensjonert.

Nar det gjelder utdanning, var forskjellene mellom kategoriene av
sykdommer/funksjonsnedsettelser sma, selv om alle med kroniske syk-
dommer eller med nedsatt funksjonsevne gjennomsnittlig hadde litt lavere
utdanning.
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5 Hva er livskvalitet?

I denne rapporten vil vi oppsummere det vi vet om diabetes og livskvalitet.
Men hva mener vi med livskvalitet i denne sammenhengen? Livskvalitet er
et moteord og et honngrord. Det brukes stadig mer, bade i dagligtalen og i
forskning. Men forskjellige mennesker bruker ordet pa forskjellig mate.

Hva er forklaringen pa at ordet livskvalitet stadig oftere brukes nar
samfunnsspgrsmal debatteres, og serlig ofte nar helsespgrsmal kommer
opp? Vi tror det har sammenheng med at flere og flere ser pa gkonomiske
forhold som mindre sentrale for hvor godt mennesker i vart samfunn har det.
Og flere og flere har sett at mennesker kan ha kroniske sykdommer og bli
gamle, men at plagene kan mestres nar forholdene legges til rette. Helse-
vesenet, bl.a. sykepleie, har fatt oppgaver som ikke fgrst og fremst sikter mot
a holde mennesker i live. Helsearbeidere er like mye opptatt av a lindre
plager og gjgre livet bedre for syke mennesker, som av a redde liv.

Livskvalitet er et moteord.
Stadig flere mener

at gkonomisk velstand

ikke gker var livskvalitet

og at det a forlenge livet
ikke er den eneste oppgaven
for helsevesenet.

Men fordi forskjellige mennesker bruker ordet livskvalitet forskjellig, og
fordi det sjelden defineres, blir betegnelsen noen ganger Kkritisert eller
forkastet som ubrukelig 1 serigse sammenhenger (Wyller 1998).

A. Vir definisjon av livskvalitet

Vi har valgt a ikke forkaste ordet livskvalitet, men & definere det. Ordet
livskvalitet vil 1 denne publikasjonen bli definert som psykisk velvere. Vi
knytter oss da til en forskningstradisjon som tar utgangspunkt i enkelt-
personers subjektive opplevelser. Vi definerer livskvalitet slik:
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En persons livskvalitet er hgy 1 den grad personens bevisst kognitive og
affektive opplevelser er positive og lav 1 den grad personens bevisst
kognitive og affektive opplevelser er negative.

Definisjonen er hentet fra rapporten Livskvalitet som psykisk velveere (Na&ss
2001). Livskvaltet, slik vi definerer det, har altsa a gjgre med enkelt-
personers psykiske velvare, dvs. fglelsen eller opplevelsen av & ha det godt,
av «a ha en grunnstemning av glede». Det legges vekt pa positive opp-
levelser, ikke bare pa negative. Psykiatrisk og psykologisk forskning har
tradisjonelt vart mest opptatt av negative tilstander, psykiske lidelser,
mennesker som har det vondt og vanskelig.

Livskvalitetsforskning angar
enkeltpersoners psykiske velvaere

— opplevelsen av a ha

en grunnstemning av glede.

Det legges vekt pa

bade positive og negative opplevelser.

Litt forenklet, litt mindre presist og med stgrre bruk av dagligtalens ord,
kunne vi si:

En person har hgy livskvalitet hvis personen ofte har gode fglelses-
messige og vurderingsmessige opplevelser og lav hvis personen ofte har
vonde fglelsesmessige og vurderingsmessige opplevelser.

Eller enda enklere:

Livskvalitet er a ha gode fglelser og et positivt syn pa sitt eget liv.

Slik ordet brukes her, er livskvalitet en opplevelse eller en tilstand. Det kan
vaere en opplevelse av engasjement, av stolthet, av kjerlighet eller glede.
Men det kan ogsa vare en opplevelse av meningslgshet, skam, fientlighet
eller nedstemthet. Mange andre ord kan brukes til a beskrive gode eller
vonde tilstander, tilstander vi gnsker oss, f.eks. lykke, tilfredshet, styrke, ro
og harmoni, eller som vi helst ikke vil ha, f.eks. bekymring, angst,
kjedsomhet, hjelpelgshet. Hver enkelt forsker vil stille spgrsmal basert pa
egne verdier. I Nord-Trgndelag—undersgkelsen har vi stilt spgrsmal om
glede, ro og tilfredshet, om angst og ensomhet. I andre undersgkelser har en
stilt spgrsmal om autonomi, mestring, personlig vekst (Ryff 1989).
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I forskning om livskvalitet
kan vi stille spgrsmal om
glede og tilfredshet

om engasjement og kjerlighet,
om angst og nedstemthet.

Interesse for livskvalitetsbegrepet kom i Norge fgrst blant samfunnsvitere pa
80-tallet (Kolstad 1985, Mastekaasa o.a. 1988). Begrepet kom ogsa inn i
medisinske problemstillinger (Moum o.a. 1990, Moum 1992), og interessen
skjgt fart innenfor sykepleien med Hanestads og Rustgens arbeider pa 1990-
tallet (Hanestad 1992, Rustgen 2001). Hanestad studerte diabetespasienter,
og hennes avhandling var det fgrste forskningsarbeidet som handlet om
livskvalitet og diabetes 1 Norge.

B. Andre definisjoner av livskvalitet

I var definisjon av livskvalitet er psykisk velveere i fokus, og vi bruker de to
betegnelsene som synonymer. Subjektivt velvaere er en annen betegnelse for
en god tilstand slik denne oppleves av enkeltindividet. Ordet lykke er
beslektet med psykisk velvare, men brukes ofte for et noe snevrere begrep,
serlig utenfor fagspraket. Det sammme gjelder tilfredshet. Noen legger vekt
pa a skille mellom lykke og tilfredshet (Sirgy 2001), de mener lykke
beskriver fglelser, mens tilfredshet beskriver vurderinger — vurderinger av
hvordan livet vart er, i forhold til en standard for hvordan vi mener det bgr
veere. Undersgkelser har vist at 1 den vestlige verden er livstilfredshet mer
pavirket av materielle forhold, som inntekt og bolig, mens opplevelser av
lykke er mer influert av forhold til andre mennesker (Sirgy 2001).

I var definisjon ovenfor tar vi med bade fglelsesmessige og vurderings-
messige opplevelser. Vi tenker oss at noen mennesker vurderer sitt liv som godt,
selv om de ikke har s@rlig sterke fglelsesmessige opplevelser (og heller ikke er
fri for negative fglelser). Og omvendt: Noen mennesker har mange og varige
positive fglelser, de har en grunnstemning av glede og er sjelden nedstemte —
selv om de ikke er svert tilfredse, de synes menneskelivet er langt fra fullkom-
ment. Men det er grunn til a tro at fglelser og vurderinger pavirker hverandre
sterkt. Personer som opplever mye glede, vil lettere vare tilfreds med livet.

Lykke beskriver fglelser.
Tilfredshet beskriver vurderinger.
Fglelser og vurderinger

pavirker hverandre.
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Ordet livskvalitet blir ogsa brukt pa andre mater, noen ganger for et mer
omfattende begrep slik at ogsa levekar (som inntekt, boligforhold, yrke
m.m.) inkluderes i begrepet, andre ganger for et snevrere, f.eks. nar livs-
kvalitet oppfattes som synonymt med mental helse.

Noen definerer livskvalitet
som gode levekar

eller som bade gode levekar
og psykisk velvere.

Vittersgs (1998) bruk av livskvalitet kan std som eksempel pa en bruk som
er videre enn var:’

Livskvalitet
Subjektive aspekter Objektive aspekter
A A / A A
Selvaktualisering Subjektivt Helse Sosial Frihet
velveere velferd

Vittersg inkluderer bade subjektive og objektive aspekter i sin definisjon av
livskvalitet. Han plasserer helse under begge. Vi snakker jo ofte om subjektiv
helse, dvs. den enkeltes egen vurdering av & vere mer eller mindre syk eller
frisk, samtidig som vi skiller mellom denne oppfatningen og vurderingen fra
en utenforstaende, vanligvis en lege.

Det Vittersg kaller Social Welfare (her oversatt som Sosial velferd), antar
vi ligger nar opp til det vi kaller levekar. Andre bruker ordet livskvalitet for
snevrere begrep og inkluderer bare objektive aspekter. I en artikkel 1 Scientific
American, October 2002, under overskriften Quality of Life, beskrives det de
kaller «material quality of life» som forskjellig fra «standard economic
measures». De viser kurver for utvikling fra 1980 til 2000 1 Index of Economic
Well-Being. Norge og Canada har hatt den mest positive utviklingen i denne
sammenligningen. Indeksen inkluderer gkonomisk likhet og trygghet, bl.a.
risiko for arbeidslgshet. Pa dette grunnlaget hevdes det at «the U.S. is the best
place to be a rich child, but for the poor child the best is Norway».

3 Vi har oversatt Vittersg fra engelsk.
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Selv mener vi den avgrensningen som vi har valgt, gir et fruktbart og
verdifullt begrep. Det er klart nok — eller snevert nok — til & kunne brukes i
forskning. Og det reflekterer en persons egen vurdering av sitt liv og sin
livssituasjon. Det er interessant nar det settes i relasjon til levekar og sosial
klasse, eller til sykdom og helsetjenester, til sosiale nettverk, barns oppvekst-
vilkar osv.

Var definisjon gir
et fruktbart begrep
for empirisk forskning.

Fgrst og fremst er livskvalitet sentralt i forhold til grunnleggende verdier,
bade i vart verdisystem og andres, i var kultur og i ikke-vestlig kultur. Dalai
Lama (2000) skrev:

@nsket om og trangen til a bli lykkelig kjenner ingen grenser. Det er noe
som ligger i var natur. Som sadan trenger det ingen begrunnelse, og det
rettferdiggjgres av det enkle faktum at det er noe vi med rette og ut fra
var natur gnsker.

Levekarsbegrepet er ikke pd samme mate verdimessig forankret, selv om
nivaet — den materielle velstanden — varierer mye, historisk som geografisk.
I seg selv er ikke vare levekar gode eller darlige.

@konomiske forhold har bare interesse i den grad de gjgr mennesker
lykkelige. (Oswald 1997)

Det betyr ikke at det ikke er sammenheng mellom gkonomiske forhold og
psykisk velvere. Tvert 1 mot, hvis vi sammenligner land med hgy og lav
levestandard, vil vi se at levekdrene har stor betydning for det psykiske
velveret (se nedenfor under D). Men vi ser pa levekar som midler, ikke som
mal.

Noen mennesker har gode levekar, f.eks. et trygt arbeid og hgy inntekt,
men de har likevel ikke et godt liv, kanskje fordi familielivet ikke er godt
eller fordi de har et urealistisk hgyt ambisjonsnivd. Sammenhengen mellom
gkonomi og andre materielle forhold pa den ene siden og tilstander av glede
og andre positive opplevelser pa den andre siden, ma empirisk utforskes for
a fastsla betydningen av forskjellige levekar for det psykiske velvaret.
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Levekar er ikke

verdimessig forankret.
Levekarene har ikke egenverdi,
de er midler til & oppna
psykisk velvere.

Mental helse er et snevrere begrep enn vart livskvalitetsbegrep. Det angar en
vesentlig side ved livskvaliteten, den som har med negative opplevelser a
gjore, fgrst og fremst psykiske lidelser. Men begrepet sier lite om mulige
positive opplevelser. De fleste med darlig mental helse har store psykiske
plager. Det kan vare fobier eller generell angst, og det kan vare depresjon
eller sterk skyldfglelse. Men noen med mentale sykdommer har ogsa mange
gleder. De kan ha like mange gleder som andre, men har ogsa perioder med
sterk nedstemthet, bekymring eller uro. Og omvendt: noen mennesker har
god mental helse, — de er ikke deprimerte eller plaget av angst. Men ikke alle
har mange positive opplevelser, de er ikke spesielt glade eller engasjerte. 1
tabellen nedenfor har vi klassifisert variasjoner 1 gleder og psykiske plager,
for & illustrere hva mental helse omfatter i forhold til livskvalitet.

PSYKISKE PLAGER

MANGE FA
G MANGE 1 Mange gleder 2 Mange gleder
L 0g mange plager og fa plager
E
D FA 3 Fagleder 4 Fagleder
E 0g mange plager og fa plager
R

En livskvalitetsforsker sgker etter kunnskap som kan bidra til & redusere
plagene og gke gledene. Dette innebaerer a bringe sa mange som mulig over
i rute 2 — til mange gleder og f& plager. Mental helseforskning skiller (skilte)
ikke mellom 1 og 3 eller mellom 2 og 4 — den er mer opptatt av a redusere
plagene enn av a gke gledene. Den tar primert sikte pa & bringe sa mange
som mulig ut av rute 1 og 3 — den tar sikte pa a hjelpe pasientene til a bli
mentalt friske, til & bli kvitt de psykiske lidelsene. Men i dag er psykiatrien i
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stadig stgrre grad opptatt av livskvalitet, av & styrke pasientenes positive
opplevelser, ikke bare av a behandle sykdom (Sgrensen og Nass 1996).

Hver enkelt av oss kan ha vare verdimessige preferanser mht hvilken
«rute» vi gnsker a vaere i. Mange (de fleste ?) vil foretrekke rute 2, de gnsker
a vere glade det meste av tiden og triste sa sjelden som mulig. Men det er
sikkert noen som foretrekker a vere i rute 1: De gnsker seg bade lykke og
lidelse, szrlig hvis de kan oppna stor lykke. Andre foretrekker et liv som er
jevnt godt det meste av tiden. De gir avkall pa «topp-opplevelsene», pa a
«leke under himmelvelvingen», og er forngyd med & vare «ganske lykkelig»
hvis de slipper depressive perioder.

Flere amerikanske undersgkelser har studert folks spgrreskjemasvar om
varighet og intensitet av fglelser, og konkluderer bl.a. med fglgende (Diener
o.a. 1991):

- De fleste nord-amerikanere opplever intense positive fglelser meget
sjelden.

- De fleste opplever moderate positive fglelser det meste av dagen.

- De fleste som svarer at de er «meget lykkelige», opplever sjelden
intense positive fglelser.

- De fleste som svarer at de er «meget lykkelige», opplever moderate
positive fglelser det meste av dagen.

- Intense positive fglelser er verken ngdvendige eller tilstrekkelige
betingelser for & oppfatte seg selv som lykkelig.

- Intense positive opplevelser har omkostninger, de kan fgre til at
senere hendelser oppleves mindre positivt.

- Intense positive fglelser vil ofte fglge etter en periode av savn og
lidelse.

Noen mener at det ville vaere kjedelig a vere lykkelig hele tiden. Vincents
Johannessen og Weidemann (1993) uttrykker dette slik:

Nar livet er verdt a leve, er det fordi det er sa omskiftelig. Alle lyse sider
vil std i kontrast mot en mgrk bakgrunn av sorg og lidelse. Som jeg
allerede har veart inne pa, er et liv i ren lykke en ren umulighet. Og det
er en tilverelse som ville vere helt uutholdelig. Filosofen Bertrand
Russell skrev i sin selvbiografi at han ikke gnsket seg himmelen — et
kjedelig sted med prester og profeter og hvor ingenting forandret seg.
«Hyvis dette er himmelen,» sa han, «sa foretrekker jeg helvete».
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Vi tror mange vil si at i deres himmel er det ikke kjedelig, og det er verken
prester eller profeter der. Andre vil kanskje si: Men om si skulle vare, sé tar
vi heller med noen prester og profeter, for a slippe helvete.

Slik vi oppfatter lykke, er det en selvmotsigelse a si at en lykkelig
tilverelse er kjedelig, for de som kjeder seg, er uengasjerte og finner ikke
mening med livet. En annen sak er at svert mange mener det ikke er mulig a
vare lykkelig hele tiden. Vi tror at dette langt pa vei er riktig. Nedturer, som
vi alle fra tid til annen opplever, vil avlgses av oppturer som forsterker var
opplevelse av glede (Sirgy 2002). Men det betyr ikke at nedturene er
verdifulle 1 seg selv — de er verdifulle som midler og erfaringer, oftest i etter-
hand, i den grad de gker var fglsomhet og vare muligheter for a oppleve
gleder i framtiden.

Forskere har eksperimentert med 4 manipulere forsgkspersoners
psykiske velvare. Kozma og medarbeidere (Kozma o.a. 1992) utarbeidet en
modell for psykisk velvaere der de kombinerte kort- og langtids affektive
tilstander. De mente at korttids-reaksjoner lot seg manipulere av positive og
negative pavirkninger («mood induction») gjennom film, musikk o.a.
Forsgkspersoner ble invitert til & svare pa spgrreskjema i et laboratorium, der
det ble spilt musikk i bakrommet. Spgrreskjemasvarene ble pavirket av om
bakgrunnsmusikken var munter eller trist. Mest positive svar fikk de fra
forsgkspersoner som fgrst fikk hgre trist musikk og senere munter musikk.

Mange har store psykiske plager, og likevel har de mange gleder.
Kvinner sier oftere enn menn at de er lykkelige, men de sier ogsa oftere at de
har psykiske plager, som angst og depresjon (Nass 2001). Mange positive
og mange negative opplevelser opptrer ofte hos samme individ, noen ganger
til og med samtidig. Undersgkelser har vist at det ikke er noen sterk (negativ)
sammenheng mellom tendens til & vaere mye glad og tendens til a4 vaere mye
nedstemt (Diener o.a. 1999). Men en viss korrelasjon er det, og personer
som svinger svart mye, vil ikke sa ofte si at de er lykkelige.

Er det da bare enkeltpersoners livskvalitet som bestemmer om en
handling har gode eller darlige konsekvenser? Pa lang sikt, ja, og i vart
verdisystem, ja. Men ikke pa kort sikt, for i praksis md en handlings verdi
vurderes ut fra en lang rekke ukjente og usikre konsekvenser. I det daglige
underkaster vi oss mange begrensninger, f.eks. trafikkregler, som gir oss
kortvarige plager. Vi har behov for prinsipper eller regler som hjelper oss til
a velge, f.eks. en regel om ikke & akseptere tortur, selv ikke i situasjoner der
dette antas a avverge mange menneskers store lidelser. I verdifilosofisk
sammenheng kan dette standpunktet kalles «regel-utilitarisme».
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Var definisjon bygger pa et verdivalg. En definisjon av livskvalitet kan
forstds som avgrensing av et forskningsfelt, men ogsa som en verdi-
prioritering. Selv om vi mener vart livskvalitetsbegrep er sentralt i forhold til
grunnleggende verdier, bade i var kultur og i andre kulturer, vil mange velge
annerledes. Noen prioriterer en rettferdig samfunnsorden, noen narhet til
Gud, noen velger et rettskaffent liv, et liv 1 oppofrelse for andre. Innenfor
helsevesenet vil mange prioritere a redde liv. Om det livet som reddes, er et
lykkelig liv, er i prinsippet underordnet.

Malsettingen med livskvalitetsforskning er 4 fremme enkeltpersoners
velvere. Vil det si at vi gir grgnt lys for selvutfoldelse pa bekostning av
andre? Andres velvere er selvfglgelig like mye verdt som eget velvere. Pa
kort sikt ma man ofte prioritere handlinger som fgrer til redusert psykisk
velvaere for enkeltpersoner eller grupper av mennesker. Ofte nekter vi
enkeltmennesker selvutfoldelse (f.eks. i en skoleklasse), fordi den gar ut
over andre, eller den gér ut over dem selv pa lang sikt. Solidaritet og omsorg
kan vaere mer effektivt enn individualistiske overveielser. Men politiske
systemer eller ideologier basert pa solidaritet er ikke gode i seg selv, selv om
de kan vare gode som midler til & fremme befolkningens psykiske velvaere
bade pa kort og lang sikt. Forskningens fremste oppgave er & belyse de
forhold i samfunnet som fremmer og hemmer det enkelte menneskes
livskvalitet.

C. Kan livskvalitet males?

Hvis livskvalitet skal vare fruktbart som malsetting for helsepolitikk eller
for medisinsk behandling, ma vi ha metoder til & sammenligne enkelt-
personers livskvalitet. Vi kan f.eks. spgrre om det medisinske framskrittet
som har funnet sted innenfor diabetesomsorgen, har fgrt til en bedring 1
livskvaliteten for personer med diabetes. Hvordan skal vi finne ut det?

En opplevelse er en indre, subjektiv tilstand, ikke direkte observerbar
av andre enn det individet som har opplevelsen. Den er tilgjengelig ved
introspeksjon fra individet selv. Indirekte kan andre bli kjent med
opplevelsen ved at individet selv forteller om, rapporterer om, beskriver den.
De som mottar fortellingen, kan godta eller ikke godta beskrivelsen. Andre
mennesker kan ogsa bli kjent med opplevelsen ved a observere individet,
dets utseende og handlinger. Selvrapportene og observasjonene kan brukes
som indikatorer pa at tilstanden er tilstede.
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Psykisk velvare kan studeres
indirekte ved indikatorer,
ved at individet rapporterer
eller blir observert.

Nevrofysiologer arbeider med a forstd sammenhengen mellom opplevelsene
og prosesser 1 hjernen (Blackmore 2003, Damasio 2002). Vi vet at fysiske
prosesser 1 hjernen er korrelert til menneskers indre opplevelser. Man har
malt aktivitet i frontallappene i forbindelse med emosjonelle opplevelser,
aktivitet i venstre frontallapp nar opplevelsene er positive, i hgyre nar de er
negative. Undersgkelser av buddhistiske munker har vist vedvarende sterk
aktivitet 1 venstre frontallapp, noe de selv tilskriver meditasjon (Flanagan
2003). Fremtiden vil vise om dette er mer enn science fiction.

En indikator er god i den grad den gjenspeiler den uobserverte
tilstanden som skal mailes. Dette er en prinsipiell og teoretisk betraktning. I
praksis utarbeides indikatorer og metodiske tiln@erminger ut fra en teori om
hva vi gnsker & undersgke. De prgves ut og forbedres gjennom gjentatte
undersgkelser med ulike fremgangsmater, der det fremste kriterium er om
analysen gir mening og resultatene er stabile. De metoder som brukes i1 dag
for & male livskvalitet, er i alt vesentlig selvrapportering, enten muntlig etter
intervju (mer eller mindre strukturerte) eller skriftlige svar 1 spgrreskjema.
Péargrende eller andre som kjenner personen, kan ogsa intervjues eller svare
pa spgrreskjema.

I Nord-Trgndelag—undersgkelsene ble det brukt spgrreskjema. Disse
undersgkelsene omfatter si mange personer at denne metoden er den eneste
praktisk overkommelige. Den har ogsa andre fortrinn (se nedenfor om
idealisering). I Nord-Trgndelag—undersgkelsene ble det spurt bade etter
egenvurdert helse, ogsa kalt subjektiv helse, etter livstilfredshet m.m. (se
ovenfor i kap 3). Vi har ogsa foretatt en kvalitativ undersgkelse (ustrukturerte
intervjuer) av 21 personer med diabetes (Eriksen og Nass 1998). Resultatene
fra disse intervjuene skal vi presentere i1 senere kapitler (se kap. 7 og 8)

De mest brukte metodene er
selvrapportering

ved intervju eller spgrreskjema.
Et intervju kan vere

strukturert eller ustrukturert.
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Det er vanskelig 4 vurdere péliteligheten av selvrapporter om psykisk
velvere. Men enkelte feilkilder kan vi belyse. En feilkilde som kan vere et
problem, er at folks svar fluktuerer: Noen er glade den ene dagen og triste
den andre. Hvis de f.eks. svarer pa et spgrreskjema pa onsdag, og sier at de
er tilfreds med livet, kan det godt hende at de ville svart annerledes om de
hadde fatt spgrreskjemaet tirsdag. Dette regner vi som naturlige svingninger:
Det er slik folk er, de har ikke samme syn pa seg selv hele tiden, og de er
ikke like glade hele tiden. Fluktuasjonene gjgr det vanskelig a skaffe
kunnskap om det vi vil fram til, nemlig om personene som er med i
undersgkelsen, ofte eller langvarig er glade eller nedstemte.

Hvis det er fa personer med i undersgkelsen, vil slike tilfeldige
fluktuasjoner utgjgre en feilkilde. Men feilkilden har ikke sa stor betydning i
stgrre undersgkelser, der tilfeldige svingninger hos noen personer oppveies
av svingninger hos andre 1 samme kategori, f.eks. hos personer med
diabetes. I Nord-Trgndelag—undersgkelsene er antall personer som deltar, sa
stort at fluktuasjoner ikke utgjgr noe problem.

Fluktuasjoner utgjgr en feilkilde
i undersgkelser med sma utvalg,
men 1 liten grad 1 undersgkelser

med store utvalg.

Fluktuasjoner kan ogsa studeres som et tema i seg selv. En metode som blir
kalt Experience Sampling Method (ESM), tar nettopp sikte pa & studere
svingninger i stemninger. Metoden er brukt for & undersgke tendringer
(Csikszentmihalyi og Larson 1984, Csikszentmihalyi og Hunter 2003).
Deltakerne fikk utlevert armbandsur som sendte ut signaler med tilfeldige
mellomrom atte ganger daglig i en uke, og var instruert om & svare pa et
strukturert spgrreskjema nar de fikk et signal. Spgrsmélene angikk hvor de
befant seg, hvem de var sammen med, hva de gjorde og deres psykiske
velvere i gyeblikket. Undersgkelsen tok bl.a. sikte pa a kaste lys over den
enkeltes opp- og nedturer, ved a studere hvilke forhold som pavirker deres
psykiske velvaere og betydningen av variasjoner i omgivelsene og samspill
med personlighetstrekk. Begrepet flow er sentralt 1 undersgkelsen, dvs. de
unges engasjement i det de foretok seg og betydningen av forholdet mellom
utfordring og dyktighet.
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Fluktuasjoner kan studeres ved
Experience Sampling Method (ESM)
som gir hyppige selvrapporter.

En annen feilkilde i undersgkelser av psykisk velvare, kan vare at ikke alle
mennesker svarer @rlig. De kan f.eks. idealisere — de sier at de har det bedre
enn de faktisk har det, og ofte tror de pa det selv. Om alle idealiserer like mye,
blir idealisering ingen feilkilde. Men slik er det jo ikke — det antas & vare store
individuelle forskjeller mht. hvor mye en idealiserer. Det ser ut til at
idealisering er et stgrre problem 1 forbindelse med selvrapporter i1 intervjuing
enn 1 spgrreskjema (Moum 1999). Men man har funnet liten forskjell i
idealisering mellom ulike grupper, f.eks. mellom menn og kvinner. Det
relevante for oss er om det idealiseres mer eller mindre blant folk som har
diabetes enn blant folk som ikke har det. Det kan ikke utelukkes. Men det er
usannsynlig at det idealiseres mer blant folk med diabetes enn blant folk med
andre kroniske sykdommer, f.eks. hjerte—/kar sykdommer. Det er kjent at eldre
idealiserer noe mer enn yngre og folk med lav utdanning noe mer enn folk
med hgy. Bl.a. derfor har vi i alle de analysene som omtales 1 denne rapporten,
«justert for» aldersforskjeller, dvs at vi har sammenlignet personer med
samme alder. Nar det gjelder utdanning, er dette et mindre problem i diabetes-
undersgkelser, for, som vi har sett ovenfor, er det svaert sma forskjeller
mellom personer med og uten diabetes mht utdanningsniva.

Idealisering er en feilkilde.

Det idealiseres mer blant gamle

og blant personer med lav utdanning.
Det idealiseres mer 1 intervjuer

enn 1 spgrreskjema.

Innenfor helsetjenesteforskning er det i de siste 10-20 ar utarbeidet en rekke
malemetoder for a undersgke helserelatert livskvalitet. Her har forskere
kombinert spgrsmal som sikter inn mot det vi har kalt psykisk velvare og
spgrsmal rettet mot sykdom. Man sa et behov for a skille mellom generell
eller global livskvalitet og de aspekter ved livskvaliteten som er relevant for
helse og helsetjenesten (Wahl og Hanestad 2004). Mye brukt internasjonalt
og i Norge er SF-36 (Ware og Gandek 1994, Ware o.a. 1993). Ogsa Verdens
helseorganisasjons WHO QOL har internasjonal utbredelse og har vert
brukt i Norge (WHO QOL GROUP 1998).
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Mye brukte instrumenter
for undersgkelse av
livskvalitet og helse
er SF-36 og WHO QOL.

Disse instrumentene omfatter spgrsmal om velvere og sykdom generelt,
men de kan ogsa kombineres med spgrsmal rettet mot spesielle sykdommer,
f.eks. diabetes. Et slikt instrument er PAID som stir for Problem Areas in
Diabetes, en skala med 20 spgrsméal som belyser «emosjonell tilpasning til et
liv med diabetes» (Welch o.a. 1997). Et annet som er kalt ADS, Appraisal of
Diabetes Scale, har bare 7 spgrsmal (Carey o.a. 1991).

Det foreligger na et diabetes-rettet spgrreskjema oversatt til norsk,
ADDQoL, (Audit of Diabetes Dependent Quality of Life) men det har ennd
ikke vert brukt i Norge (Wahl og Hanestad 2004).

Korte spgrreskjema

rettet mot personer med diabetes
kan brukes sammen med generelle
livskvalitets-spgrreskjema.

D. Hvorfor har noen hoyere livskvalitet enn andre?

Livskvalitetsforskere har interessert seg for forhold sa forskjellige som
gkonomi og personlighet (Neass 2001). Det a vare fglelsesmessig stabil, og
det & vaere utadvendt, sosial, er relativt stabile egenskaper, som har positiv
sammenheng med psykisk velvaere. Dette skal vi se na&rmere pa nar vi
skriver om mestring mot slutten av denne rapporten. Som vi har vart inne pa
ovenfor, er det enighet om at gkonomi og materiell velstand er positivt for
psykisk velvaere. Men det betyr mye mindre i var del av verden enn i land
med lavere gkonomisk levestandard (Schyns 2002), kanskje fordi materiell
overflod har medfgrt sivilisasjonssykdommer (Kasser 2002, Hellevik, 2003).
Diabetes er en slik typisk sivilisasjonssykdom i den forstand at den sprer seg
1 takt med vestlig livsstil.

Det er ogsa enighet om at personlighetstrekk har betydning for hvor
godt vi far det i livet. Videre er det a ha et godt ekteskap eller et godt forhold
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til andre mennesker av stor betydning. Ellers er det mange forhold av mer
generell art som kan spille inn. En overordnet positiv holdning til livet vil
pavirke hvorledes vi oppfatter og tolker vare individuelle erfaringer. Noen
mennesker har tendens til a vere tilfreds med det meste. Det kan ogsa vare
slik at en person som opplever a bli utsatt for en ulykke eller en kronisk
sykdom, kan bearbeide og mestre denne negative erfaringen slik at deres
livskvalitet blir lite eller ikke redusert. Vi vil ta opp temaet mestring i det
siste kapittelet.

I denne rapporten er sykdom og behandlig av s@rlig interesse. Nar vi
spor folk om hva som er viktig for at de skal ha det godt, er det mange som
sier at familien er viktig, men like mange sier at ogsa helse er viktig (Nass
2001). Sammenhengen mellom helse og livskvalitet har imidlertid vist seg a
vare langt fra enkel. Mange personer med en alvorlig sykdom skarer hgyt pa
ulike mal for livskvalitet, og folk uten sykdommer kan si de har lav
livskvalitet (Eriksen og Nass 1998). Empiriske sammenhenger mellom
sykdom og psykisk velvare synes fgrst og fremst 4 gd gjennom subjektiv
helse, eller egenvurdert helse, hvorledes den enkelte selv oppfatter sin
helsetilstand (Rubin og Peyrot 1999). Brief o.a. (1993) skisserte en modell
for sammenhengen mellom objektive livsbetingelser (for eksempel en syk-
domsdiagnose), tolkning av livsbetingelser (for eksempel subjektiv helse —
hvorledes sykdommen oppleves) og subjektivt velvaere. Den enkeltes person-
lighet vil medvirke til hvilken betydning sykdommen far for det psykiske
velvaere (se figur). Syke menneskers evne til & mestre sykdommen, til a
tilpasse seg, er viktig og kan forklare at s mange med kroniske sykdommer
lever et godt liv.

Personlighetstrekk
(f. eks. utadvendthet) \

Tolking av livsbetingelser Subjektivt
(for eksempel subjektiv > velvaere

helse)
Objektive /
livsbetingelser

(f. eks. en kronisk
sykdom)
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E. Har undersokelser av livskvalitet bidratt til 4 gjere
helsetjenester bedre?

I sin undersgkelse av personer med type 2 diabetes i kommunehelsetjenesten
skisserte Iversen (2001) en arbeidsmodell for de problemstillingene hun ville
ta opp 1 undersgkelsen. Hun ville undersgke hvilken betydning oppleering
hadde for pasientenes livskvalitet, og videre betydningen av sosial stgtte,
blodsukkerkontroll, sykdomsspesifikke symptomer (f.eks. tretthet), demo-
grafiske variabler og behandlingsvariabler. Modellen gir en enkel oversikt
over faktorer som har vart tatt opp i undersgkelser av diabetes og livskvalitet.

e Sosial

e Opplering |—> + Livskvalitet ++ <«— stotte

+

e HbAlc
e Sykdomsspesifikke symptomer

e Demografiske variabler
e Behandlingsvariabler

+ liten grad 4 middels sterk grad 4+ sterk grad

Siktemalet med Iversens undersgkelse var a kartlegge oppleringsstrategier
overfor personer med type 2 diabetes i kommunehelsetjenesten for derved a
«bidra til en best mulig organisering av diabetesomsorgen». Resultater fra
undersgkelsen peker pa forhold i kommunehelsetjenesten som kan forbedres,
serlig at pasientene gnsket seg mer informasjon. Dette er i trad med en tid-
ligere undersgkelse (Iversen 1995) der det kom fram at medmenneskelighet,
tid og kontinuitet hadde stor betydning for opplaringssituasjonen.

Ogsa Karlsen o.a. (2004a) foreslar en modell for a forklare betydningen
av sosial stgtte («support») for diabetespasienters livskvalitet.
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Stotte - »| Psykologisk velveere

Diabetes
type
som moderator

Diabetes-relatert
mestring

Karlsen o.a. fant at alle disse forhold hadde betydning, og at s®rlig stgtte,
bade fra hjelpeapparatet og fra familien, var positivt for livskvaliteten.

I Nord-Trgndelag—undersgkelsene (HUNT 1 og 2) var legene serlig
opptatt av hgyt blodtrykk og diabetes. Da HUNT 1 ble planlagt, var det bl.a.
for a finne personer som hadde for hgyt blodtrykk og/eller diabetes uten a
vite det, og som trengte behandling (Holmen og Midthjell o.a. 1990). Men
mange innenfor helsetjenesten var samtidig bekymret for om noen deltakere
i undersgkelsen skulle bli overdrevent engstlige ved a fa en diagnose. Ikke
alle leger er enige om hva som er «for hgyt». I mange tilfeller vil en person
med hgyt blodtrykk eller hgyt blodsukkerniva fa rad om a endre livsstil,
serlig om mosjon og spisevaner. Men de som planla HUNT 1, tenkte ogsa
pa befolkningens livskvalitet. Ville en diagnose gjgre dem engstlige, ville
det redusere livskvaliteten?

Kort etter HUNT 1 ble det gjennomfgrt en oppfglgingsundersgkelse (se
ovenfor kap 3). De som hadde fatt diagnosen hgyt blodtrykk, ble etter ett til
tre ar tilsendt et spgrreskjema der spgrsmalene om psykiske plager og
psykisk velvare ble stilt pa nytt (Moum o.a. 1990). De ble sammenlignet
med andre som i denne perioden ikke hadde fatt diagnosen hgyt blodtrykk.
Man fant ingen endring 1 psykisk velvare som fglge av diagnosen. Derimot
var det et redusert velvare blant personer som hadde opplevet andre
negative livshendelser i lgpet av det siste aret, som f.eks. skilsmisse. Og en
endring 1 positiv retning fant en hos dem som fortalte om positive hendelser,
som ekteskap og barnefgdsler.

Ogsa endring i livskvalitet som fglge av a fa sykdommen diabetes ble
studert, etter at HUNT 1 ble fulgt opp av HUNT 2. Dette vil vi ta opp i neste
kapittel som handler om vart hovedtema — nemlig sammenhengen mellom
psyksisk velvare og diabetes.
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Sammendrag

Ordet livskvalitet brukes pa flere forskjellige mater. I denne rapporten har vi
brukt det som betegnelse for et subjektivt begrep, livskvalitet som psykisk
velveere. Slik vi bruker ordet, har det & gjgre med enkeltpersoners fglelse
eller opplevelse av a ha det godt. Definisjonen omfatter bade kognitive
aspekter, dvs tanker og vurderinger, og affektive aspekter, dvs falelses-
messsige tilstander.

Denne definisjonen foreslar et snevrere begrep enn de tiln@rminger
som ogsa inkluderer levekar som en del av livskvaliteten. Men vart begrep
er mer omfattende enn mental-helse begrepet, som legger mest vekt pa
negative opplevelser.

Det er viktig a skille mellom arsaker til hgy livskvalitet pa den ene side
og definitoriske kjennetegn pa begrepet pa den annen side. Levekar, dvs. de
objektive betingelsene som vi lever under, kan pavirke livskvaliteten, men
tas ikke med i definisjonen. Vi gnsker a belyse forholdet mellom levekar og
hvorledes levekarene oppleves av den enkelte. Vi mener begrepet, slik vi
avgrenser det, er fruktbart i vitenskapelige sammenhenger. Vi begrunner
valget ogsa ut fra verdifilosofiske betraktninger. Vi gnsker & fremme det
psykiske velvearet i befolkningen fordi vi ser pa psykisk velvaere som et
gode 1 seg selv, ikke bare som et middel.

De mest brukte indikatorene pa psykisk velvare har veart selvrapporter,
der man har brukt intervju og spgrreskjema. Man har ogsa intervjuet
pargrende eller andre som antas a kjenne den som er med i undersgkelsen.
Men intervjuer kan vere mer eller mindre strukturerte, vi har f.eks. foretatt
21 ustrukturerte intervjuer med diabetespasienter i Nord-Trgndelag, som
supplement til de store spgrreskjema—undersgkelsene. De opplevelsene som
man tar sikte pa a undersgke, vil anga bade vurderingsmessige og fglelses-
messige opplevelser, av bade positiv og negativ karakter. Man har funnet at
de som ofte har negative fglelser, ikke ngdvendigvis sjelden har positive
folelser, derfor kan positive og negative opplevelser betraktes som to
uavhengige dimensjoner av psykisk velvere. Vekten pa de positive opp-
levelsene er det som skiller forskning om psykisk velvare fra forskning om
psykiske lidelser og mental helse.

Det er vanskelig a vurdere paliteligheten av egenrapportering. Vi har
omtalt to viktige feilkilder i1 forbindelse med undersgkelser av psykisk
velvare, fluktuasjoner og idealisering. Fluktuasjoner har & gjgre med kort-
siktige stemningsendringer som kan gi varierende resultater, avhengig av
dagsform eller enda kortere svingninger i humgr. Dette fgrer til usikkerhet i
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resultatene. Test-retest undersgkelser viser at dette ikke er et stort problem 1
undersgkelser av store grupper, men har man et svert lite utvalg, ma man
vare forsiktig med generalisering. Den andre feilkilden av betydning
omtales gjerne som idealisering, det forhold at de fleste mennesker har
behov for & tegne et idealisert bilde av seg selv. Formalet med idealiseringen
kan dels vere a gjgre et godt inntrykk pa andre, dels a styrke egen selv-
fglelse. Om alle idealiserer like mye, blir idealisering ingen feilkilde. Man
har funnet at eldre personer og personer med lav utdanning har stgrre
tendens til & idealisere enn yngre mennesker og personer med hgy utdan-
ning. Man har ogsa funnet at tendensen er sterkere i intervjuer enn i
spgrreskjema-undersgkelser. Bade fluktuering og idealisering er interessante
temaer 1 seg selv, ikke bare som feilkilder, og vi kan vente ny forskning som
belyser slike tema.

Et godt forhold i1 familien, s@rlig for yngre mennesker, og god helse,
serlig for eldre mennesker, blir ofte nevnt nar folk spgrres om hva som er
viktig for & ha det godt. Empiriske undersgkelser viser at det fgrst og fremst
er den subjektive helsen, pasientenes egne vurderinger av hvor god deres
helse er, som er viktig for det psykiske velveret. Mange mennesker har
alvorlige sykdommer og likevel hgy livskvalitet.
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6 Diabetes og livskvalitet

A. Hva betyr diabetes for det psykiske velvaret?

Her skal vi vende tilbake til spgrsmaélet vi stilte i innledningen: Om personer
med diabetes har et darligere liv enn andre mennesker. Eller slik vi stiller
spgrsmalet: Har de lavere livskvalitet?

I det fglgende skal vi forsgke & svare pa dette spgrsmalet ved a ta for
oss noen resultater fra undersgkelser om diabetes og livskvalitet. Mest plass
gir vi til den forskningen som har foregétt i Norge. Ogsd her vil vi sarlig
bruke resultatene fra vare egne analyser av data fra Nord-Trgndelag. Som vi
husker, dreier det seg om store datamengder, sa det blir mye «harde data» og
statistikk. I tillegg har vi foretatt lange intervjuer med personer med diabetes.
Resultatene fra disse samtalene vil vi presentere i1 de siste kapitlene.

Fgrst en rask oversikt over noen resultater fra forskning utenfor Norge:
Oversiktsartikler om sammenhengen mellom livskvalitet og diabetes kon-
kluderer med at personer med diabetes har darligere psykisk helse og lavere
livskvalitet enn personer uten diabetes (Hornquist o.a. 1995a, Rubin og
Peyrot 1999). Dette understgttes av mer spesifikke funn, som at de som har
diabetes, sjeldnere enn andre sier de er tilfredse og oftere sier at de er
deprimerte. Dette er gjennomsnittstall. Det vil si at det fins mange personer
med diabetes som har bedre psykisk velvere enn personer som ikke har
diabetes, men ogsa at noen har det mye verre.

Forskning 1 andre land har vist at
personer med diabetes gjennomsnittlig
har darligere psykisk helse og

lavere livskvalitet

enn personer uten diabetes.

Forskjellige forskere kommer til noe ulike resultateter ndr det gjelder hvor
mye diabetes betyr for livskvaliteten (Cox og Gonder-Frederick 1992,
Wiindell o.a. 2000). Lustman (1992) fant en hgy prosent med depresjon og
angst 1 en gruppe nordamerikanske diabetespasienter som han undersgkte,
mens Gavard o.a. (1993) konkluderte med at de ikke hadde flere psykiske
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plager enn personer med andre sykdommer. Stewart (1989) fant at diabetes-
pasientene hadde hgyere livskvalitet enn de som hadde andre sykdommer,
med unntak for de med hypertensjon (hgyt blodtrykk).

Noen undersgkelser finner

store forskjeller, og andre

finner sma forskjeller i livskvalitet

mellom diabetespasienter og andre.

Flere undersgkelser finner lavere

livskvalitet hos personer med andre sykdommer,
sammenlignet med de som har diabetes.

I Norge har Hanestad (1992) sammenlignet et utvalg pa 247 type 1 pasienter
med et utvalg svenske diabetespasienter, cancerpasienter og alkohol-
avhengige. Hun fant hgyere subjektivt velvare hos diabetespasientene, bade
i Sverige og Norge (malt med samme metode), enn hos cancerpasientene. Og
serlig var forskjellen stor 1 forhold til de alkoholavhengige. Likevel skal vi
merke oss at 45% av de norske diabetespasientene svarte at deres dagligliv
var blitt vanskeligere som fglge av at de hadde fatt diabetes.

En undersgkelse i Stavangeromradet omfattet 534 diabetespasienter,
bade type 1 og type 2 (Karlsen o.a. 2002)*. De hadde i gjennomsnitt betyde-
lig hgyere depresjon, hgyere angst og lavere velvere, sammenlignet med
normer fra amerikanske og norske utvalg for personer som ikke hadde noen
kjente sykdommer.

Ogsé ungdom med diabetes har vert studert (Graue o.a. 2003)°. De 115
ungdommene med diabetes svarte at de hadde darlig helse, dvs. darligere
enn forventet ut fra normer for gjennomsnittsungdom. Ellers var de ikke
forskjellige fra andre ungdommer mht. selvtillit og mental helse. Men de
eldste (15-18 ar) hadde darligere generell og mental helse og lavere selvtillit

* Karlsen o.a. brukte et kjent instrument for maling av depresjon (Zung), et annet for
maling av angst (Hopkins) og et tredje for maling av subjektivt velvere (WHO Well-
Being Index).

3 For & undersgke helsetilstanden brukte Graue o.a. Child Health Questionnaire og The
Diabetes Quality of Life Questionnaire tilpasset ungdom. I en annen norsk under-
spkelse av ungdom, der bl.a. Hopkins og Catrill's Ladder ble benyttet, fant man
lignende resultater, nemlig at unge med nedsatte funksjoner skiller seg lite fra annen
ungdom nar det gjelder psykisk helse og livskvalitet (Grue 1998).
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enn de yngste (11-14 ar). Det kan altsd se ut til at problemer oppstar for
noen av pasientene nar de utvikler seg fra barn til voksne.

En norsk undersgkelse

viser store forskjeller

1 livskvalitet mellom voksne

med og uten diabetes.

I en undersgkelse av ungdom finner
man sma forskjeller.

B. Resultater fra Helseundersokelsene i Nord-Trondelag

Hanestads undersgkelse og svert mange andre diabetesundersgkelser dreier
seg om pasienter som har vart innom ulike behandlingsklinikker pga. sin
sykdom. I Helseundersgkelsene 1 Nord-Trgndelag, derimot, ble hele den
voksne befolkningen invitert til & delta, dvs. ogsa de med andre sykdommer,
mindre plager og de helt uten sykdommer. Det betyr at vi fikk et sakalt
populasjonsbasert utvalg. I slike undersgkelser har man funnet at de med
diabetes forteller om faerre problemer bade av fysisk og psykisk art (Naess o.a.
1995).

Helseundersgkelsene 1 Nord-Trgndelag
har et metodisk fortrinn —
de har populasjonsbaserte utvalg.

Nord-Trgndelag—undersgkelsen 1 1984-86 (HUNT 1) ble gjentatt 1 1995-97
(HUNT 2). T begge undersgkelsene ble det stilt spgrsmal om psykisk
velvaere og psykiske plager. Det vil si at det er mulig a se pa endringer i
psykisk velvare for personer som har diabetes og sammenlikne dem med
personer med andre sykdommer eller uten sykdommer. Fgrst skal vi referere
resultatene fra den fgrste undersgkelsen.

Spgrsmalene om sykdommer og nedsatt funksjonsevne gjgr det mulig a
skille ut en rekke kategorier. Det gjelder personer som har/har hatt
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- diabetes

- hjerneslag

- angina pectoris (hjertekrampe)

- hjerteinfarkt

- nedsatt syn

- nedsatt hgrsel

- nedsatt bevegelsesevne

- nedsatt funksjon pga. annen kroppslig sykdom
- nedsatt funksjon pga. psykiske plager

I HUNT 1 ble befolkningen 1 fylket tilsendt et kort spgrreskjema (skjema 1)
sammen med invitasjon til en medisinsk undersgkelse. 91% av alle inviterte
mgtte opp og medbragte skjemaet i utfylt stand. I skjemaet ble det stilt
spgrsmal bl.a. om hvordan de vurderte sin egen helse, om de var forngyd
med tilverelsen og spgrsmal om enkelte sykdommer og funksjonsevne, som
de ble bedt om & ta med ved fremmgte. I spgrsmalet om nedsatt funksjons-
evne ble det presisert at det dreiet seg om langvarig (minst ett ar) sykdom,
skade eller lidelse som nedsatte deres funksjoner i det daglige liv (se kap. 3).
Spgrsmalet ble etterfulgt av et spgrsmal om eventuelle nedsatte funksjoner
var litt, middels eller mye nedsatt. I analysene og figurene som presenteres i
det fglgende, har vi bare tatt med de som svarte middels eller mye nedsatt.
Det vil si at de som svarte at de hadde litt nedsatt syn, litt nedsatt hgrsel osv,
ikke er med i figurene.

I tillegg fikk de med seg et nytt skjema hjem (skjema 2). 82% av de
som hadde mgtt fram, sendte det tilbake 1 utfylt stand. I skjema 2 ble spgrs-
mal om egen oppfatning av hvor god helsa er (Subjektiv helse) og om a veere
forngyd med tilveerelsen (Forngyd) gjentatt fra skjema 1. Det ble dessuten
stilt andre spgrsmal om psykisk velveare:

om a fgle seg sterk og opplagt, eller trett og sliten
om a bruke beroligende medisin

om a vere plaget av nervgsitet

om a ha innsovning- eller spvnproblemer

om 4 ha en rolig og god fglelse

om a vere glad eller nedstemt

om a fgle seg ensom

om a bruke smertestillende medisin
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Spgrsmalene om egen helse og tilfredshet kan tjene som illustrasjon pa
denne maten a samle inn data pa. Helsespgrsmalet var formulert slik: Hvordan
er helsa di for tida?, med fire svarkategorier fra Ddrlig til Sveert god.
Spgrsmalet om tilfredshet med tilvaerelsen lgd: Nar du tenker pa hvordan du
har det for tida, er du stort sett forngyd med tilveerelsen, eller er du stort sett
misforngyd? Det var syv svarkategorier, fra Sveert forngyd til Svert
misforngyd.

Nedenfor presenterer vi resultater fra undersgkelsen, bearbeidet og 1
form av diagrammer. De viser hvordan livskvaliteten er for personer med
diabetes, 1 forhold til personer med ulike andre sykdommer eller nedsatte
funksjoner. Som vi ser, er det egne figurer for de ulike malene pa livs-
kvalitet. Den fgrste figuren gjelder Subjektiv helse, dvs. hvor mye bedre eller
darligere gruppen svarer at deres helse er sammenlignet med svarene fra de
andre gruppene.

Mer presist viser figurene «avviket» i skaren pa livskvalitet for de
enkelte sykdommene/type nedsatte funksjoner, i forhold til gjennomsnittlig
skare for alle som er med i undersgkelsen. Det vil si: Jo lengre sg@yle, jo
dérligere livskvalitet. Tallene i parentes viser antall svar i de enkelte gruppene.

Figur 6.1: Subjektiv helse for noen diagnosegrupper. Awvik fra gjennomsnittet,
justert for alder og kjonn. Z-skarer.
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Fgrste figur viser Subjektiv helse. Vi ser at de som sier de har redusert
hgrsel, er de som har det minste avviket fra giennomsnittlig god selvvurdert
helse. Dernest fglger de som har diabetes. Disse sier at de har bedre helse
enn de som har oppgitt en eller flere andre sykdommer eller nedsatte
funksjoner. Det kunne tenkes at disse forskjellene delvis henger sammen
med aldersforskjeller, siden sykdom og nedsatte funksjoner ofte kommer
med arene. Men som ellers i framstillingen, er tallene justert for alders- og
kjgnnsforskjeller. Det betyr at vi 1 figurene sammenlikner (grupper av)
personer med andre pa samme alder og av samme kjgnn. Derfor er det ikke
alders- eller kjgnnsforskjeller som forklarer forskjellene i subjektiv helse —
og livskvalitet — 1 figurene.

Figuren viser videre at personer med diabetes og personer med nedsatte
funksjoner pga. hgrsel svarer at de har darligere helse enn personer uten
kjent sykdom/funksjonsnedsettelse, men bedre enn de med forskjellige andre
sykdommer eller nedsatte funksjoner, f.eks. de med nedsatt syn eller de med
hjerte-/kar sykdommer (infarkt, angina, slag). De oppgir ogsa bedre helse
enn personer som har nedsatt bevegelsesfunksjon eller nedsatte funksjoner
pga. psykiske plager eller «annen kroppslig sykdom». Denne siste gruppen
er den som har dérligst selvvurdert helse. Da spgrrekjemaet ikke gar
nzrmere inn pa hvilke disse sykdommene er, ma vi bare anta at gruppen
omfatter langvarige sykdommer som revmatisme, kreft, lungesykdommer,
multippel sklerose, muskel/skjelett-sykdommer, underlivsplager, mavesar
m.m. Samme person kan ha flere lidelser eller funksjonsnedsettelser, f. eks.
kan en person med revmatisme ha svart at han/hun bade har nedsatt bevegelses-
funksjon og «annen kroppslig sykdom».

De folgende figurer viser at de som har diabetes, oftere svarer at de har
problemer med helse og psykisk velvere enn personer som svarer at de ikke
har noen sykdommer eller nedsatte funksjoner (de har negative avvik i
forhold til gjennomsnittet). De har ogsa oftere problemer enn personer med
nedsatt funksjonsevne pga. hgrsel. Men personer med diabetes synes a vere
mindre plaget av tretthet, smerter, sgvnproblemer, nervgsitet eller ensomhet
enn personer med andre sykdommer eller funksjonsnedsettelser, og de er
oftere glade, rolige og forngyd med livet®.

® Personer med diabetes har darligere Subjektiv helse — 0,4 standardavvik under
gjennomsnittet for hele utvalget (befolkningen i Nord-Trgndelag). Standardavvik er
et mye brukt mal pa hvor sterkt gruppen skiller seg fra gjennomsnittet, jfr. fotnote 2 i
kap. 4. Sammenlikningen er altsa med hele utvalget.
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Figurene presenteres 1 Appendix. Her i dette kapitlet tar vi bare med
fire figurer. Foruten Figure 6.1 som er presentert ovenfor, har vi valgt ut en
figur som viser bruk av beroligende medisin, en som viser hvor mange som
sier de er forngyd med tilvaerelsen og hvor mange som sier de er ensomme.

Figur 6.2: Beroligende medisin for noen diagnosegrupper. Avvik fra gjennomsnittet,
justert for alder og kjonn. Z-skarer.
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Figur 6.2 viser at de som har diabetes, rapporterer mer bruk av beroligende
medisin enn de som ikke har kjente sykdommer eller funksjonsnedsettelser.
De forteller ogsa om mer bruk av beroligende medisin enn de som har
nedsatt hgrsel. Ellers er forbruket mindre enn hos de som har hatt hjerte-
infarkt, slag, angina pectoris eller annen kroppslig sykdom. Den gruppen
som rapporterer det desidert hgyeste forbruket av beroligende medisin er,
ikke overraskende, de som svarer at de har psykiske plager.

Figur 6.3 viser svar pa spgrsmalet: «Nar du tenker pa hvordan du har
det for tida, er du stort sett forngyd med tilvaerelsen, eller er du stort sett
misforngyd?»
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Figur 6.3: Fornayd for noen diagnosegrupper. Avvik fra gjennomsnittet, justert for
alder og kjonn. Z-skarer.
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Som vi ser er de med diabetes de som sier seg mest forngyd. De er mindre
forngyd enn de som ikke har noen kjente sykdommer eller funksjons-
nedsettelser, men mer forngyd enn de med nedsatt hgrsel, syn eller
bevegelsesevne og mer forngyd enn de med hjerte-/karsykdommer eller
andre sykdommer, og s@rlig mer forngyd enn de som har psykiske plager.

Til sist vil vi presentere svarene pa spgrsmalet om ensomhet: «Hender
det ofte at du fgler deg ensom?» Som vi ser av Figur 6.4, er det ikke mange
som sier de fgler seg ensomme. Selv om det er noen flere enn blant personer
uten kjente sykdommer eller funksjonsnedsettelser, er forskjellene sma. Det
kan tyde pa at sykdommer og funksjonsnedsettelse for de fleste ikke fgrer til
ensomhet, nir vi unntar de som har psykiske plager.
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Figur 6.4: Ensom for noen diagnosegrupper. Avvik fra gijennomsnittet, justert for
alder og kjonn. Z-skarer.
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C. Bedring i livskvalitet i Nord-Trendelag fra 1984 til 1995

De to Helseundersgkelsene 1 Nord-Trgndelag, HUNT 1 1 1984-86 og HUNT
21 1995-97, gjor det mulig & undersgke om det har vart en bedring (eller en
forverring) 1 livskvalitet for personer med diabetes 1 denne perioden. Vi kan
sammenligne resultatene fra de to studiene og undersgke bl.a. om sammen-
hengen mellom diabetes og livskvalitet var sterkere eller svakere 1 1995-97
enn i 1984-86 (Nass o.a. 2004). Vi har valgt a se bort fra de spgrsmalene
som ikke hadde ngyaktig samme ordlyd i de to undersgkelsene og ble
staende igjen med syv ulike mal pa livskvalitet — Subjektiv helse, Forngyd,
Sterk og opplagt, Beroligende medisin, Rolig, Glad, og nedsatte funksjoner
pga. Psykiske plager.

Vi fant at det hadde vart en bedring. I HUNT 2 fant vi mindre sterk
sammenheng mellom diabetes og livskvalitet enn 1 HUNT 1. Diabetes-
pasientene hadde fortsatt lavere livskvalitet enn de som ikke hadde diabetes,
men sammenhengen var svakere. De som rapporterte at de hadde diabetes i
HUNT 2, svarte sjeldnere enn i HUNT 1 at de hadde darlig Helse, sjeldnere
at de hadde brukt Beroligende medisin de siste fjorten dagene, sjeldnere at
de hadde nedsatte funksjoner pga. Psykiske plager og oftere at de fglte seg
Sterke og opplagte. Det var ingen klar endring, hverken til det bedre eller det
verre, nar det gjaldt det a veere Forngyd og a fgle seg Rolig eller Glad.
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Figur 6.5: Endring i livskvalitet for personer med diabetes fra 1984-86 (H1) til 1995-
97 (H2) justert for alder og kjonn. Z-skarer.
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a bruke Beroligende midler,

a ha Psykiske plager.

Hvorfor hadde livskvaliteten bedret seg? Vi har sett 1 kapittel 4 at ferre med
diabetes var trygdet/pensjonert i 1995-97 enn i 1984—-86. Det var ingen stor
endring, men det kan likevel oppfattes som en positiv tendens at en stgrre
andel tok del i1 arbeidslivet. Diabetes var kanskje en mindre stigmatiserende
lidelse 1 1995-97 enn 1 1984-86. Vi skal komme tilbake til temaet stig-
matisering i siste del av rapporten.

En annen mulighet er at omsorgen for pasienter med diabetes var blitt
bedre, at helsepersonell 1 1995-97 hadde bedre kunnskap og derfor lettere
kunne veilede pasientene enn de kunne i 1984-86. Det kan ogsa vare resultat
av at vi har fatt en bedring av de praktiske sidene ved diabetesbehandlingen.
Mer ansvar blir palagt pasientene selv. Da er det viktig at tekniske framskritt
har gjort egenomsorgen lettere, bl.a. med enklere apparatur til maling av blod-
sukkeret hjemme og innfgringen av insulin-penn. Pasientene gikk over til en
mer fleksibel medisinering. Vi skriver mer om bruk av insulinpenn nedenfor.
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Mulige arsaker til

bedret livskvalitet:

Flere 1 arbeid,

mindre stigmatisering,
bedret diabetesomsorg,
overgang til insulin-penn,
mer ansvar hos pasientene.

D. Andre sykdommer. Tilleggssykdommer

En annen mulig forklaring pa bedret livskvalitet for diabetespasienter i Nord-
Trgndelag er at de hadde faerre andre sykdommer 1 1995-97 enn 1 1984-86.

Som omtalt ovenfor, vil en person med diabetes ofte ha tilleggs-
sykdommer, og det reduserer livskvaliteten. Det dreier seg dels om hjerte-
/karsykdommer som hjerteinfarkt, angina pectoris og hjerneslag (Jay 1994,
Shaw 1996), dels om skader i perifere karsystemer, som gyets netthinne og
linse (Klein 1994, Heaven 1996), om skader i nyrefunksjon (Deckert 1994,
Watts 1996) og i de perifere nervebaner med lammelser og svekkelser av
legemsdeler. Bl.a. gjelder det seksualfunksjonen (WHO Study Group 1985).

Disse skader vil sjelden opptre hos unge, men blir hyppigere med
arene. Det gjelder jo ogsa for personer som ikke har diabetes, at jo eldre de
blir, jo flere sykdommer far de. Men det er en overhyppighet hos personer
med diabetes sammenlignet med hos ikke-diabetikere, for personer 1 samme
aldersgrupper.

Det har vert hevdet at «den stgrste gruppen av type 2-diabetikerne», er
preget av «det metabolske syndrom», dvs. at mange av dem er overvektige,
har hgyt kolesterol, hgyt blodtrykk og hjerte-/karsykdom. Det er imidlertid
ikke alltid riktig & si at tilleggssykdommene er en fglge av diabetes, eller
darlig regulert diabetes. Det kan ogsa vere slik at det metabolske syndrom
«ikke er en konsekvens av diabetes, snarere er diabetes en konsekvens av det
metabolske syndrom» (Hanssen 2001).

Tallene fra Nord-Trgndelag i 1984-86 peker i denne retningen. Figur 6.6
nedenfor viser hvor mange som hadde tilleggssykdommer sammenlignet med
personer som ikke har diabetes, i tre aldersgrupper. De fleste av de unge med
diabetes hadde ingen tilleggssykdommer, mens nesten 60% av de over 60 ar
hadde tilleggssykdommer. Men ogsd mange av de over 60 ar uten diabetes,
hadde andre kroniske sykdommer eller nedsatt funksjonsevne. Det var flere
ikke-diabetikere over 60 ar enn diabetikere under 60 ar som svarte at de hadde
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de sykdommene/funksjonsnedsettelsene som ble spurt etter 1 spgrreskjemaet.
Alder er altsa en stgrre risikofaktor enn sykdommen diabetes.

Figur 6.6: Forekomst av sykdommer/funksjonsnedsettelser (andre enn diabetes)
blant personer med/uten diabetes i tre aldersgrupper. Prosent.
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Denne figuren viser «tilleggssykdommer» 1 de tre aldersgruppene, men ikke
spesifisert pa hver enkelt sykdom.

Hvilke tilleggssykdommer hadde diabetespasientene? Nedenfor lister
vi opp forekomst av noen sykdommer/funkjsonsnedettelser for de eldste (de
over 60), bade for personer med og uten diabetes (se ogsa Nass o.a. 2003).
Som vi ser, har eldre personer med diabetes en fordoblet eller mer enn
fordoblet risiko for hjerte-/karsykdommer og noe mindre enn en fordoblet
risiko for ulike nedsatte funksjoner.

Figur 6.7. Forekomst av sykdommer/nedsatte funksjoner hos personer med/uten
diabetes. Prosent. Personer over 60 ar.
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Vi har ogsa sett pa tilleggssykdommer i HUNT 2, dvs. elleve ar etter den
fgrste undersgkelsen. Som papekt ovenfor, er det i perioden mellom de to
undersgkelsene gjort mye for & bedre omsorgen for personer med diabetes.
Hjelpemidlene har blitt bedre for & tilfgre insulin og for & méle blodsukkeret.
Det er ogsa gjort mye for a gke pasientenes oppmerksomhet pa livsstil-
faktorer. Eldre pasienter blir 1 fgrste omgang ikke foreskrevet insulinbehand-
ling, de anbefales & mosjonere og legge om kostholdet. Tiltakene tar sikte pa
a kontrollere blodsukkeret, gke velvaeret og redusere skadevirkningene av
sykdommen. Ett mal er a forebygge tilleggssykdommer. Har dette lykkes?

Det er ikke noe kort eller klart svar pa det spgrsmalet. For noen syk-
dommer (slag) og for noen nedsatte funksjoner (bevegelse) fant vi at de som
hadde diabetes, rapporterte mindre sykdom/nedsatt funksjonsevne i HUNT 2
enn i HUNT 1, mens de som ikke hadde diabetes, rapporterte det samme
eller mer. For andre sykdommer/nedsatte funksjoner var det litt annerledes.
Det var en generell gkning fra HUNT 1 til HUNT 2, sarlig for nedsatt syn,
men klart mindre gkning blant personer med diabetes enn blant andre. For
de som oppga a ha en annen (uspesifisert) kroppslig sykdom, var det en
bedring bade for personer med og uten diabetes, men bedringen var klart
stgrst blant de som hadde diabetes. I disse tilfellene har det altsd vert en
forbedring for personer med diabetes, enten absolutt eller sammenliknet med
andre.

Disse funnene er imidlertid statistisk holdbare bare for personer over 60
ar’. I denne kategorien var det ogsa stgrre reduksjon i tilleggssykdommer
blant kvinner enn blant menn (figur 6.8 viser tallene for kvinner 60 ar og
mer). Konklusjonen ma derfor bli at en bare i noen grad har lykkes med a
redusere tilleggssykdommene hos personer med diabetes, om vi sammen-
likner med resten av befolkningen. Det er noen tegn i positiv retning, men
bare for de eldste er reduksjonen statistisk klar, og bare for noen tilleggs-
sykdommer.

Men alt i alt var det altsd en bedring i helsetilstanden for de med
diabetes, ogsa i forhold til andre. Dette kan vare en gunstig fglge av tiltak
for & hjelpe personer med diabetes bdde med egenomsorg og livsstil.

7 Forskjellene er beregnet som «Odd ratios». At den relative endringen er statistisk hold-
bar blir uttrykt ved P, som sier at nar det gjelder slag, er sannsynligheten for at resultatet
er tilfeldig som 1 til 1000. Sannsynligheten for at den relative endringen er tilfeldig nar
det gjelder nedsatte funksjonerer pga syn og annen kroppslig sykdom, er som 3 til 1000,
og nar det gjelder nedsatt bevegelsesevne, som 6 til 1000.
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Figur 6.8: Forekomst av tilleggssykdom/funksjonsnedsettelser blant kvinner
med/uten diabetes i 1984-86 (H1) og 1995-97 (H2). Prosent. Kvinner over 60 ar.

% \l Diabetes 0O lkke diabetes \
50 -
40 -
30 ~
20 -
o | — -
H1  H2 H1  H2 H1  H2 H1  H2
Slag Nedsatt bevegelse
%
60 - M Diabetes O lkke diabetes
50 -
40
30
20 -
10 A
0 ,

HA1 H2 HA1 H2 H1 H2 H1 H2

Nedsatt syn Annen kroppslig sykdom

Men hvorfor er det s@rlig kvinner med diabetes som har hatt en nedgang 1
tilleggssykdommer? En del litteratur fra Norge (Midthjell o.a. 1994), fra
Sverige (Géfvels o.a. 1993, Hornquist o.a. 1995b) og flere studier fra USA
(f.eks. Kandrack o.a. 1991) peker pa at kvinner gjgr mer for a ta vare pa sin
helse enn menn. De begrenser sin aktivitet nar de er syke, de er flinkere til &
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holde diett, bruker mer av helsetjenester (gar oftere til lege og bruker mer
medisin) og de bekymrer seg mer for langtidskomplikasjoner.

Og hvorfor (nesten) bare eldre? Det kan ha med frafallet i HUNT 2 a
gjgre, at ikke like mange mgtte opp og svarte pa skjemaene som i HUNT 1.
Dette frafallet skyldtes delvis overdgdelighet blant personer med diabetes
(Nass o.a, 2005), dvs. at 1 noen grad var det de friskeste med diabetes fra
HUNT 1 som mgtte opp til HUNT 2.

Forbedringene kan ogsa henge sammen med bedret diabetesbehandling.
Tiltakene er rettet bade mot pasienter og mot helsepersonell. Men rad om
livsstil — mosjonere, spise mindre fet og mindre sgt mat — synes a komme
darligere frem til yngre mennesker. Og videre: Midthjell (2001) fant at rett
nok flere kvinner enn menn var overvektige (definert som Body Mass Index
over 30) og sarlig eldre kvinner. Men gkningen 1 vekt fra 1984-86 til 1995-97
var stgrst for unge og middelaldrende menn, og gkningen var minst for
kvinner i aldersgruppen 50 til 80 ar.

E. Tilleggssykdommer og livskvalitet

Tilleggssykdommer som kan opptre sammen med diabetes, er altsa hyppige
og alvorlige. De er alvorlige bade fordi de forkorter livet (hjerte-/karsyk-
dommer) og fordi de kan ha betydning for livskvaliteten i eldre ar (som ned-
settelse av bevegelsesfunksjon). Mye tidligere forskning har vist at nettopp
tilleggssykdommene reduserer livskvaliteten for personer med diabetes
(Padgett 1993, Rubin og Peyrot 1999, Windell o.a. 1998, 2000), serlig nar
de far flere tilleggssykdommer (Lloyd 1992). Resultater fra disse under-
spkelsene tyder pa at personer med diabetes som ikke har andre sykdommer,
har en klart bedre livskvalitet enn de som har tilleggssykdommer®.

Det er derfor nerliggende a spgrre om det ogsd i vart materiale er
tilleggssykdommene — og ikke diabetes — som reduserer livskvaliteten, dvs.
om de personer som har diabetes men ingen tilleggssykdommer, har det like
godt som personer uten kjent sykdom?

For a svare pa dette spgrsmalet gjorde vi en analyse der vi undersgkte
betydningen av flere sykdommer samtidig (Nass o.a. 1995). Vi laget en

% Et unntak fra dette finner vi i Stavanger—undersgkelsen (Karlsen o.a. 2002). De fant
ingen effekt av tilleggssykdommer, hverken hos type 1- eller type 2-pasienter. Pa dette
punkt er altsa resultatene fra Stavanger—undersgkelsen avvikende fra det vi har funnet i
annen forskning, bade fra Norge og fra andre land. Forklaringen pa at deres resultater
var sa avvikende pa dette punkt, er trolig at de justerte for selvrapportert
«funksjonshemming og sykepermittering».
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faktorskare for psykisk velvere, dvs. at vi konstruerte et samlet mal pa
psykisk velvere, i stedet for & analysere svarene pa enkeltspgrsmalene.
Deretter justerte vi for kjgnn og alder, og dessuten for hjerte-/karsykdommer
(hjerneslag, angina pectoris og hjerteinfarkt). P4 en mate fjerner vi effekten
av hjerte-/karsykdommene pa psykisk velvare for personer med diabetes.

Eller med andre ord: Metoden er et forsgk pa a male betydningen av
diabetes for psykisk velvare, uavhengig av sykdommer som ofte — men ikke
ngdvendigvis — fglger med diabetes. Vi kan ogsa si det slik at vi undersgkte
hvordan det psykiske velvaret ville vart hvis diabetespasientene ikke hadde
hatt disse tre sykdommene, som et metodisk tankeeksperiment.

Resultatene viser at personer med diabetes gjennomgéaende svarer at de har
et noe redusert psykisk velvare (se figur 6.9), ogsa nar en «fjerner» hjerte-/
karsykdommene. Figuren viser videre at de har et mindre redusert velvaere enn
personer med slag eller angina pectoris, men ikke mindre enn personer med
infarkt. Det vil — noe grovt sett — si at diabetes 1 seg selv er en belastning for det
psykiske velvaret men at sykdommer som ofte fglger med diabetes (som hjerte-
/karsykdommer) er en tilleggsbelastning. Det er altsa ikke slik at det bare er
fplgesykdommene av diabetes som reduserer det psykiske velvaret eller livs-
kvaliteten for denne gruppen i disse data fra Nord-Trgndelag.

Figur 6.9: Avvik i velveere-indeks, alder, kjionn og annen sykdom.
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Personer som har diabetes har altsa oftere hjerte-/karsykdommer enn
personer uten diabetes. Men som vi har sett ovenfor, har de ogsa oftere
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nedsatt funksjonsevne. Vi foretok en ny analyse (Ness, upublisert) der vi sa
pa sammenhengen mellom svar pa livskvalitetsspgrsmalene og diabetes etter
a ha justert for en rekke sykdoms- og funksjonnedsettelses-variable. Vi
introduserte disse variablene én og én og fant at for hver variabel vi justerte
for, ble livskvaliteten til diabetikerne mindre redusert. I figuren 6.10 har vi
illustrert dette for variabelen Forngyd. Vi justerer fgrst for kjgnn og alder,
deretter for infarkt, angina og slag, og sa for nedsatt syn, bevegelse og
nedsatt funksjonsevne p.g.a. annen kroppslig sykdom. Som vi ser av figuren,
er Forngyd-skaren mindre redusert jo flere av variablene vi justerer for. For-
skjellen mellom personer med og uten diabetes er ikke stor nar diabetikerne
ikke har noen tilleggssykdom/nedsatt funksjonsevne. Men fortsatt er det en
rest av «utilfredshet» for de diabetikerne som ikke har noen av disse tilleggs-
sykdommene/funksjonsnedsettelsene.

Figur 6.10: Fornayd. Avvik fra gijennomsnittet for personer med diabetes, justert for
alder, kjionn og annen sykdom.
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Denne analysen viser at personer med diabetes, men uten tilleggssykdommer,
har det betydelig bedre enn diabetikere med tilleggssykdommer, om ikke
like bra som personer uten kjent sykdom. Vi mener at vi har godt belegg for
a si at tilleggssykdommer er et stort problem for de som har diabetes. Og det
gjelder ikke en enkelt type sykdom, det gjelder en rekke kroniske plager og
nedsatte funksjoner, som heldigvis mange med diabetes ikke far, men som er
hyppigere hos personer med diabetes enn hos andre.
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F. Arsak eller virkning?

Vi har ovenfor antatt at diabetes og fglgesykdommer er arsaken til lav
livskvalitet. Men la oss prgve ut en alternativ forklaring. Kan det tenkes at
livskvaliteten hos personer med diabetes var lav allerede fgr de fikk sin
diagnose?

Dette kan vi undersgke ved a se pa svarene fra de som var med i begge
helseundersgkelsene. En ganske stor gruppe (1 245 personer) fikk diabetes 1
11-ars perioden mellom HUNT 1 og HUNT 2.° Ble deres livskvalitet redusert
etter at de fikk diagnosen? Eller var deres livskvalitet redusert allerede far?
Og var den redusert mer enn det som ma forventes pga. aldring?

Analysene viste at de som fikk diabetes i elleve-ars perioden, fikk noe
redusert livskvalitet. Men analysen viste ogsa at de som i HUNT 1 ikke
visste at de ville fa en diabetesdiagnose i perioden fra HUNT 1 til HUNT 2,
hadde noe lavere livskvalitet allerede i HUNT 1. Dette gjelder ogsa om vi
kontrollerer for alder.

Med andre ord: Personer som ikke har diabetes men som vil komme til
a fa diabetes innen ett til elleve ar, har lav livskvalitet allerede for de far
diabetes. Det viser seg ogsa at de har flere sykdommer enn personer som
ikke kommer til a fa diabetes i Igpet av de elleve neste arene, dvs mellom
HUNT 1 og HUNT 2. A omtale disse sykdommene som «langtidskomplika-
sjoner» kan derfor vaere misvisende. De opptrer svart ofte sammen med
diabetes, og de er ikke ngdvendigvis en falge av diabetes. Figur 6.11 viser
rapporterte hjerte-/karsykdommer i HUNT 1 fra personer som

1. ikke hadde diabetes, hverken i HUNT 1 eller HUNT 2 (betegnet
«Ikke diabetes»),

2. personer som ikke hadde diabetes i HUNT 1, men kom til & fa det i
HUNT 2 («Vil fa diabetes») og

3. personer som hadde diabetes bdde i HUNT 1 og HUNT 2
(«Diabetes»).

? Vi inkluderte 46 320 personer i analysene. De som var under 30 ar i HUNT 2, falt
bort fordi de var for unge til a ha vert med i HUNT 1. Videre inkluderte vi bare
personer under 75 ar i HUNT 1. De var blitt opp til 86 ar i HUNT 2. Blant de eldste
var frafallet stort i HUNT 2.
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Figur 6.11: Forekomst av hjerte/kar sykdommer blant personer som ikke har/vil fa
eller allerede har diabetes. Prosent.
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Som vi ser, opplyste fremtidige diabetespasienter ganske ofte at de har hatt
slag, angina eller infarkt. De rapporterte sjeldnere om slike sykdommer enn
personer som allerede har diabetes. Men langt flere rapporterte slike syk-
dommer enn de som ikke har og ikke kommer til & fa diabetes de narmeste
elleve arene. Forskjellen var minst nar det gjelder infarkt. Det var i HUNT 1
nesten like mange som hadde hatt infarkt blant fremtidige diabetikere som
blant de som allerede hadde diabetes. Dette kan tyde pa at infarkt ikke er en
sykdom som er en fglge av diabetes, men som opptrer parallelt med diabetes.

Vi ville ogsa finne ut om denne gruppen fremtidige diabetespasienter,
avvek fra de andre mht. vekt. Det viste seg at det var store forskjeller. De
som ikke hadde diabetes i H1, men ville komme til & fa det i H2, veide mest,
gjennomsnittlig betydelig mer, enn de som ikke kom til & fa diabetes, og
betydelig mer enn de som allerede hadde diabetesdiagnosen. Det er en ner-
liggende hypotese at det er overvekt som er arsak bade til sykdom og
nedsatte funksjoner blant disse personene.

G. Blodsukkerkontroll

Det ma vere ganske klart at tilleggssykdommer reduserer bade levetid og
livskvalitet for de som har diabetes. A forebygge tilleggssykdommer har
derfor vert en av de fremste oppgavene for diabetesbehandlingen (WHO
Study Group 1985).

Hva kan gjgres for & forebygge tilleggssykdommer? A holde et
optimalt, jevnt nivd av blodsukker anses a vare essensielt for a forebygge

70 —NOVA Rapport 7/06 —



tilleggssykdommer (WHO Study Group 1985, Wikby o.a. 1998). Derfor
legges det stor vekt pa kontroll av blodsukkeret. Fastende blodsukker fire til
syv mmol/l har vert omtalt som god, mens hgyere enn ni blir omtalt som for
hgyt (Thorsby 2004). Andre vil regne verdier opp til atte som tilfreds-
stillende. Pasientene blir sterkt radet til selv a kontrollere blodsukkernivaet
regelmessig for 4 tilpasse diett, mosjon og eventuelt insulintilfgrsel. Dette er
ikke en enkel sak. Det hadde vert greit om det hadde vert slik at jo lavere
blodsukker, jo bedre. Men slik er det ikke. For mye insulin gir for lavt
blodsukker, som kan fgre til akutte episoder av risikofylte bevissthets-
forstyrrelser med svimmelhet og uklarhet, ofte kalt «fgling», eventuelt til
bevisstlgshet, insulinsjokk. Insulinsjokk kan fgre til tap av hjerneceller
(Jorde 2004). For lite insulin gir hgyt blodsukker, som kan gi akutt sukker-
sjokk. Sukkersjokk er sjelden, men hgyt blodsukker kan, som sagt, pa lang
sikt fgre til langtidsskader, tilleggssykdommer.

For mye insulin

gir for lavt blodsukker,
fgling, insulinsjokk.
For lite insulin

gir for hgyt blodsukker,
akutt sukkersjokk.

For a forebygge tilleggssykdommer, legges det altsa stor vekt pa at blod-
sukkeret holdes pa et jevnt, ikke for hgyt niva. Det er liten tvil om at hgyt
blodsukker over tid har sammenheng med skader pa netthinnen (Nazimek-
Siewniak o.a. 2002). Men for de fleste er skadene ikke store og kan
behandles (Vaaler 2002). Sammenhengen med makro-vaskulere sykdommer
(hjerte-/karsykdommer) er darligere dokumentert (Jarrett 1992, Nazimek-
Siewniak o.a. 2002, Uusitupa o.a. 1992). Noen forskere stiller spgrsmal ved
betydningen av blodsukkerkontroll for hjerte-/karsykdommer og mener at
andre forhold kan komplisere sammenhengen med senskader (Raskin og
Rosenstock 1992, Nazimek-Siewniak o.a. 2002). Fremtidig forskning vil nok
kaste mer lys over hvilke skadevirkninger som er et resultat av, eventuelt ikke
har sammenheng med, forhgyet blodsukker. Men sa lenge blodsukkernivaet
er en av de fa «risikofaktorene» som kan kontrolleres, blir personer med
diabetes radet til a legge stor vekt pa a holde blodsukkeret pa et jevnt,
optimalt niva.

Er livskvaliteten hgyere for dem som har god kontroll, — som ligger pa
et lavt blodsukkerniva? Siden det a ha et jevnt og (relativt) lavt blod-
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sukkerniva antas a vare gunstig for a unnga tilleggssykdommer, ville det
ogsa vaere gunstig om de som klarer det, selv opplever at deres livskvalitet er
hgy. Det har derfor vert utfgrt en del forskning som belyser sammenhengen
mellom blodsukkerniva og psykisk velvare (for oversiktsartikler se Gavard
o.a. 1993, Geringer 1990, Helz og Templeton 1990, Wilkinson 1987).
Resultatene er ikke entydige. I noen undersgkelser fant man at de som Ia pa et
lavt blodsukker-niva, hadde hgyere psykisk velvare enn de som hadde hgyt
blodsukker (se f.eks. Surwit og Schneider 1993). I andre undersgkelser fant
man ingen sammenhenger mellom blodsukkerniva og psykisk velvare (se
f.eks. Goetsch o.a. 1994, Holstein o.a. 1986, Padgett 1993). I en svensk
undersgkelse (Windell og Tovi 2000) fant man ingen forskjeller, med
unntak for kognitiv funksjon som var darligere for personer med darlig
kontroll. Og i en annen svensk undersgkelse (Wikby o.a. 1993, 1998) var
konklusjonene at dérlig kontroll (hgyt blodsukker) hadde sammenheng med
en hgyere livskvalitetsskare for noen og lavere for andre.

Wikby o.a. undersgkte sammenhengen mellom livskvalitet og blod-
sukkerkontroll hos 66 personer med insulinavhengig diabetes. Det ble
foretatt tre undersgkelser, en 1 1988 og gjentakelser i 1990 og 1 1993.
Pasientene svarte pa spgrreskjema og ble klinisk undersgkt for «langtids-
blodsukker» (HBA1 — gjennomsnitlig sukkerniva i blodet de siste seks til
atte ukene). Alder og kjgnn skilte ikke mellom de med god og darlig kon-
troll, heller ikke varighet, hvor lenge de hadde hatt diabetes. De som bodde
alene, hadde darligere kontroll enn de som bodde i en familie, likeledes
personer som rapporterte darlig helse. Nar det gjelder livskvalitet, derimot,
fant de lite endring for gruppen som helhet. Noen hadde en gkning i livs-
kvalitet og bedring i blodsukkerkontroll, — for andre fant de det motsatte.

Livskvalitet ble her definert som subjektivt velvare og livstilfredshet. De
som hadde hgyt blodsukker (dérlig kontroll), rapporterte gjennomsnittlig
hgyere subjektivt velvaere og livstilfredshet. Pasientene ble i 1990 ogsd bedt
om & vurdere endring i sin egen livskvalitet siden forrige undersgkelse i 1988.
Deres svar pa livskvalitetsspgrsmalene pa de to tidspunktene ble sammen-
lignet med egenvurderingen av endringen. Det viste seg at de som «tok feil»,
dvs. som vurderte en endring i sin livskvalitet som var betydelig stgrre eller
mindre enn den som undersgkelsene viste, hadde hgyere blodsukker og hgyere
livskvalitet enn de som hadde en mer realistisk vurdering. Forskerne tolket
dette som «wishful thinking» — gnsketenkning. De mente at pasientene med
darlig blodsukkerkontroll benyttet psykologiske mestringsstrategier, som
fortrengning og bagatellisering — de burde vare bekymret og misforngyde
med sin livssituasjon, men de var tvert imot ubekymret og tilfredse.
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I en tredje svensk undersgkelse (Lundman 1990) fant man ingen klare
forskjeller mellom de som hadde lavt blodsukker (under 6,7) og de som
hadde hgyt (over 9,0) nar det gjalt angst, depresjon o.a. Men personer med
lavt blodsukker fortalte om flere episoder med fgling (hypoglycemi). Dess-
uten fant man hgyere «tedium» bade hos de med lavt og hos de med hgyt
blodsukker og lavere hos de med middels hgyt blodsukker. «Tedium» ble
definert som fysisk og emosjonell utmattelse. Vi oppfatter dette slik at de
som har et middels hgyt blodsukker, fgler seg sterke og opplagte, mens de
som har lavt og de som har hgyt blodsukker fgler seg trette og slitne.

Forskning om sammenhengen
mellom blodsukkerniva

og livskvalitet 1 andre land
har gitt resultater

som er vanskelig a tolke/

gir ikke entydige svar.

I en norsk undersgkelse av type 1-pasienter (Hanestad o.a. 1991) fant man at
de som hadde god metabolsk kontroll, oftere fglte seg ensomme og var
mindre sosiale. Ved en senere undersgkelse studerte Hanestad effekten av
insulinbehandling for en gruppe pasienter med type 2 diabetes (Hanestad
o.a. 1993). Insulinbehandlingen fgrte til lavere blodsukker og mindre fysiske
plager som tgrste og slapphet, men ingen endring av psykososiale aspekter
ved tilverelsen. I Ungdoms—undersgkelsene (Graue o.a. 2003) fant man
svakt men ikke signifikant redusert livskvalitet blant unge med hgyt blod-
sukker. En annen norsk undersgkelse blant personer med type 2 diabetes
(Iversen 2001) viste at de som hadde darlig metabolsk kontroll, skaret lavere
pa livskvalitetsmal knyttet til sosiale relasjoner (bl.a. spgrsmél om «forhold
til andre mennesker»).

I norske undersgkelser

om sammenhengen mellom
blodsukkerniva og livskvalitet
er resultatene sprikende.

Ogsa i Nord-Trgndelag-undersgkelsen har vi tatt opp dette temaet (Ness o.a.
1995). Nord-Trgndelag-undersgkelsen har, som kjent, et sjeldent stort og
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populasjonsbasert utvalg (hele befokningen over 20 ar er med). Blodsukker-
nivaet ble malt for de som opplyste at de hadde diabetes, og for alle andre
som var 40 ar eller eldre. Blodsukkernivéet ble relatert til et samlet mal pa
psykisk velvare, basert pa spgrsmélene som er gjengitt ovenfor'®.

Figur 6.12: Psykisk velvaere for personer med varierende blodsukkerniva. Avvik fra
gjennomsnittet, justert for alder, kjionn og hjerte/kar sykdom.
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Av figuren framgar det at de som hadde et lavt blodsukkerniva (lavere
enn 7,5%), gjennomgaende hadde en lav skire pa malet for psykisk velvere,
dvs. at de var mindre forngyd, ikke fglte seg sterke og opplagte osv,
sammenlignet med de som hadde et hgyere blodsukkerniva. Og de som
hadde et hgyt niva, hadde hgy psykisk velvare. Dette gjaldt bade for
personer med tidligere kjent diabetes og for de nyoppdagete.

Resultatet er ikke oppmuntrende. I diabetesbehandlingen rades jo
pasientene til a holde blodsukkeret pa et lavt niva, ved a spise «riktig»,
mosjonere mye, evnt. vere papasselig med insulin, for a forebygge tilleggs-
sykdommer. I en studie av 172 ungdommer, 13-19 ar, med type 1 diabetes

19 Vi laget en faktorskére for psykisk velveare, der vi brukte de spgrsmélene som er
omtalt ovenfor, der serlig spgrsmalet om tilfredshet med livet fikk en hgy ladning. Vi
sa pa sammenhengen mellom denne faktorskaren og blodsukkernivaet. Blodsukker-
nivaet ble malt som total HbA1 i prosent.
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(Haugstvedt 2001) fant man at «80% av ungdommene har behandlings-
resultater som ikke tilfredsstiller de medisinske behandlingsmal» (HbA1 pa
8,0% eller hgyere, og dette ble betegnet som «for hgyt»). De som hadde
serlig hgyt blodsukker (10% eller over), var sjeldnere tilfreds med sitt blod-
sukkerniva, og de testet seg sjeldnere enn de som hadde lavere blodsukker.
Men man fant at de var mer sosialt aktive, de deltok oftere i organiserte
aktiviteter. Forfatteren har ikke undersgkt sammenhengen mellom blodsukker-
niva og subjektivt velvere. Men hun vurderte det slik at de ungdommene
som hadde hgyt blodsukker, ofte hadde en subjektiv opplevelse av a veaere i
god form. Noen av dem hadde «en redusert risiko for & fa fgling med det
ubehaget det medfgrer i hverdagen.... Det jeg har prgvd a gi et bilde av, kan
sees pa som en konflikt knyttet til behovstilfredsstillelse pa kort og lang sikt.»

Hvis det er slik at de som lykkes, er mindre forngyd med livet enn de
som ikke lykkes i denne selvreguleringen, er dette et forhold som vanskelig-
gjér behandlingen. Det er kanskje slik at de som klarer & holde blodsukkeret
lavt, er mer samvittighetsfulle, mer «lydige». Men de opplever mer fgling og
er mer bekymret. De som er mindre lydige, kan vare mindre strenge mot seg
selv og fgle seg mer opplagte og glade.

H. Andre forhold som pavirker psykisk velvare
a. Type 1 og type 2 diabetes

I disse undersgkelsene har noen studert pasienter med type 1 diabetes, andre
med type 2 diabetes. Men det er fa studier som har sammenlignet de to
diabetes-typene mht. psykisk velvare. Heller ikke 1 Nord-Trgndelag—under-
sgkelsene ble det 1 fgrste undersgkelse (HUNT 1) skilt mellom type 1 og
type 2 diabetes, og resultatene fra HUNT 2 er forelgpig ikke analysert nar
det gjelder denne forskjellen. Oversiktsartikler over utenlandsk forskning
konkluderer med at det ikke er vist klare forskjeller (Eiser o.a. 2001, Rubin
og Peyrot 1999). Men Karlsen o.a. (2002) fant 1 Stavanger—undersgkelsen at
type 1 pasienter hadde hgyere velvare, mindre depresjon og angst enn type 2
pasienter, justert for alder. Likevel fant de at unge har lavere velvare enn eldre,
nar det justertes for diabetestype. Videre fant de at yngre personer med type 2
diabetes, hadde hgyere angst-skare enn eldre personer med diabetes type 2.

b. Bruk av tekniske hjelpemidler. Penn

Betydningen av overgangen til insulinpenn og hurtigvirkende insulin fgr
hvert maltid har vert studert bade i Norge og i Sverige. I Norge intervjuet
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Andresen o.a. (1989) 48 type 1 pasienter som hadde brukt penn i halvannet
ar. Pasientene fortalte at bruk av penn hadde gitt dem stgrre fleksibilitet, de
kunne ta ting mer pa sparket (f.eks. ga pa en ikke-planlagt skitur eller en
rangel), de syntes det var lettere & snakke dpent om sin diabetes, og noen sa
at de hadde mindre darlig samvittighet (f.eks. nar de brgt dietten). De mente
ogsa at de hadde fatt bedre metabolsk kontroll, dvs. et jevnere og ikke for
hgyt blodsukkerniva.

En lignende undersgkelse ble foretatt av en svensk gruppe (Hornquist
o.a. 1990). De intervjuet 72 type 1 pasienter og malte deres blodsukkerniva
fgr de gikk over til insulinpenn. Dette gjentok de ni til tretten méneder
etterpd. En stor majoritet av de som ble intervjuet, mente at deres livskvalitet
hadde bedret seg pga. overgangen til penn. Dette ble stgttet av rapporter fra
pargrende. Ogsa blodsukkernivaet var bedret (det ble lavere), men bare for
de som tidligere hadde hatt én eller to injeksjoner daglig, og mest for de som
opprinnelig hadde et hgyt blodsukkerniva. To ar senere ble 66 av de samme
pasientene kontaktet igjen (Hornquist o.a. 1995b). Livskvaliteten hadde ikke
endret seg i lgpet av denne toarsperioden. Ogsa en tredje undersgkelse ble
foretatt av denne svenske gruppen (Wikby o.a. 1998). Konklusjonen deres
var at livskvaliteten ikke endret seg og at blodsukkerkontrollen ble darligere
etter overgang til penn. Forskerne mente at injeksjon med penn var lite egnet
for personer som fgrte et uregelmessig liv og som hadde opplevet flere
negative livshendelser, s@rlig 1 familielivet. Disse trengte mer oppfolging, —
hyppigere legekontroll og mer veiledning.

En annen teknisk nyvinning er bruk av insulinpumpe: Ba@rbare pumper
og implanterte pumper har veart studert hos pasienter med type 1 diabetes
(Renard o.a. 2003) og type 2 diabetes (Thompson o.a. 1998) synes a ha en
positiv effekt. Pasienter som fikk implantert pumpe, skéaret hgyere pa
velvere og lavere pa bekymring sammenlignet med pasienter som mottok
konvensjonell behandling.

c. Veiledning

Et interessant og praktisk viktig tema er om hjelpeapparatet for personer
med diabetes kan gjgre noe for a bedre livskvaliteten for pasientene gjennom
bedre og mer aktiv veiledning. Flere norske undersgkelser har belyst dette. I
en hovedoppgave 1 sosiologi beskriver Vold (1992) hvorledes behandlings-
ideologi og praksis har endret seg i retning av 4 gi pasientene stgrre ansvar
og selvstendighet i behandlingen. Men dette forutsetter at pasientene far
veiledning, serlig i starten. Hovedformalet med Opplarings—undersgkelsen
(Iversen 2001) var & belyse behovet for opplering hos type 2 diabetikere.
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Undersgkelsen bekreftet at mer og bedre informasjon til pasientene ville
bedre diabetesbehandlingen. 101 type 2 pasienter fikk et skjema med
spgrsmal bl.a. som fglger «Hvordan har du fatt informasjon og veiledning
om din diabetes?», «I hvilken grad er du tilfreds med informasjonen du har
fatt?» Iversen fant at «De respondenter i utvalget som opplever & ha mottatt
tilstrekelig med informasjon, har en hgyere global livskvalitet og livskvalitet
i forhold til aspekter i omgivelsene enn de som ikke opplever & ha mottatt
tilstrekkelig med informasjon.» Men informasjonstilfredshet hadde ikke en
stor betydning for pasientenes livskvalitet. Iversen fant at sosial stgtte
(utenfor det offentlige hjelpeapparatet) var mye viktigere for livskvaliteten
(se nedenfor).

Veiledning 1 grupper har vert forsgkt med varierende hell. Hanestad
(1992) fant ingen effekt pa forskjellige livskvalitetsmal av deltakelse i
gruppe over en seks maneders periode, nar deltakerne svarte pa spgrre-
skjema fgr og etter deltagelsen. Men Karlsen o.a. (2004b) fant at gruppe-
basert veiledning i seks maneder reduserte diabetesrelatert stress og selv-
bebreidelse. For eksempel: «Skyldfglelse og engstelse nar du faller ut av
diabetes-regimet».

d. Sosial stotte

Flere undersgkelser av personer med diabetes konkluderer med at sosial
stgtte er viktig for livskvaliteten. Oppl@erings—undersgkelsen (Iversen 2001)
fant en klar slik sammenheng. I denne undersgkelsen sammenlignet hun
betydningen av opplaering, sykdomsspesifikke symptomer og sosial stgtte.
Sosial stgtte ble malt med en revidert utgave av Social Provisions Scale, der
de spurte tok stilling til 16 utsagn, med fire underskalaer:

1. Om tilknytning, f.eks. «Det fgles som om jeg ikke har ner per-
sonlig kontakt med andre mennesker».

2. Om sosial integrering, f.eks. «Jeg fgler at andre 1 mine omgivelser
deler mine meninger».

3. Om egenverdier, f.eks. «Det fgles som om andre mennesker ikke
respekterer det jeg kan».

4. Om omsorg, f.eks. «Det er personer som er avhengige av min hjelp».
De fire dimensjonene hadde sterk sammenheng med livskvalitet og psykisk

helse, og betydelig sterkere enn opplering og sykdomsspesifikke symptomer
(som hodepine, tgrste, klge). Vi legger merke til i eksemplene ovenfor at
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Iversen her har studert relasjoner i privatlivet, og ikke stgtte fra hjelpe-
apparatet.

I Stavanger-undersgkelsen (Karlsen o.a. 2004a), derimot, skilte de
mellom profesjonell stgtte og stgtte fra familien.'' De fant at stgtte (hjelp og
oppmuntring) bade fra hjelpeapparatet og fra familien var positivt for
livskvaliteten — ferre opplevde depresjoner og flere opplevde velvere. De
som opplevde at de fikk positiv stgtte fra familien, fikk ogsd mye negativ
stgtte (kritikk). Ikke-stgttende atferd fra familien (kritikk og mas) hadde
hverken positiv eller negativ effekt pa livskvaliteten. Men positiv stgtte fra
familien hadde sammenheng med stgtte fra hjelpeapparatet. De som svarte at
familien ga dem mye hjelp og oppmuntring, var oftere forngyd med den
stgtten de fikk fra den offentlige helsetjenesten.

Ungdomsundersgkelsene til Graue o.a. (2003) er sa@rlig egnet til & kaste
lys over samspillet mellom ungdom med diabetes og deres familie. Ung-
dommene svarte pa spgrreskjema om foreldrenes atferd i forhold til barnas
diabetes. Tre sett av utsagn ble presentert, hvert med fem ledd:

1. Involvering , f.eks. «Mine foreldre vet hvor jeg er og hva jeg gjgr pa
hverdager».

2. Omsorg, f.eks. «De har vert kjerlige mot meg».

3. Kontroll, f.eks. «De prgvde a kontrollere alt jeg gjorde».

De ungdommene som opplevde mye involvering, og at de fikk mye omsorg
fra foreldrene, hadde hgy helserelatert livskvalitet (bl.a. selvtillit, bedre mental
helse). Foreldrekontroll virket negativt pa livskvaliteten (det ga bl.a. lavere
selvtillit, mer bekymring knyttet til diabetes). Det ser ut til a vaere vanskelig
for foreldre a skille mellom involvering og kontroll. Men undersgkelsen
viste fgrst og fremst at forholdet til andre mennesker er spesielt viktig for
ungdom med diabetes, som for voksne med diabetes og for oss alle.

Sammendrag

Vi har i dette kapitlet prgvd a svare pa det spgrsmalet vi startet med: Hva
betyr diabetes for det psykiske velvaeret? Vi har gjennomgatt forskjellige

"' De brukte et instrument kalt Patient Questionnaire on Empowerment som mélte
stgtte fra hjelpeapparatet (leger, sykepleiere o.a.) og siktet inn mot bade veiledning og
empati (f.eks. «de diskuterer med meg hvordan diabetes kan pavirke mine daglige
aktiviteter», «de lytter til meg og mine problemer»). Dessuten brukte de et instrument
kalt Diabetes Family Behaviour Checklist for & male stgtte fra familien. Dette malte
bade stgttende og ikke-stgttende atferd fra familiemedlemmer.
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undersgkelser og prgvd a trekke konklusjoner pa grunnlag av disse. Under-
sgkelser fra andre land, der livskvaliteten til personer med diabetes er
sammenliknet med livskvaliteten til personer med og uten andre sykdommer,
gir varierende resultater. Men noe generelt kan vi si at personer med diabetes
har darligere livskvalitet, sammenlignet med personer som ikke har kjente
sykdommer, men bedre enn personer med enkelte andre sykdommer, som
hjerneslag eller angina pectoris.

Ogsa norske undersgkelser har funnet klar reduksjon i psykisk velvere
og hgyere depresjons- og angst-skarer hos personer med diabetes sammen-
lignet med personer uten kjente sykdommer. Men 1 en undersgkelse av
ungdom med diabetes fant de ingen forskjeller i psykisk velvere nar de
sammenlignet med annen ungdom. Imidlertid var det forskjeller mellom de
yngste (11-14) og de eldste (15-18). De eldste hadde darligere mental helse
og lavere selvtillit enn de yngste.

Ogsa i Nord-Trgndelag—undersgkelsen (HUNT 1 fra 1984-85) fant vi
noe lavere livskvalitet blant personer med diabetes enn blant personer uten
kjente sykdommer. Vi fant at personer med diabetes har negative utslag pa
en rekke mal pa livskvalitet. Dette gjelder for egenvurdert helse, dvs. at
relativt mange med diabetes sier de har darlig helse. De har darligere
subjektiv helse enn de som har nedsatte hgrselsfunksjoner. Men de opplever
helsen sin som bedre enn de som har hjerte-/karsykdommer eller som har
andre kroppslige sykdommer eller psykiske lidelser. De sier ogsa sjeldnere
at de er sterke og opplagte, oftere enn de med nedsatte hgrselsfunksjoner,
men sjeldnere enn de med hjerte-/karsykdommer eller psykiske lidelser. De
bruker ogsa oftere beroligende medisin. De avviker noe, men ikke mye, nar
det gjelder angst og rastlgshet, glede, tilfredshet og ensomhet.

Disse avvikene fra gjennomsnittet er sma i Nord-Trgndelag—under-
sgkelsene, sammenliknet med resultater fra enkelte andre undersgkelser.
Dette kan henge sammen med at vi har tatt med alle som bor 1 fylket og ikke
spesielle utvalg av pasienter med diabetes.

Dessuten fant vi enda mindre avvik da vi gjentok undersgkelsen elleve
ar senere, i 1995-97. Vi fant fortsatt forskjeller mellom de med og de uten
diabetes for alle de variablene som ble undersgkt. Men forskjellene var
mindre i 1995-97 enn i 1984-86 for fire av livskvalitetsmalene, nemlig
subjektiv helse, tretthet, bruk av beroligende midler og psykiske plager. De
som hadde diabetes, avvek mindre pa disse malene i den siste undersgkelsen
enn i den fgrste. Det ser altsa ut til at det & ha diabetes var en noe mindre
pakjenning i 1995-97 enn i 1984-86.
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Det er kanskje blitt lettere a ha diabetes i de senere ar fordi de som har
sykdommen, far bedre hjelp enn tidligere. Diabetesbehandlingen er blitt
bedre. Det satses mer pa egenbehandling og praktiske hjelpemidler. Det
legges ogsa stor vekt pa a forebygge tilleggssykdommer. Nord-Trgndelag—
undersgkelsene har vist at de som har diabetes, har mange flere andre
sykdommer enn personer uten diabetes. Det var sa@rlig blant de eldste at
mange hadde tilleggssykdommer, men ogsa blant de yngste og de middel-
aldrende var det en overhyppighet av andre sykdommer blant de som hadde
diabetes, sammenlignet med de som ikke hadde diabetes. I den fgrste Nord-
Trgndelag—undersgkelsen fant man at blant de over 60 ar hadde dobbelt si
mange angina pectoris, dobbelt s mange hadde hatt hjerteinfarkt, nesten tre
ganger sa mange hadde hatt hjerneslag. Det er ogsa overhyppighet av ned-
satte funksjoner mht. syn, hgrsel eller bevegelse. Det har vart en nedgang
for noen av disse tilleggssykdommene/funksjonsnedsettelsene fra den fgrste
til den andre Nord-Trgndelag—undersgkelsen, og en gkning for andre, men
gkningen har vert sterkere blant de som ikke har diabetes enn blant de som
har diabetes. Blant personer med diabetes over 60 ar var det en nedgang i
hyppighet av hjerneslag, nedsatt bevegelsesfunksjon, annen kroppslig sykdom
og psykisk sykdom. Det ser altsd ut til at tiltak for a forebygge tilleggs-
sykdommer blant personer med diabetes, har hatt effekt.

Tilleggssykdommer forverrer livskvaliteten for de som har diabetes, —
tiltak for & forebygge disse er derfor sentralt. Riktignok har vére under-
sgkelser vist at mange som far diabetes, hadde andre sykdommer og
funksjonsnedsettelser fgr de fikk diabetes. Gjennomsnittlig var de betydelig
overvektige. Mange hadde ogsa lavere livskvalitet fgr de fikk en diabetes-
diagnose. Likevel ble livskvaliteten redusert og flere tilleggssykdommer/
funksjonsnedsettelser kom til, etter at sykdommen diabetes manifesterte seg.

Det antas at det & holde blodsukkeret pa et lavt niva er viktig for &
forebygge tilleggssykdommer. Det som derimot er tvilsomt, er om livs-
kvaliteten, her i betydningen psykisk velvare, er hgyere hos personer med
diabetes som har lavt blodsukker. Data fra Nord-Trgndelag—undersgkelsene
reiser tvil om funn fra enkelte undersgkelser, bade i Norge og andre steder i
verden som konkluderer med at personer med lavt blodsukker har hgyere
livskvalitet enn personer med hgyt blodsukker. Men flere undersgkelser,
bade norske og svenske, har funnet at personer med lavt blodsukker har
dérligere psykisk velvaere enn de som har hgyt blodsukker. Lavt blodsukker
anbefales i diabetesbehandlingen, men det ser ut til at det oppnds pa
bekostning av risiko for «fgling». Dette er forhold som vanskeliggjor helse-
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vesenets behandling og oppf@lging av diabetespasienter. Her er det et stort
behov for videre forskning.

Vi vet lite om forskjeller mellom type 1 og type 2 diabetes nar det
gjelder psykisk velvere. Det er gjort lite forskning om dette, men en nyere
norsk undersgkelse tyder pa at type 1-pasienter har hgyere livskvalitet enn
type 2-pasienter.

Overgang til insulinpenn synes a vare en forbedring for de som er
avhengig av insulin, men den forskningen som finnes, gir usikre resultater.
Ogsa her er det behov for mer forskning.

Veiledning, opplering og profesjonell stgtte har betydning for livs-
kvaliteten til de som har diabetes. Deltagelse i grupper der det gis vei-
ledning, har gitt varierende resultater. Slike forsgk bgr gjentas, med sikte pa
a belyse hvorledes gruppearbeidet skal legges opp og hvem som har nytte av
det.

Stgtte fra de nermeste har stgrre betydning: Personer med diabetes som
sier at de har nart forhold til andre mennesker, som forteller om hjelp og
oppmuntring fra familien, og ungdom med diabetes som uttaler at deres
foreldre er interesserte, kjerlige og ikke kontrollerende, har hgyere psykisk
velvere enn de som ikke har slike positive erfaringer. Dette er ikke
overraskende nar vi tenker pa at familien for de fleste med diabetes er der
hele tiden. Det gjelder for oss alle, ikke bare for syke mennesker, og det
stgttes av en overveldende mengde forskning. Men det kan veare litt
vanskelig & vurdere hva som er arsak og hva som er virkning. For noen er
det lettere enn for andre bade a gi og ta imot stgtte. Det er grunn til a tro at
de som svarer at de mottar omsorg og stgtte fra familie og andre mennesker,
ogsa har hgyere livskvalitet uavhengig av om de har diabetes eller ikke.
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7 A leve med diabetes

De forskningsresultatene som vi har presentert foran, har vist at mange
diabetespasienter har et vanskeligere liv enn personer uten kroniske
sykdommer, men ogsa at mange lever som folk flest.

Vi gnsket a forsta mer om de subjektive og personlige opplevelsene
som fglger med a ha sykdommen: Hvorfor er det vanskelig, og hvordan er
det vanskelig a leve med diabetes? Vi bestemte oss derfor for & foreta
intervjuer med personer som har diabetes. Det ble 1 1997 gjennomfgrt 21
intervjuer med personer som hadde type 1 diabetes, ogsa disse bosatt i Nord-
Trgndelag. Gjennom disse intervjuene prgvde vi a fa et innenfra-perspektiv
pa det a ha diabetes. Resultatene tar sikte pa a belyse personenes plager,
deres oppfatning av stigmatisering, og hvorledes de mestret sykdommen.

Intervjuene var halvstrukturerte. Vi hadde utarbeidet en intervjuguide
med stikkord og noen ferdigskrevne spgrsmal, men ingen svarkategorier. Vi
la vekt pa a gjennomfgre en sa fri samtale som mulig. Samtalene ble skrevet
ned sa godt det lot seg gjgre mens intervjuingen pagikk, og et mer fyldig
referat ble skrevet ned kort tid senere. Svar og referater ble analysert ved hjelp
av data-programmet NUD*IST. En n@rmere beskrivelse av intervjuingen og
analysene finnes i1 Eriksen og Nass (1998), kap. V og Appendiks V.

A. Plager som har betydning for livskvaliteten

Vi spurte intervjupersonene om det fglger noen plager med a ha diabetes.
For mange er de ubetydelige:

Jens, revisor, 60 ar: «Jeg har hatt diabetes i 30 ar. Det forringer ikke min
livskvalitet et dugg.» Han liker arbeidet sitt, og sykdommen har ikke
gjort arbeidet vanskelig. Men han har hatt et alvorlig insulinsjokk, ble
funnet av en kollega bevisstlgs pa gulvet pa kontoret sitt. Jens var en
aktiv idrettsmann da han fikk diabetes. Han mener at sykdommen nok
har forandret livet hans, men ikke gjort det darligere.

Ikke alle er sa bekymringsfrie. De fleste fortalte om sma eller stgrre pro-
blemer. Plagene som fglger med sykdommen kan deles i to typer: de sma
daglige plagene, og de alvorlige som for de fleste ikke inntreffer, men som
av noen oppleves som en trussel.
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Mange sa at sykdommen ikke medfgrte noen problemer, eller i alle fall
ingen store plager («Andre ting enn sykdommen er langt viktigere for livs-
kvaliten»). Det var bare det at de matte passe pa: «...huske at jeg har diabetes
og tenke meg om». Det kan f.eks. vare vanskelig pa skiturer: «Vet ikke hvor
mye jeg har a ga pa. Det er ikke sa enkelt.» «Det er jo en liten belastning, ... du
kan ikke gjgre akkurat som du vil, ma ta hensyn til kroppen.»

Jens, som fastholder at hans diabetes ikke forringer hans livskvalitet, har
likevel en del a fortelle om hvordan sykdommen har forandret livet
hans. Den har ikke vart noe problem i yrket hans. Men det har satt en
stopper for en krevende idrettskarriere. Det tar han ikke tungt, for det er
andre ting som han har lyst til 4 gjgre, som han fortsatt kan gjgre. Jens er
naturelsker. «Jeg gar turer pa fjellet, jeg gar langsomt, det gker
livskvaliteten. Turene blir bedre — jeg koser meg med det. A veare til
stede i landskapet. Evnen til & vere til stede — det er jo en kunst.»

Diabetespasienter blir radet til a spise regelmessig og sunt. Man ma planlegge
— spise passe mye 1 forhold til dagens aktiviteter. En typisk uttalelse er:
«Uansett hva jeg gjgr, ma jeg passe pa — huske at jeg har diabetes og tenke
meg om. Planlegge dagen — eting og insulindose og hvor hardt arbeidet blir.»
At de ma avsta fra sgtsaker synes ikke a vare noe problem for de fleste. «Pa
fest tar jeg noe annet enn kake.» Derimot kan det bli en byrde & vare sa
kontrollert, holde seg unna impulsspising, ikke ha sa lett for a fglge spontane
innfall. «Det er litt trasig a hele tiden skulle passe pa. En ekstra brgdskive i
lomma, sukkerbiter. Det irriterer litt, men jeg er vant med det.»

Personer som er insulinavhengige, ma sette sprgyter pa seg selv. Sprgyten
er i de senere arene erstattet av injeksjon med insulin-penn av ny hurtig-
virkende insulin som tas fgr hvert maltid (supplert med en dose langsomt-
virkende insulin om kvelden), og som ikke gir smertefulle stikk. Pasientene
ma selv beregne hvor stor dose insulin de skal ta, utfra en vurdering av hvor
stort maltid de vil spise, og hvor anstrengende og energikrevende dagens
aktiviteter vil bli.

Mer alvorlige plager inntreffer hvis beregningen har vert gal — hvis for
lite mat, for mye mosjon eller for mye insulin gir for lavt blodsukker
(hypoglycemi). Dette kan gi «fgling», i verste fall bevisstlgshet («insulin-
sjokk»). Det man kaller «fgling», oppleves som en tilstand av dgsighet,
uklarhet, forvirring, uro. En av de vi intervjuet, fikk insulinsjokk om natten.
Hun hadde glemt at hun hadde tatt kveldssprgyten og tok en til, men
samboeren skj@nte at noe var alvorlig galt og ringte etter lege. De fleste type
1 diabetikere som bruker insulin, opplever hypoglycemi sveart ofte, men har
lert seg a takle dette ved egen hjelp (de forter seg a spise eller drikke noe
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med hgyt sukkerinnhold) (Jorde 2004). Har de derimot tatt for lite insulin i
forhold til matinntak og mosjon, far de for hgyt blodsukker som i verste fall
kan gi «sukkersjokk». Bade insulinsjokk og sukkerjokk er alvorlig, livs-
truende hvis pasienten ikke far hjelp, men opptrer sjelden hos personer som
har fatt en diagnose og er kommet under behandling.

De fleste av de vi intervjuet, hadde hatt fgling flere ganger. Fgling kan
oppleves som skremmende og ubehagelig: «Jeg blir redd og nervgs». En
mann sa at han blir «lettere irritert» nar han har fgling, og han mente at noen
blir aggressive nér de har sterk fgling. En kvinne sa at fglingene hennes ofte
arter seg som sinne, og at diabetes kunne brukes som en unnskyldning hvis
hun har vert oppfarende mot noen.

Noen av de som fikk fgling, sa at de ikke hadde god nok kontroll med
sykdommen, fordi de ikke levde regelmessig og ikke tok nok hensyn til seg
selv.

Astrid, 40 ar, miljgarbeider, arbeider med ungdom. Astrid var ikke
forngyd med livet, men mente det ikke var sykdommen som var
problemet. Hun hadde fatt diabetes da hun var 10 ar. Andre i familien
hadde ogsa diabetes, sa sykdommen var ikke fremmed for henne.
Likevel hadde hun sjusket mye med medisineringen da hun var ung:
«Jeg jukset, ville ikke akseptere at jeg hadde diabetes.» Hun mente at
hun heller ikke na var tilstrekkelig péapasselig med medisineringen.
Jobben var krevende, arbeidsoppgavene gjorde at hun ofte matte sta pa,
selv. om hun burde ta en pause for a spise. Dessuten hadde hun en
vanskelig mann, og ofte prioriterte hun mann og barn og ikke sin
sykdom. Legen sa at blodsukkeret ikke var stabilt, og at hun matte ta
mer hensyn til seg selv.

Andre fortalte at selv om de lever regelmessig og er svart papasselige,
hadde de darlig kontroll og vanskeligheter med a holde blodsukkeret jevnt.
De fglte at de ikke var fortrolig med kroppens reaksjoner. Den gir stadig
overraskelser. For disse kommer fgling raskt, slik at de ikke rekker a fa i seg
kalorier 1 tide.

Magnhild, 52 ar, regnskapsfgrer. Hun fikk diabetes da hun var 14, og
hadde helt fra starten problemer med a holde blodsukkeret pa et jevnt
niva. Legen sa at hun hadde «brittle diabetes», blodsukkernivaet gikk
stadig opp og ned og var vanskelig & kontrollere. Hun mente hun var
svert papasselig, og at dette var mulig fordi hun levde stille og rolig
med sin mann i en enebolig. De hadde gnsket barn, og hun hadde vert
gravid flere ganger, men abortert, og legen anbefalte henne a forsone
seg med at de ikke kunne fa barn.
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Riktignok har overgangen til ny insulin vert en positiv erfaring for de fleste,
men noen har fitt problem med at de far mindre forvarsel: «..vanskeligere
med forvarsel med ny insulin, mindre forhdndstegn, svetter mindre.» Nar
fgling kommer, kan det vere en «glidende overgang» som er sd umerkelig at
de ikke tar sukker selv om de har sukker i lommen. Risikoen for fgling kan
skape bekymring i forbindelse med bilkjgring. Dette opplever noen som en
alvorlig trussel: De kan vanskelig klare seg uten sertifikat, men risikoen for
ulykker er der. En av de vi intervjuet fortalte at han hadde fatt isulinsjokk
under bilkjgring, han kjgrte i grgfta og ble arrestert, mistenkt for fylle-
kjgring.

Hyvis det er slik, som en uttrykte det, at han blir «xamper og tverr ved lavt
blodsukker», er det ikke sa overraskende at personer som klarer & holde
blodsukkeret lavt, giennomgaende har en lavere velvare-skare enn de som
ligger pa et hgyere blodsukkerniva. Det kan ogsa forklare at noen «safer» — de
velger bevisst a legge seg pa et noe hgyere niva enn det de er blitt anbefalt
(Vold 1997). Dette gir en ngkkel til a forsta resultatene fra Nord-Trgndelag-
undersgkelsen som er referert i kapittel 6.G, der vi fant at diabetikere med
hgyt blodsukker har hgyere subjektivt velvere enn de som hadde lavt blod-
sukker. Anstrengelsene for a leve «riktig» er slitsomme for noen, og dessuten
kunne det fgre til et blodsukker-niva som gjgr dem irritable.

Usikkerheten kan gi stgrre problemer. Inforformantene fortalte at leger
og sykepleiere som gir opplering og veiledning til diabetespasienter,
orienterer om risikoen for langtidskomplikasjoner og tilleggssykdommer. De
legger vekt pa at pasienten bgr vaert godt regulert, og at hgyt blodsukker
gker risikoen for tilleggssykdommer og funksjonsforstyrrelser, bl.a. ereksjons-
problemer for menn, tgrr skjede for kvinner. Dette skaper bekymringer hos
noen pasienter. De opplever en konflikt mellom det & leve «riktig» (a fore-
bygge langtidskomplikasjoner) og det a leve «i nuet». «Sukkersyken preger
livet, det er der hele tiden.» «Jeg klarer ikke slappe av. Sykdommen er i
bakhodet.» Noen sa at de ma begrense seg i arbeidet: «Jeg blir fort svett og
klar (dvs. sliten).» Temaer som mat/spising og humgr («mer amper») gar
ofte igjen i svarene. Andre var usikre pa om de hadde vert tilstrekkelig
papasselig, eller de kunne ha darlig samvittighet fordi de ikke hadde vert det.

Jenny, arbeidsledig kontorassistent, 45 ar: Den fgrste tiden etter
diagnosen hadde hun ingen problemer. Hun laerte fort a ta sprgyter, la
om kostholdet, likte godt & spise sunt. Men det siste aret har vert
vanskelig pa s& mange mater. Hun er mye trett. Hun mistet jobben, det
samme gjorde samboeren hennes. Hun bekymrer seg na for hvordan hun
skal f& ny jobb, mener sykdommen gjgr det vanskelig & finne noe hun
kan klare og tror ikke hun klarer full jobb. Hun hadde det siste aret hatt
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bade insulinsjokk og sukkersjokk med sykehusinnleggelse og fglte at hun
hadde mistet kontrollen. Hun var engstelig med tanke pa tilleggs-
sykdommer.

De som bor alene, kunne savne noen a stgtte seg til. «Hvis jeg er sliten, har
jeg ikke tiltak til & ta kontakt.» En sa at hun hadde det bedre da datteren
bodde hjemme. «Noen ganger nar jeg kommer hjem, skulle jeg @gnske jeg
kunne si til noen:’Ga og lag mat til meg!” Og det er tryggere nar det er noen i
huset.»

Nar vi spurte om noe var blitt bedre p.g.a. sykdommen, svarte de fleste
nei. Men noe ble nevnt: En mann sa at en nyttig erfaring med selv a bli syk,
er at en bedre kan sette seg inn i andre sykes situasjon, forstd dem bedre og
vise mer omsorg. Han hadde opplevd a se en tilsynelatende bevisstlgs person
ligge pd fortauet — kanskje et beruset, kanskje et sykt menneske. Andre
mennesker gikk forbi, men han selv tok initiativ til & skaffe hjelp.

En annen forbedring som kan vare en fglge av sykdommen, gar ut pa a
senke ambisjonsnivaet. Jens, som vi har fortalt om ovenfor, senket
ambisjonsnivaet for sine idrettsaktiviteter. For noen kan sykdommen fgre til
at de prioriterer annerledes i forholdet mellom jobben og familien. En av de
vi intervjuet, fortalte at han hadde trappet ned pa jobben og fatt mer tid til
familien.

Det var ogsa noen som sa at de som far diabetes, blir motivert til a leve
sunnere, spise sunnere og vare mer fysisk aktive. Flere av de vi intervjuet,
fortalte at de hadde lagt om livsstilen. Hele familien hadde gétt inn for &
spise mye grgnnsaker, frukt og fisk, og «det er jo sunt og det gir en god
fglelse». En diabetespasient som skrev en hovedoppgave i sosiologi (Vold
1997), skrev om seg selv: «Jeg fikk et etterlengtet puff til 4 leve sunnere enn
jeg hadde gjort.» Ogsa i en svensk intervjuundersgkelse (Lundman 1990)
kom dette synspunktet fram: Det a fi diabetes hadde sine gode sider, blant
annet at det motiverte bade pasienten og familien til & leve sunnere og spise
sunnere.

B. Stigmatisering

Vi prgvde ogsa a finne ut om personer med diabetes fglte seg stigmatisert
gjennom sykdommen. I vare intervjuer spurte vi diabetespasienter om de
syntes det var flaut a ha sykdommen. Vi spurte ikke om de hadde skyld-
fglelse. 1 Stavanger-undersgkelsen stilte de direkte spgrsmal om selv-
bebreidelse og fant at svert mange bebreidet seg selv (Karlsen og Bru 2002,
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Karlsen o.a. 2004a). De fant ogsa at en gruppe som deltok i et gruppebasert
veiledningsprogram, hadde mindre skyldfglelse seks méneder etter at
programmet var avsluttet (Karlsen o.a. 2004b).

Stigma har vert definert som en diskrediterende egenskap ved en
person (Goffman 1963) eller som en egenskap eller et atferdstrekk som det
er knyttet skam eller vanry til (Scambler 1984).

Det mulige stigma vi skal drgfte her, er direkte eller indirekte knyttet til
eller forarsaket av sykdommen diabetes. Goffmam mener at vi alle er baerere
av negative egenskaper, om enn i ulik grad, og at vi forsgker a styre den
virkningen det har pa andre. Sykdommen diabetes er ikke umiddelbart synlig
eller ngdvendigvis kjent for andre enn ens nermeste og deler av helse-
vesenet (Goffman omtaler diabetes som et «potensielt stigma»). Den
stigmatiserte selv behgver ikke dele oppfatningen at han/hun faktisk har en
diskrediterende egenskap. Men i noen grad vil han/hun gjgre det, fordi ens
selvoppfatning dannes i interaksjon med andre, og den er sjelden upavirket
av andres reaksjoner (Reeve 2002).

Er personer med diabetes stigmatisert i var kultur? Oppfatter de seg
selv som stigmatiserte? Ifglge Goffman er, som nevnt, alle sykdommer stig-
matiserende, dvs. at sykdommen (eller konsekvensene av sykdommen) er en
diskrediterende egenskap. I vart samfunn er det ikke legitimt & vurdere
konsekvenser av sykdom negativt, dvs. & gi uttrykk for en negativ vurdering
av personen som har sykdommen. Vi skal tvert imot vise positiv interesse og
empati med en som er syk og helst gi hjelp og stgtte. Likevel er det negativt
a vere syk, a ikke klare seg selv og utfgre normale oppgaver. Og en
arbeidsgiver kan ha synspunkter pa om sykdommen diabetes er relevant for
det arbeidet som skal utfgres. Arbeidsgiveren kan avsla en jobbsgknad, slik
noen av vare informanter hadde opplevd. Noen personer med diabetes vil
ikke opplyse om sykdommen nar de sgker ny jobb.

De fleste sykdommer er ikke synlige, og noen med slike sykdommer
gnsker a fortie eller skjule den. De som gnsker & skjule at de har diabetes,
kan passe pa a ta eventuelle medisiner nar ingen er til stede. Leveregler som
har & gjgre med diett og mosjon, er ikke serlig avvikende fra de som gjelder
for andre som lever sunt og godt. Hvis en person sier «nei, takk» til dessert
eller kaker, er det ikke ngdvendig a forklare hvorfor.

Problemet med & skjule en diskrediterende egenskap, er at en kanskje er
redd for a bli avslgrt. En slik usikkerhet kan vare en stor belastning, og
mange vil ikke ta denne belastningen. De som er apne om sykdommen,
risikerer & bli utsatt for diskriminering, men til gjengjeld er de tryggere pa
andre mater. De kan lettere fa hjelp i en krisesituasjon. Og ikke minst, de
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styrker sin selvfglelse. Nar de ikke gjgr forsgk pa a skjule hvem de er, vil de
lettere akseptere seg selv. Apenhet har en terapeutisk verdi.

Undersgkelser fra andre land tyder pa at personer med diabetes er lite
utsatt for stigmatisering sammenlignet med personer med andre sykdommer.
I en undersgkelse fra Australia (Westbrook o.a. 1993) ble helsepersonell
spurt om befolkningens holdninger til personer med forskjellige sykdommer.
Diabetes og astma kom best ut, epilepsi kom darligere ut, og AIDS og
mentale sykdommer kom darligst ut.

Et tegn pa at nordmenn med diabetes ikke holder sykdommen hemme-
lig, kan vare at svaert mange er medlem av Diabetesforbundet. Det & melde
seg inn, betale kontingent og motta medlemsblad, er uttrykk for at en ser pa
seg selv som en person med den aktuelle sykdommen og solidariserer seg
med andre med samme sykdom. Medlemmene blir ogsa tilbudt et smykke/-
amulett som forteller at bereren har diabetes. Men av de vi intervjuet, gikk
bare fa pa mgter, og bare en gikk med smykke.

Var det noen av de vi intervjuet, som ga uttrykk for at de fglte seg stig-
matisert? Vi spurte om de 1 noen situasjoner syntes det var flaut og om de
prgvde a unnga at andre fikk vite det. Det var store individuelle variasjoner.
Noen strevde utvilsomt med seg selv og sitt forhold til andres reaksjoner.

Flere nevnte at de ikke satte pris pa andres oppmerksomhet («oppstuss»)
i konkrete situasjoner. Berit husket en episode pa skolekjgkkenet: Lereren
lerte dem a lage mat uten sukker — «for Berit har jo sukkersyke, vet dere.» Det
ble «... veldig mye oppmerksomhet for alle. Jeg fglte skyld for at jeg skapte et
problem.» «Jeg snakker ikke om det mer enn ngdvendig.» «Vi snakker ikke
om sykdom i var familie.»

Noen sa at de unngikk a sette sprgyter nar andre var til stede. Det burde
egentlig ikke vere flaut. Men hvorfor var det flaut likevel? «Fordi
sykdommen er en skavank.» Selv om vi ikke burde ha fordommer mot de som
har skavanker, s har vi det. «Jeg ble erta da jeg var mindre.» Serlig de som
fikk diabetes 1 ung alder, fortalte at de ble stadig tatt hensyn til, foreldrene
passet ekstra godt pa dem. «Foreldrene mine syntes det var forferdelig at jeg
fikk diabetes.» «Mamma grein mye, og jeg hadde skyldfglelse.»

Flere sa at de forandret seg med arene nar det gjelder & holde syk-
dommen hemmelig og skamme seg. «Jeg er blitt litt mer fornuftig med
arene.» «Det var da jeg var ung, det ble annerledes da jeg ble eldre og mer
voksen.» «I ungdomsara, da skal en vere lik alle andre.»

At sykdom er stigmatiserende for unge og i mindre grad for eldre, er
kanskje ikke overraskende. Etter hvert som vi blir eldre, vil stadig flere fa
kroniske sykdommer. Men det forventes at unge mennesker er friske og
sterke og de som ikke er det, avviker 1 negativ retning fra normen.
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Noen la mest vekt pa at samfunnet har forandret seg «... i dag er det et
mer dpent samfunn.»

Cato, lerer, 50 ar, fikk diabetes som ung og syntes det var en stor
belastning. Han klarte utdanningen sin og ble l@rer 1 barneskolen.
Senere har han tatt tilleggsutdanning, og karrieremessig har han gjort det
godt. Under utdanningen og i de fgrste arene i skolen fortalte han ikke
medstudenter og kolleger at han hadde diabetes. Na gjgr han et poeng av
a fortelle kolleger om sykdommen, slik at de er forberedt om han skulle
trenge hjelp. Han mener fordommene var sterke, serlig i foreldre-
generasjonen. Dette har bedret seg betraktelig, og for ham personlig har
det vart en befrielse & vare apen. Han anbefaler alle med skjulbare
sykdommer a vare apne i alle sammenhenger.

Sammendrag

I samtaler (uformelle intervjuer) med personer med diabetes har vi supplert
vare kvantitative data med intervjudata om hvordan det er a ha diabetes. Vi
har spurt om hva de har opplevd av sma og store plager, om de har vert
flaue og prgvd a hemmeligholde at de har sykdommen og om hva de har
gjort for a leve med sykdommen pa best mulig mate.

Mange uttalte at de har ingen eller bare ubetydelige plager. Andre sa at
de opplever sykdommen som en byrde. De synes det er en belastning a matte
alltid vere papasselig, planlegge, tenke gjennom hvor mye de bgr spise,
mosjonere og eventuelt hvor stor dose insulin de skal ta. De ma ha kontroll,
ikke gjgre noe impulsivt. Den stgrste plagen synes a vare knyttet til livsstil:
de kjemper en evig kamp mot vekten.

De fleste som tar insulin, opplever a fa «fgling», et forstadium til
insulinsjokk. Vanligvis klarer de ved egen hjelp a avverge insulinsjokk. Men
mange synes det er ubehagelig a ha fgling og prgver a planlegge godt nok til
a unnga det. Er de uforsiktige, far de darlig samvittighet.

Er sykdommen diabetes stigmatiserende? Eller: oppleves den slik av de
som har sykdommen, at den er omfattet av skam og vanare? Alle syk-
dommer er stigmatiserende, mener stigmaforskere. Men diabetes synes a
vaere mindre stigmatiserende enn mange andre sykdommer, som epilepsi
eller mentale lidelser. Noen av de vi intervjuet sa at da de var unge, hadde de
syntes det var flaut at de hadde diabetes, og de hadde prgvd a holde
sykdommen hemmelig. Men de mente at dette hadde forandret seg, bade ved
at de selv hadde blitt mer apne og at samfunnet er mer tolerant.
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8 Mestring

De som far en kronisk sykdom, forstar at dette er noe de ma leve med,
kanskje resten av livet. Da ma de gjgre det beste ut av det. De ma prgve a
mestre sykdommen.

A. Definisjon av mestring.

Behov for mestring blir akutt nar vi utsettes for en pakjenning, slik som a fa
en sykdomsdiagnose. Mange av de som far diabetes, fgler at sykdommen er
en pakjenning (liten eller stor), — de har en oppgave som ma mestres. Filipp
og Klauer (1991) har definert mestring slik:

Vi refererer til «mestring» som «reaksjoner 1 mgte med stressende
hendelser, reaksjoner som har som mal a fa i stand en ny tilpasning
mellom individet og hans eller hennes omverdens».

Det er altsa ikke en hvilken som helst reaksjon pa en pakjenning som
fortjener a kalles «mestring», men bare de reaksjoner som sikter mot en ny
tilpasning. Hvis mestringsforsgket ikke er vellykket, dvs. ikke fgrer til at
pasienten blir frisk eller mindre syk, og heller ikke bedrer livskvaliten, vil vi
si at mestringen ikke fgrte fram.

Forskning om mestring handler om mestringsforsgk, eller strategier.
Den belyser hvor vellykkede forsgkene er, dvs. hvilke typer strategier som
fgrer fram. Om mislykket mestring, mestringsforsgk som ikke fgrer fram,
ogsa skal kalles «mestring», er kanskje ikke sa viktig.

I litteratur om mestring vil en ofte fa omtalt forskjellige faser som
pasientene ma igjennom nar de fir en kronisk sykdom. Fglgende faser
omtales gjerne (Rgdsjg 2000):

1. Sjokkfasen. Pasienten far diagnosen, det oppleves ofte kaotisk.
Fasen varer kort, kanskje noen dggn.

2. Reaksjonsfasen. Pasienten tar virkeligheten inn over seg. Forsvars-
mekanismene mobiliseres.

3. Bearbeidingsfasen. Pasienten ser framover, tar opp igjen gamle
aktiviteter, men er apen for nye erfaringer.

4. Nyorienteringsfasen. Egenomsorg etableres.
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Det er 1 nyorienteringsfasen mestringen starter og kan bli avgjgrende for
hvorledes pasienten lever med den kroniske sykdommen. Mestringen kan
sees som en mellomliggende faktor i1 forholdet mellom stressorene (syk-
dommen) og livskvaliteten. Hvorledes kan mestringen modifisere dette
forholdet? Ikke alle mestringsforsgk er vellykkede. Hva bestemmer om
mestringen blir vellykket?

Forskjellige strategier for & mestre sykdom er omtalt i litteraturen.
Antonovsky og hans bgker har fatt mye oppmerksomhet (1981 og 1987)
innenfor helsetjenesteforskning. Antonovsky formulerer mestringsforskningens
oppgave som a hjelpe pasienter til bedre bruk av de positive ressurser
pasientene har i miljget og 1 seg selv. Han spgr ikke hvorfor noen blir syke,
men hvorfor noen holder seg friske eller 1 alle fall «...go through life for
some of the time with relatively little pain and suffering.» Vi vet at livet for
alle mennesker er fullt av pakjenninger, og at alle mennesker er mer eller
mindre syke/friske. Men vi vet ogsa at mange, til tross for store
pakjenninger, lever et godt liv. Hvordan klarer de det?

Antonovsky svarer at de klarer det i den grad de tar 1 bruk ressurser 1
miljget og seg selv som beskytter mot sykdom, og — hvis sykdommen ikke
kan stanses — hindrer at livskvaliteten reduseres.

Han beskriver fglgende typer ressurser:

Materielle. Her dreier det seg bl.a. om penger, en god bolig, riktig mat.
Med materielle ressurser har en stgrre frihet, flere valgmuligheter.

Makrososio-kulturelle. A vaere medlem av en kultur innebzrer at en har
rutiniserte svar pa de krav livet stiller, de er internalisert og institusjonalisert.

Interpersonlige. Et sosialt nettverk beskytter mot sykdom. Viktige
elementer er forpliktelse, varighet, samfglelse, affektive band, kontroll.

Kognitive og fplelsesmessige. Kunnskap, ferdigheter, visdom — disse
ressurer gir adgang til informasjon som er nyttige i motstand mot syk-
dommen. Fglelsesmessige ressurser beskytter mot nedstemthet. Antonovsky
legger spesielt vekt pd det han kaller Opplevelse av sammenheng, en
vedvarende tillit til at omgivelsene er forutsigbare og forstaelige, at ressurser
er tilgjengelige, og krav fra omgivelsene oppleves som utfordringer.

Av andre forskere som har levert betydelige bidrag til mestrings-
forskning, vil vi nevne Lazarus og hans medarbeidere. I det fglgende stgtter
vi oss til en klassifisering av mestringsstrategier som er brukt av Cohen og
Lazarus (1979). De omtaler fem typer strategier:
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Informasjonsinnhenting — & sgke etter kunnskap om sykdommen.
Direkte handlinger — legekontroll, ta medisiner.
Legge om livsstilen — leve sunt, avsta fra visse usunne handlinger.

S¢ke hjelp og stgtte hos andre.

Al e

Psykologisk tilpasning — bearbeiding av fglelser.

Slike mestringsforsgk utformes ikke en gang for alle, de er 1 stadig
forandring. Det er vanlig & skille mellom handlingsorienterte anstrengelser
og intrapsykiske. Andre todelinger som brukes, er problemfokuserte vs
folelsesfokuserte. De fire fgrste av de strategiene som omtales ovenfor, faller
1 den handlingsorienterte, problemfokuserte gruppen, og den femte faller 1
den intrapsykiske, fglelsesfokuserte gruppen.

Forskere er uenige om hvilke av strategiene som er mest hensikts-
messige, og hvilke som fgrer til hgyest mulig livskvalitet. Mange av de som
har forsket pa mestringsstrategier, mener at de intrapsykiske, fg@lelses-
orienterte strategiene er uheldige. Senere 1 dette kapitlet vil vi argumentere
for at det er ngdvendig & nyansere dette. Uttrykket «intrapsykiske strategier»
kan med fordel utdypes, noe vi vil gjgre nedenfor under punkt D.

I mestringslitteraturen har det veart foreslatt en rekke begrep og
utarbeidet tester som skal beskrive hvorledes folk reagerer pd pakjenninger.
Lazarus og hans medarbeidere la vekt pa at det er mestringsstrategi og ikke
personlighet som er interessant. Riktignok er det ingen tvil om at person-
lighet har stor betydning for hvorledes vi mestrer den situasjonen vi mgter
nar vi far en kronisk sykdom. Men uansett personlighet kan alle hjelpes til a
mestre den situasjonen de er i, pa en best mulig mate. Mestringsforskningen
bgr peke pa hvilke strategier som er de beste.

B. Kvantitative data om mestring

I dette kapitlet om mestring vil vi gjgre bruk av bade kvantitativ og
kvalitativ forskning, og vil bruke resultater bade fra Nord-Trgndelag-under-
sgkelsen, Stavanger-undersgkelsen og annen relevant forskning.

I Nord-Trgndelag-undersgkelsen fant vi 1 den fgrste screeningen 384
personer som hadde fatt diabetes, men som ikke visste det pa forhand. Disse
ble henvist til primerleger som startet behandling. En til seks maneder
senere ble de nyoppdagete diabetespasientene kontaktet med et nytt spgrre-
skjema, der de bl.a. ble spurt om hvordan de reagerte da de fikk beskjed om
at de hadde sykdommen. Ikke alle svarte pa spgrsmalet. 260 personer (68%)
svarte som 1 tabell 8.1:
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Tabell 8.1. Forste reaksjon pa en diabetesdiagnose. Prosent

Gjorde et meget sterkt inntrykk 12
Gjorde et visst inntrykk 37
Gijorde ikke seerlig inntrykk 38
Tenkte nesten ikke over det 14
(N=260) 101

Disse svarene viser at ganske mange hevdet at nyheten om sykdommen ikke
gjorde noe sterkt inntrykk pa dem og meget fa at det hadde gjort et meget
sterkt inntrykk. Men de viser ogsa at s mange som halvparten svarte at det
hadde gjort «et visst inntrykk», eller endog et meget sterkt inntrykk. Siden
det var mange som ikke svarte pa spgrsmalet, er resultatene usikre. Dessuten
ma vi regne med at ikke alle «makter & ta den nye virkeligheten innover seg»
(Sjevoll 2002). Vi antar derfor at mer enn halvparten, og kanskje mange
flere, av de som far en diabetesdiagnose, opplever dette som en pakjenning
som ma mestres.

I spgrreskjemaet som ble brukt 1 Nord-Trgndelag-undersgkelsen, ble de
nydiagnostiserte spurt nermere om hvordan de hadde reagert. En rekke
selvbeskrivende utsagn ble presentert, og de ble spurt om utsagnene stemte
for deres vedkommende. Svarene finner dere i tabell 8.2.

Tabell 8.2. Forskjellige reaksjoner pa diabetesdiagnose. Prosent.

Stemmer Stemmer Stemmer

helt delvis ikke

1. Jeg ble ganske engstelig og nervas 7 28 64

2. Jeg ble glad fordi jeg regnet med & f& behandling hvis det 60 30 10
skulle vise seg ngdvendig

3. Jeg ble lettet fordi jeg allerede hadde hatt mistanke om at 29 22 48
ikke alt var i orden

4. Jeg tenkte at mange andre har mer alvorlig sukkersyke 80 17 3
enn meg

5. Jeg tenkte at det er andre plager som er mye alvorligere 75 21 4
enn dette

6. Jeg tenkte pa det at jeg tross alt hadde vaert ute for langt 49 29 22
verre ting tidligere i livet

7. Jeg tok det med ro og regnet med at alt ville ordne seqg til 78 19 3
det beste

8. Jeg pravde a leve sunnere enn jeg har gjort tidligere 62 33 5

9. Jeg provde a finne ut mer om hva sukkersyke er og hva 38 36 26
det skyldes

10. Jeg snakket med folk som jeg vet har sukkersyke 28 38 34

11. Jeg snakket mye med mine neermeste om det 28 35 37

12. Jeg pravde & tenke pa andre ting enn sykdom og helse 59 35 6
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Alt i alt ma vi si at disse svarene gir uttrykk for sammensatte og til dels
motstridende reaksjoner. Nesten 80 prosent svarte at de tok det med ro, og
samtidig var det 35 prosent som svarte at de ble engstelige og nervgse.

Uansett kan vi sla fast at noen av de som fikk diagnosen, framhevet de
positive sidene ved det som hadde hendt, andre de negative. To positive
utsagn i vare data (utsagn 2: «glad, .... regnet med a fa behandling» og
utsagn 3: «lettet, .... hadde hatt mistanke») peker i retning av positive forhold
som fglger etter negative forhold: Fgrst fgler du deg syk og blir engstelig,
dernest far du vite at riktignok har du en sykdom, men den er ikke alvorlig.
Og sa blir du forespeilet effektiv behandling, en behandling som stadig er
blitt forbedret, sammenlignet med hva den var for noen ar tilbake.

I livskvalitetsforskningen har en eksperimentert med & utsette for-
sgkspersoner for lette stimuli som kan gke eller redusere positive og
negative affekter (Kozma o.a. 1992). Munter/trist bakgrunnsmusikk mens en
fyller ut spgrreskjema, har vart brukt. De mest positive virkninger oppnar en
ved fgrst a spille trist musikk og deretter munter. Tilsvarende kan en tenke
seg at beskjed om en kronisk sykdom vil gi en negativ reaksjon, men at det
nesten umiddelbart settes inn hjelp, bade fra helsepersonell og fra pargrende.
Uttrykk for medfglelse, omsorg, oppmuntring, oppmerksomhet kan ha stor
betydning nar den opptrer i en krisesituasjon. Det er grunn til & tro at legene
som de har hatt kontakt med, har lagt vekt pa & berolige dem. Legene har
nok framhevet hvor viktig det er & regulere sukkernivaet, spise riktig,
mosjonere. Men samtidig kan de ha ledsaget formaningene med trgst og en
omsorgsfull holdning.

Som det framgikk av vare kvantitative data, er det ogsa andre forhold
som kan virke positivt, bl.a. at sykdommen presser en til & endre livsstil
(utsagn nr. 8). Mange diabetespasienter blir radet til 4 ga ned i vekt. Mange
har kanskje hatt slike planer ogsé fgr de visste at de hadde diabetes. Diagnosen
og rad fra legen vil gi dem ekstra motivasjon. De som klarer det, vil oppleve
tilfredsstillelse og gkt selvtillit ved bedre kontroll over egen livsfgrsel.

Det & mgte en utfordring, en god grunn til & anstrenge seg for & oppna
noe som er viktig, vil ogsa oppleves som positivt. De krav som sykdommen
medfgrer, kan oppleves som en utfordring, det kan gi gkt engasjement, noe
som fyller tilverelsen, gir den mening. Sykdom gir legitim grunn til & vere
opptatt av seg selv. A lete opp informasjon om sykdommen hgrer til slik
legitim virksomhet (utsagn nr. 9).

Vi har pekt pa noen forhold som kan ha motvirket en nedgang i livs-
kvalitet hos de nydiagnostiserte diabetikerne i Nord-Trgndelag. Imidlertid
kan vi ogsa tenke oss at livskvaliteten faktisk er redusert, men at dette ikke
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kommer fram i vare data. Vi kan tenke oss at de positive svarene pa spgrs-
mal om livstilfredshet er resultat av benekting eller bagatellisering. Et
bevisst forsgk pa & skyve problemene bort ble bekreftet av ganske mange,
som i utsagn 12: «Jeg prgvde & tenke pa andre ting enn sykdom og helse»,
og viser at pasienten forsgker a skyve ubehagelige tanker ut av fokus. Dette
kan sees som strategier tatt i bruk for & mestre en vanskelig situasjon.

Andre av de selvbeskrivende utsagnene som er gjengitt ovenfor, kan
karakteriseres som bagatelliseringer (utsagn nr. 2 - 7). Sammenligninger
med annet (andre pasienter/andre sykdommer/andre hendelser) som er/har
det verre, vil lett kunne tolkes slik. At noen sier at «Jeg tok det med ro», men
samtidig sier «Jeg ble ganske engstelig og nervgs» og videre sier at det
«gjorde et visst inntrykk» & fa beskjed om sukkersyken, peker i retning av
bagatellisering. Men for noen kan det dreie seg om en realistisk gjennom-
tenkning av de positive aspekter ved livet som ikke bergres av sykdommen.
Dette er et tema vi skal komme tilbake til i den fglgende gjennomgangen av
de kvalitative data.

Spgrsmal om mestringsstrategier ble ogsa stilt i Stavanger-under-
sgkelsen (Karlsen og Bru 2002). De brukte flere kjente malemetoder.'> De
kom de fram til syv skalaer som de kalte:

1. Sogke stgtte, f.eks. «Jeg snakker til noen om hvordan jeg fgler det.»
2. Integrasjon, f.eks. «Diabetes er det verste som har hendt meg.»

3. Benekting, f.eks. «Jeg nekter a tro at det har hendt.»
4

Sgke kunnskap, f. eks. «Jeg sgker aktivt informasjon om hvordan
jeg kan unngd komplikasjoner.»

5. Resignasjon, f.eks. «Det ser ut som om jeg alltid har darlig
blodsukkerregulering, uansett hva jeg gjgr.»

6. Planlegging, f.eks. «Jeg prgver a komme fram til en strategi for hva
jeg skal gjgre.»

7. Selvbebreidelse, f.eks. «Jeg bebreider meg selv.»

De fant at «en klar majoritet av respondentene var i stand til & integrere sin
diabetes». Med «integrasjon» forstar vi her det 4 tilpasse seg situasjonen
som diabetespasient. Svaert fa ga uttrykk for resignasjon (de hadde ikke «gitt

2 Ett instrument med fire under-skalaer (Diabetes Coping Measure), ett med fem
under-skalaer (Cope dispositional coping style scale), ett med en skala (Self-blame)
tatt fra et tredje instrument, og ett som de konstruerte selv og som de kalte Sgke
kunnskap. Svarne ble bearbeidet med faktoranalyse.
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opp»), og fa brukte benekting som strategi. P4 den andre siden, ganske
mange ga uttrykk for selvbebreidelse. Men det var relativt fa (feerre enn en
tredjedel) som svarte at de ofte sgkte stgtte hos andre. «71% av respon-
dentene i hele utvalget rapporterte at de meget sjelden eller sjelden brukte
mestringsstrategien ‘sgke stgtte’.» Relativt fa (feerre enn halvparten) svarte
at de ofte sgkte kunnskap om hvordan leve med diabetes. Men flere svarte at
de handlet planmessig i forhold til sin diabetes.

Stavanger-undersgkelsen analyserte ogsa sammenhengen mellom
mestringsstrategi og en del opplysninger man hadde om respondentene. Er
det noe ved respondentene som forklarer valg av mestringsstrategi? Utdan-
ning var den variabelen som forklarte mest. S@rlig de med hgy utdanning
(hgyskole- eller universitetsutdanning) var godt integrerte, de sgkte kunn-
skap, de planla sine aktiviteter, de sgkte sosial stgtte, de var lite resignerte.

Kvinner sgkte sosial stgtte oftere enn menn, men var oftere resignert og
bebreidet oftere seg selv, sammenlignet med menn. Yngre mennesker hadde
stgrre tendens til selvbebreidelse enn eldre.

Videre har man sammenlignet mestringsstrategier hos personer med type
1 og type 2 diabetes. Det var ingen forskjeller mellom personer med type 1 og
type 2. Sykdommens varighet hadde heller ingen sammenheng med valg av
strategi. De som brukte insulin, var noe bedre integrert og hadde stgrre
tendens til & sgke kunnskap om sykdommen sin enn de som ikke tok insulin.

Vi har forsgkt 4 sammenligne svarene pa spgrsmal om mestring i de to
undersgkelsene (Nord-Trgndelag-undersgkelsen og Stavanger-undersgkelsen). I
Stavanger-undersgkelsen var det overraskende fa som svarte at de ofte sgkte
sosial stgtte. Det samme kan vi si om svarene i Nord-Trgndelag-under-
spkelsen. Ganske mange svarte at de ikke hadde snakket mye om sykdommen,
verken med sine narmeste eller med andre som hadde diabetes. Litt flere i
begge undersgkelsene sa de prgvde a fa kunnskaper om sykdommen. I begge
undersgkelsene ser det ut til at de fleste har tilpasset seg (eller har tro pa at
de skal kunne tilpasse seg) det a ha diabetes.

Men pa ett punkt synes de to undersgkelsene a ha kommet til forskjellig
resultat. Benekting er en strategi som sveart fa benytter seg av, skal vi tro
svarene i Stavanger-undersgkelsen. Men i Nord-Trgndelag far man svar som
langt pa vei viser forsgk pa benekting, eller i alle fall bagatellisering, av
sykdomssituasjonen. De svarer at de tror mange andre har mer alvorlig
sukkersyke enn dem selv, at det er andre plager som er mye alvorligere enn
dette, og at de har vert ute for langt alvorligere ting tidligere i livet. Svert
mange svarte positivt pa det siste utsagnet, nemlig at de prgvde a tenke pa
andre ting enn sykdom og helse.
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En forklaring pa forskjellen i svar mellom Nord-Trgndelag-respon-
dentene og Stavanger-respondentene kan ligge i maten man har spurt pa. I
Stavanger-undersgkelsen skal diabetespasientene ta stilling til sveart
ekstreme utsagn som f.eks. «Jeg nekter a tro at det har hendt» og «Jeg
handler som om det ikke har hendt». I Nord-Trgndelag-undersgkelsen er
utsagnene mer «moderate», f.eks. «Jeg tenkte at mange andre har mer
alvorlig sukkersyke enn meg» og «Jeg tenkte at det er andre plager som er
mer alvorligere enn dette». Dette kan for mange vare riktig og mer uttrykk
for en realistisk tilpasning enn for benekting.

C. Intervjudata om mestring

I Nord-Trgndelag foretok vi, som nevnt, 21 personlige intervjuer, der vi
spesielt tok opp mestring. Disse intervjuene kan supplere og utdype noen av
de spgrsmalene som er tatt opp ovenfor. Vi har fulgt klassifisseringen til
Cohen og Lazarus som er omtalt ovenfor, der de fire fgrste kategoriene er
omtalt som handlingsfokuserte og den femte fglelsesfokusert.
Informasjonsinnhenting. Vi fikk mange eksempler pa handlingsorien-
terte anstrengelser 1 intervjuene. Mange uttalte at de var forngyd med den kunn-
skap om sykdommen og om behandling som de fikk hos lege/sykepleier nar de
gikk til kontroll. «De snakker ikke over hauet pa en.» Noen sa de likte bedre &
snakke med sykepleieren enn med legen. Mange skaffet seg informasjon gjen-
nom Diabetesforbundet, s@rlig medlemsbladet. Sammenligning mellom HUNT
1 og HUNT 2 viste at flere 1 Nord-Trgndelag var medlemmer av Diabetes-
forbundet 1 1995-97 enn 1 1984-86. I bladet kunne de lese omtale av nye
behandlingsmater eller nytt apparat til maling av blodsukker som de tok initiativ
til 4 skaffe. «Det er stadig noe nytt, en ma fglge med.» Men noen gnsket ikke a
vere medlem av Diabetesforbundet, og andre var medlem («for a stgtte
forskning»), men ville ikke g& pad mgter. «Det er bare gamle pa mgtene.»

Bente, 55 ar, journalist, er gift med Per, 56 ar, ogsa journalist. Per har
hatt diabetes i mer enn 20 ar. De har to barn som er flyttet hjemmefra.
Pers diabetes har stort sett vert stabil, selv om han har hatt to alvorlige
insulinsjokk, med sykehusinnleggelse. Per er optimist i alle livets
sammenhenger og har tendens til & bagatellisere. Han har ingen
tilleggssykdommer og tror ikke at han vil fa det. «<Men skulle jeg fa det,
kan jeg vel leve med det ogsa.» Per er tilhenger av a ikke dvele for mye
ved sykdommen. «Jeg har ikke lyst til & digge det.» Derfor er han heller
ikke interessert i omgang med andre som har diabetes, og han vil ikke
vere medlem av Diabetesforbundet. Men Bente, hans kone, er medlem.
Han forteller at hun leser medlemsbladet og finner mye nyttig stoff som
holder henne a jour med ny behandlingsteknikk.
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Iversen (2001) gjorde en spgrreskjemaundersgkelse blant 101 personer med
type 2 diabetes som var knyttet til kommunehelsetjenesten. Pasientene ble
spurt om de hadde fatt informasjon om sin sykdom og om behandlingen.
Den viktigste informasjonskilden var allmennpraktiserende lege, men mange
nevnte ogsa bgker og medlemsbladet Diabetikeren. En tredjedel var medlem
av Diabetesforbundet, og 15% hadde deltatt pa kurs. Iversen fant at de fleste
gnsket seg mer informasjon. 55% svarte at de ikke hadde fatt tilstrekkelig
informasjon og 64% gnsket mer informasjon enn de hadde fétt. De hadde
fatt mest informasjon om kost, fysisk aktivitet, blodsukkerméling og tablett-
behandling og minst om fotpleie, bruk av alkohol, senkomplikasjoner, f@gling
og forholdsregler ved reise og sykdom. De pasientene som opplevde at de
hadde fatt tilstrekkelig med informasjon, og de som opplevde at de ble
ivaretatt 1 oppla@ringssituasjonen, hadde hgyere livskvalitet enn de som var
mindre forngyd med den informasjonen de hadde fitt. Studien er en tverr-
snittsundersgkelse, og en kan derfor ikke si noe om arsak og virkning. Det er
narliggende & anta at sammenhengen ogsa kan ga den andre veien, — at de
som vurderer livskvaliteten sin som hgy, lettere vil vare forngyd med den
opplaringen de har fitt.

Direkte handlinger — legekontroll, ta medisiner. Kontakt med helse-
tjenestene og forhold til medisiner er sentralt 1 livet for personer med
diabetes. Pasientens fastlege er her en sentral aktgr. Men ikke alle var
forngyd med kontakt med legen. En informant som har gatt til allmenn-
praktiker i mange ar, uttalte: «Jeg er ikke forngyd med Doktor X. Han tar
ikke diabetesen alvorlig nok, tar ikke de prgvene som de sier 1 diabetesbladet
at en skal ta.» En annen sa han var svert forngyd med a ha gatt over fra
allmennpraktiker til diabetessykepleier, som larte ham en mer fleksibel
tilneerming til behandlingen.

En person som har fitt en diabetesdiagnose, vil fa veiledning for a lere
a overta behandlingen i det daglige. Sykepleierens muligheter til a stgtte
pasienten 1 mestring av sykdommen er utdypet hos Hanssen (2001). Det
legges vekt pa at veiledningen ma individualiseres, tillempes personlige
preferanser og livssituasjon. «Hvilket regime/kostopplegg som passer best
for hver enkelt, utvikles over tid, og som en funksjon av de erfaringer som
hgstes i dagliglivet.» (Haug 1995)

En viktig del av egenomsorgen er alt som har med kosthold a gjgre.
Aas skriver 1 Grunnbok for sykepleiere (2002) at kosten er «en av mange
veier til malet». «Men kosten ma ikke vare en tvangstrgye; radene ma vare
realistiske og ta utgangspunkt i1 den enkeltes vaner, gnsker og hva som er
praktisk mulig... Mange strever med skyldfglelse... Her har helsepersonell en
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viktig oppgave i a informere pa en slik mate at vedkommende far en fglelse
av mestring i stedet for avmakt og utilstrekkelighet.» Veiledere 1 kosthold
for unge ma spesielt vere oppmerksom pa at slankning kan fgre til
spisevegring eller bulimi.

Vi intervjuet type 1 pasienter som hadde mattet lere & sette sprgyter.
De fleste ga uttrykk for at dette var uproblematisk. «Det gikk fort og greit.
Na er det blitt en naturlig del av livet.» «Man ma jo veare litt pdpasselig, men
det er ikke annerledes enn at man ma pusse tennene.» Andre har et mer
problematisk forhold til det & sette sprgyter. Noen husker plagene fra de var
barn, at de ble holdt, at det gjorde vondt.

Solveig, 62 ar, husmor, fikk diabetes da hun var fire ar gammel. Hun har
mange vonde minner fra oppveksten, at hun sloss med moren, at hun
grudde for sprgytene. Hun ble ogsa ertet av de andre barna pa skolen,
fordi de voksne tok spesielle hensyn til henne, og fordi hun ikke alltid
kunne vare med a leke.

Andre fortalte fra ungdomstiden om eksperimentering med a la vaere a ta
medisin og a benekte at de hadde diabetes. Ogsd i dag er det noen som
strever med a planlegge dagen og med a velge riktig insulindose, eller de
glemmer og far stadig overraskelser, sier de, f.eks. i forbindelse med feber-
sykdommer. En som nettopp hadde hatt influensa med hgy feber, oppdaget
at blodsukkeret var uventet hgyt. Han fikk panikk og begynte & méle
blodsukkeret hver halvtime og tok stadig stgrre insulindoser.

I de siste arene har det vert en trend innenfor diabetesomsorgen at
pasientene skal overta mer og mer av behandlingen. Pasientens aktive
deltakelse er blitt et viktig trekk 1 diabetesomsorgen. Denne endringen i
behandlingsideologi har vart omtalt som «Fra lydighet til selvstendighet»
(Vold 1997). Dette er en naturlig konsekvens av at pasientene selv ma ta
medisin og beregne dose (evt. sette sprgyter). De ma ogsa fglge med i
resultatene ved & ta regelmessige blodprgver, for a se hvor riktig de har
dosert. Apparater til & male blodsukkeret er blitt forbedret, slik at disse
maélingene blir en mindre slitsom affere.

Bevisstheten om at pasienten selv er ekspert pa sin sykdom og kropp
var et dominerende trekk hos de vi intervjuet. Noen ga uttrykk for at de
syntes dette var en ekstra byrde. En av de som klaget over legens holdninger,
fortalte at nar hun spurte legen om noe, sd svarte han: «Neimen, det vet da
du bedre enn meg.» Eller hun fglte seg dum nar han sa: «Du vet da vel det?»
Men det var svart fa som gnsket a bli fratatt ansvaret for sykdommen sin.
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Pépasselighet for a forebygge tilleggssykdommer, bl.a. ved diett og
mosjon, er en vanskeligere oppgave. Fordi konsekvensene er langsiktige, er
det mer skjgnnsmessig og uklart hvor dyktige de har vert med egen-
omsorgen. Noen er svert papasselig, maler blodsukkeret flere ganger daglig.
Andre tar det ikke sa alvorlig, de skyver bekymringene unna. «Det gar som
det gér.» Det er en pakjenning a skulle passe pa at blodsukkeret holdes lavt,
men ikke for lavt.

Livsstil er et viktig tema for alle mennesker og s@rlig for personer med
diabetes. De blir oppfordret til a «leve sunt», de ma vare bevisste nar det
gjelder kosthold og mosjon. Det er alle enige i. De prgver, men ikke alle
syntes de fikk det til.

Rolf, 22 ar, praktikant pa hotell, har hatt diabetes i tre — fire ar. Syk-
dommen bekymrer ham ikke noe s@rlig. Han beskriver seg selv som «en
glad laks». Han prgver a leve sunnere, men det blir «halvhjerta forsgk».
Han er ogsa stolt av og kjent for sine kokekunster. Dessuten er han
«utrolig glad i» god mat, serlig desserter. Og han er glad 1 snop og liker
a spise og drikke godt. «Det gir glede, livskvalitet, og det er kanskje like
viktig.»

Mange sier at de lett avstar fra «usunn mat», de gleder seg over «normal,
sunn kost». «Vi spiser voldsomt mye grgnnsaker. Og fisk.» En av de vi
intervjuet, sa hun la vekt pa a spise regelmessig. «Det gar ikke en dag uten at
jeg lager middag.» Hun tror dette har bidradd til at hun er sa lite syk. En
annen sa at hele familien spiser sunn mat, for mannen og barna har spist det
samme som henne «...0og det har vart mat som har lite sukker, og det er jo
bra.»

Flere legger stor vekt pa det a ha faste maltider. Men en fortalte at dette
har forandret seg etter at hun gikk over til flerinjeksjonsbehandling med
hurtigvirkende insulin fgr hvert maltid. Det gir henne stgrre frihet.

Hanestad (1992) fant 1 sin undersgkelse av diabetespasienter at mange
oppfattet sykdommen som en byrde. Og det de syntes var tyngst, hadde med
livsstil a gjgre. Det a passe vekten, ikke spise for mye, ikke rgke, var en evig
plage. Det var en stgrre plage enn a sette sprgyter og male blodsukkeret.
Ogsa i en svensk undersgkelse (Lundman 1990) ble det a leve regelmessig
og det a holde diett omtalt som den stgrste plagen, mens det a sette sprgyter
ikke var noen plage for de aller fleste.

Holdningen til mosjon varierer. Alle mente at fysisk aktivitet er bra, og
mange sa at de hadde glede av turer pa fjellet, jakt og fiske, skiturer. Men for
noen falt det litt tungt. «Jeg vet at jeg bgr ut & ga mer.» «Mor er opptatt av at
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jeg skal ut og trene.» En hadde skaffet seg ergo-sykkel. «<Men na gér jeg
sjeldnere pa den — det er sa kjedelig at det er ikke sant.»

Andre var opptatt av hva de ikke kan gjpre. De er forsiktige med
alkohol (alkohol reduserer blodsukkeret, men inneholder mange tomme
kalorier), med utenlandsreiser, med turer pa fjellet alene. De tgr ikke ta ting
pa sparket.

En mer alvorlig avgjgrelse gjelder om de kan fa barn. Det er en viss
forsiktighet a spore mht. svangerskap. Flere av de intervjuede har fatt barn,
og det har gétt fint. Noen gravide er kvalme i begynnelsen av svangerskapet,
og hvis de kaster opp, vil dette pavirke blodsukkernivaet. En kvinne i 50-
arene fortalte at hun var syk under svangerskapet, aborterte flere ganger, og
til slutt hadde hun gitt opp a fa barn. Hun mente at «hadde det vert i dag,
med penn, ville jeg tatt sjansen».

Sgke hjelp og stgtte. A bruke sine sosiale kontakter er en sterkt
anbefalt mestringsstrategi. Dette gjelder i alle situasjoner der en person
utsettes for en negativ pakjenning. Det kan vare pakjenninger i familielivet,
eller det kan vare at en utsettes for en ulykke eller far vite at en har en
kronisk sykdom. Det regnes som en viktig mestringsstrategi a kunne invol-
vere andre, for a unnga isolasjon, for a fa hjelp, oppmuntring og sympati.

Tendensen til & bruke sine sosiale kontakter er variabel. Vi har sett,
bdde i Stavanger-undersgkelsen og i Nord-Trgndelag-undersgkelsen (se
ovenfor under B), at det er ganske mange som svarer at de ikke serlig ofte
snakket med andre om sykdommen. Men 1 Stavanger-undersgkelsen fant de
sterk sammenheng mellom psykisk velvare og det & motta sosial stgtte. De
som svarte 1 spgrreskjema at de ofte mottok stgtte fra familiemedlemmer,
hadde hgyere psykisk velvare enn de som sjelden fikk slik stgtte.

I intervju-undersgkelsen 1 Nord-Trgndelag spurte vi diabetespasientene
om de snakket med andre om sykdommen sin. Noen sa at de satte pris pa at
venner spurte hvordan det gar: «.. de viser omtanke». Andre var mer
forbeholdne. De kan snakke med venner om sykdommen — om det er
«naturlig». Men de gjgr ikke noen stor sak ut av det. De gnsker a alminnelig-
gjore sykdommen, og synes for mye oppmerksomhet er brysomt. «Jeg vil
ikke vare en sann martyr som ikke kan vere med pa noe pa grunn av det.»
De vil unnga «sjgldigging». «Har ikke lyst til a digge det — har det best nar
jeg ikke bryr meg om det.» «Nar alt fungerer normalt, ser jeg ingen grunn til
a sette meg ned og prate sjukdom.» Men en av intervjupersonene tilstod at
det hendte hun brukte sykdommen som unnskyldning nar det var noe hun
ikke hadde lyst til & vaere med pa: «Jeg dytter det nok litt foran meg for a
slippe.» Men ganske mange har slektninger som har diabetes, og da er det
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«interessant a utveksle erfaringer. Nar vi er sammen, snakker vi veldig mye
om det».

Stgttegrupper for personer med kronisk sykdom tar nettopp sikte pa at
deltagerne skal leere av hverandre, bade for a styrke dem i forhold til endret
livsstil og for a gke deres psykiske velvaere. Som omtalt ovenfor, har
resultatene noen ganger vart oppmuntrende (Karlsen 2004b), andre ganger
har en ikke sett effekt (Hanestad 1992).

En sosial relasjon er spesielt viktig: Mange far hjelp av partneren i
forbindelse med «fgling», for & f4 i seg sukker. «Kona merker det, vikner og
tvinger meg til a drikke melk, selv om jeg nekter.» Hun fglger med pa diett,
medisinering, livsfgrsel. En syntes at partnerens engasjement er i stgrste
laget. Hun er engstelig, og det plager ham litt. Andre savner en partner som
kan vise omsorg:

Kate, 42 ar, sosionom. Kate har hatt diabetes i 5 ar og synes hun takler
sykdommen bra. Men hun kan ikke nekte at den innimellom oppleves
som en byrde. Noen ganger nar hun er pa mgter, er hun engstelig for om
hun kanskje ma avbryte for a spise, hvis mgtet trekker lengre ut enn hun
hadde tenkt. Kate er skilt og synes ofte det er stusslig a komme hjem til
tomt hus. Hun tenker pa at det ikke er noen til & passe pa henne om det
skulle oppsta en krise. Nar hun er sliten, har hun ikke overskudd nok til
a ta kontakt med venner.

Psykiske mestringsstrategier, intrapsykiske reaksjoner — eller psykologisk
tilpasning — er den femte strategitypen som er nevnt ovenfor. Med psykiske
mestringsstrategier tenker vi pa kognitive og/eller fglelsesmessige reaksjoner
som blir brukt for & mgte en pakjenning.

Nar en person forsgker a mestre en sykdom, kan malet vere a bli frisk
igjen eller a bremse pa sykdommens utvikling. Men hittil har neppe noen
pasienter med diabetes blitt forespeilet at de vil bli helbredet for sin diabetes.
Mange innen helsetjenestene er skeptiske til effekten av psykiske mestrings-
strategier 1 forbindelse med andre sykdommer, som f.eks. kreft (Hem 2003).
Det er usikkert i hvilken grad vi pavirker sykdommen diabetes ved hjelp av
psykologiske mestringsstrategier.

Men svart mange vil mene at vi med psykologiske virkemidler kan
pavirke livskvaliteten for personer med kroniske sykdommer. De intra-
psykiske mestringsstrategiene retter seg fgrst og fremst mot personens
psykiske velvaere og sgker a bremse pa eller redusere de psykiske skade-
virkningene av den negative livshendelsen.

I intervjuene mgtte vi en rekke uttalelser som angikk egne holdninger
til sykdommen. Mange ga uttrykk for at det kan vaere ngdvendig a bearbeide
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fglelser. En pasient fortalte at da han fikk vite at han hadde fatt diabetes,
syntes han fgrst at «det var fryktelig trasig». P4 samme tid dgde en kamerat.
«Da skjgnte jeg at diabetes var en bagatell.» A bagatellisere, eller mini-
malisere, problemene er narliggende. «En kunne fétt noe som var mye verre,
f.eks. kreft ... S& lenge det ikke var kreft, var det o.k.». Flere hadde
familiemedlemmer som hadde diabetes, og de mente at medisinske fram-
skritt gjorde sykdommen betydelig mindre truende 1 dag. En fortalte at faren
hans hadde hatt diabetes. Faren ble blind og matte amputere begge fattene.
Men han trodde ikke det ville skje med ham selv, fordi diabetes-
behandlingen er bedre na.

Noen sa at de prgvde a ikke tenke sa mye pa det. «Jeg tenker ikke mye
pa sykdommen. Jeg har na fatt det, ma ta det som det er, mé leve med det.»
«Ikke na ... tenkte mer fgr, hadde darlig samvittighet. Na prgver jeg a ikke
tenke.» Og han mener han klarer det. «Det kommer naturlig.» Pa spgrsmal
om hun tenker mye pa sykdommen, svarte en: «Nei, da hadde jeg gatt og
vart engstelig.» Overopptatthet av sykdommen og grubling vegrer mange
seg mot: «Jeg er realist og grubler ikke.»

Det lykkes ikke for alle. «Jeg tenker jo pa det de syv gangene i dggnet
da jeg setter sprgyte.» Og en sa at hun «tenker pa om ungene skulle fa det.
For du vet jo hvor vanskelig det er a ha det, s@rlig nar du far det sa ung.»
«Jeg er ikke bekymret, jeg liker ikke & gruble. Men jeg kjenner til lang-
tidsvirkningene av diabetes.» Og en sa at han syntes det var «fryktelig
urettferdig» at han hadde fatt diabetes.

I intervjuene fant vi altsa begge holdningene: bade forsgk pa a avvise
tankene pa sykdommen og forsgk pa a mgte de behandlingskrav som legene
stilte. Begge disse holdningene kunne veare tilstede i samme person. Dette
bringer oss over til neste tema.

D. Er handlingsorienterte mestringsstrategier mer egnet
enn folelsesorienterte?

Det er en ganske utbredt holdning blant helsearbeidere at handlings-
orienterte mestringsstrategier er bedre enn intrapsykiske: «... fglelses-
orienterte og unnvikende strategier kan i1 det lange lgp vere mindre egnet
enn oppgaveorienterte og pagaende strategier» (Karlsen og Bru 2002).
Karlsen o.a. (2004a) gir ogsa empirisk belegg for disse synspunktene som vi
skal omtale nedenfor. Men andre peker pa at de psykiske mestringsstrategier
kan ha en buffer-effekt som beskytter mot nedstemthet og haplgshet
(Hanssen 2001).

— Diabetes og livskvalitet — 103



Nar Karlsen o.a. undersgkte pasientenes «fglelsesorienterte» mestrings-
strategier, fant de at de som benektet at de var syke, hadde tendens til
selvbebreidelse og darligere tilpasning til sykdommen. Flere omtalte syk-
dommen som «det verste som har hendt meg». Videre fant de at benektning
hadde sammenheng med angst og depresjon og lavt psykisk velvare. Men
de fant ingen sammenheng mellom handlingsorienterte strategier (som f.eks.
planlegging eller a sgke kunnskap) og mental helse eller psykisk velvere.
Det vil si at de som sa at de hadde prgvd a skaffe seg mer kunnskap om
sykdommen og de som sa at de planla dagen med tanke pa sykdommen, ikke
hadde bedre helse eller psykisk velvere enn de som ikke gjorde det, men de
hadde heller ikke darligere (Karlsen o.a. 2004a).

«Fglelsesorienterte» strategier kan selvfglgelig omfatte mer enn
benekting. Det er forskjell pa a «minimalisere» og «benekte», men begge er
unnvikende strategier. Wahl o.a. (1999) studerte mestring hos pasienter med
psoriasis og stilte spgrsmal om hvordan en person reagerte pa stress som var
forarsaket av det & leve med psoriasis. Svarene ble klassifisert i tre grupper.

1. Handlingsorientert (konfronterende) mestring (f.eks.«prgvde a endre
situasjonen», «tenkte ut forskjellige mater a handtere situasjonen pa»).

2. Normaliserende/optimistisk mestring (f.eks. «prgvde a tenke posi-
tivt», «hapet at ting ville bedre seg»).

3. Folelsesorientert mestring (f.eks. «bekymret meg over problemet»,
«dagdrgmte om et bedre liv»).

Wabhl o.a. fant at de pasientene som ofte brukte fglelsesorienterte strategier,
var sykere (mer alvorlig psoriasis), hadde darligere mental helse og lavere
livskvalitet enn de som sjeldnere brukte fglelsesorientert mestring. De som
oftere brukte normaliserende/optimistisk mestring, hadde bedre mental
helse. I var sprakbruk er bade strategiene under 2 og 3 ovenfor fglelses-
orienterte: nr. 2 omfatter positive tanker og fglelser, nr. 3 omfatter negative
tanker og fglelser. Videre fant Wahl o.a. at handlingsorientert mestring ikke
hadde sammenheng med fysisk og mental helse eller livskvalitet, at denne
typen mestring verken var positiv eller negativ.

I en tysk undersgkelse av kreftpasienters mestringsstrategier (Filipp og
Klauer 1991) fant man at de fleste av pasientene opplevde en reduksjon 1
psykisk velvaere over en periode pa ett ar etter kreftdiagnosen. De peker pa
at de forskjellige mestringsstrategiene som kalles intrapsykiske eller fglelses-
orienterte, kan beskrives med mange forskjellige ord, og at det er for enkelt &
si at de alle er gode eller alle er darlige. At selvbebreidelser og resignasjon
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ikke gir et godt resultat, er nesten selvsagt. Det omvendte kan vel sies om
optimistiske holdninger. Men fglelsesorienterte er de alle sammen — det
avgjgrende kan vare om fglelsene er positiv eller negative. Det er mer
usikkert nar det gjelder andre tiln@rminger, som f.eks. & minimalisere eller &
sgke hjelp 1 religigs tro. Filipp og Klauer kom fram til fem mestrings-
strategier som de kalte:

1. Grubling, som omfatter intrapsykisk atferd som fokuserer syk-
dommen, f.eks. tanker om arsaker til sykdommen.

2. Sgken etter tilknytninger til andre mennesker, f.eks. sosialt samvar
som tok tankene bort fra sykdommen.

3. Trussel-minimalisering, som beskriver intrapsykiske, fglelses-
oriterte reaksjoner, f.eks. bagatellisering og selvinstruksjoner om
positiv tenking.

4. Sgken etter informasjon, som klare forsgk pa a skaffe seg kunn-
skap, bl.a. 1 samvar med andre kreftpasienter.

5. Sgken etter trgst i religion, f.eks. forsgk pa a se mening i syk-
dommen.

Bruk av mestringsstrategiene ble sett i sammenheng med psykisk velvere,
malt som positive og negative affektive tilstander. Filipp og Klauer fant at
pasienter som dvelte ved sykdommen og grublet over arsakene til at de var
blitt syke, hadde lavere psykisk velvere enn de som ikke grublet (strategi 1).
De som oppsgkte andre mennesker, hadde hgyere psykisk velvare enn de
som trakk seg bort, og de som minimaliserte sykdommens alvorlighetsgrad
og som fortalte seg selv at de matte tenke positivt, hadde hgyere velvare enn
de som ikke minimaliserte eller ikke prgvde a tenke positivt (strategi 2 og 3).
Informasjonsinnhenting hjalp ikke, heller ikke henvendelser til hgyere
makter, men det gjorde heller ingen skade (strategi 4 og 5).

Som i mye mestringsforskning kan man vere i tvil om hva som er arsak
og hva som er virkning. Er det f.eks. slik at de som velger a sgke sosial stgtte
nar de utsettes for en alvorlig pakjenning, blir belgnnet med hgyere livs-
kvalitet? Eller er det slik at disse utadvendte sosiale personer har en hgyere
livskvalitet 1 utgangspunktet, og at deres valg av mestringsstrategi er en
naturlig fglge av dette? Filipp og Klauer hadde mulighet til a belyse denne
problemstillingen, da de kontaktet pasientene tre ganger i Igpet av et ar og
kunne se pa endringer i mestringsstrategier. De kom fram til at begge
forklaringene var holdbare nar det gjaldt det a sgke sosial stgtte. De
utadvendte hadde en heldig disposisjon, og dette kom dem til hjelp 1 en
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krisesituasjon. Omvendt var de innadvendte i utgangspunktet oftere ned-
stemte og ensomme, og deres tilbaketrekking hindret dem i & oppna hjelp.
Det oppstod en «ond sirkel».

Nar det gjaldt tendens til & gruble, fant de at denne tendensen hadde
sammenheng med et lavt stemningsleie i utgangspunktet, og at grublingen
gjorde situasjonen verre. Trussel-minimalisering, derimot, var effektivt, de
som anvendte denne strategien, gkte sitt psykiske velvaere i lgpet av
perioden, sammenlignet med dem som ikke forsgkte denne strategien.

Cummins og Nistico (2002) skriver om noe de kaller «positive kogni-
tive fordommer». Det dreier seg her om en vedvarende tendens til & oppfatte
eller tolke noe i1 en overdrevent positiv retning. Cummins og Nistico peker
pa at i spgrreskjemasvar er de fleste positive til seg selv: de beskriver seg
selv som mer sympatiske, mer popul@re, mer intelligente, mer heldige osv.
enn andre, og de svarer at de er mer tilfredse med livet enn det de tror er
gjennomsnittet. De tror ogsd at de har mer kontroll over sitt liv enn folk
flest, og de er optimistiske med hensyn til framtiden. Cummins og Nistico
mener at dette er en innstilling til livet som er gunstig for livskvaliteten. De
diskuterer ogsd en rekke motforestillinger og muligheten for at denne
fordommen ikke er gunstig. Det dreier seg jo om et svart utbredt selvbedrag,
og dette kan i noen tilfeller bringe galt av sted. Optimistiske fordommer er
ikke funksjonelle i de tilfellene der personen undervurderer alvorlig fare. I
denne kategorien faller personer med sykdommer som blir fatale nar man
unnlater a ta medisin, som f.eks. de med type 1 diabetes. I forbindelse med
andre sykdommer, f.eks. type 2 diabetes, kan det vere mer skjgnnsmessig
hvor strengt regime pasienten skal fglge. Da kan det vare aktuelt & veie
fordeler og ulemper ved regimestrenghet mot hverandre.

Cummins og Nistico mener at positive fordommer ikke ngdvendigvis
faller sammen med god mental helse. Blant personer med alvorlige mentale
sykdommer finner man spesielt stor spredning mht. positive fordommer.
Schizofrene vil noen ganger ha ekstremt positive, andre ganger ekstremt
negative selvoppfatninger.

A ha eksepsjonelt hgye nivéer av positive fordommer er klart dys-
funksjonelt. De som ikke aksepterer at de er syke, vil ikke handle rasjonelt
for a sgke ngdvendig behandling. Optimisme kan vare overdreven og hindre
at ngdvendige forholdsregler tas, som f.eks. nar en lettere beruset person
mener hun kjgrer bedre enn om hun var edru, eller nar en person slutter a ta
medisiner fordi hun fgler seg frisk, eller nar en dyktig student ikke
forbereder seg til eksamen i den tro at hun kan skrive/snakke seg til en god
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karakter uansett. Cummins og Nistico anbefaler et moderat niva av positive
fordommer, de mener at et slikt moderat niva er det optimale.

Vi kan fa en gket forstdelse av mestring ved 4 se n@rmere pa «gap-
teorien» (Michalos 1985, Nass 2001). Nér det er noe i var livssituasjon som
vi ikke er tilfreds med, kan vi snakke om et utilfredshetsgap — et gap mellom
de forventninger vi har til livet og hvordan livet er. Bevisst eller ubevisst
sgker vi a redusere dette gapet. De fleste vil oppleve et slikt gap nar de far
vite at de har en kronisk sykdom. Dette gapet kan vi lukke, eller redusere, pa
minst tre forskjellige mater: Vi kan forbedre virkeligheten, f.eks. ved a leve
sunt, ta medisiner og derved forbedre var helse. Eller vi kan omfortolke/
endre var forstaelse av virkeligheten, f.eks. ved a benekte at vi er syke eller &
bagatellisere sykdommen. Eller vi kan senke forventningene til hva vi kan
klare, f.eks. til vare fysiske og psykiske prestasjoner (vi forventer ikke a
kunne bestige Mount Everest etter at vi fikk diagnosen diabetes).

Figur 8.1. Utilfredshet som funksjon av avstanden mellom forventningsnivaet og
virkeligheten.

~ Forventningsniva

Utilfredshet <

~  Var persepsjon av den

objektive virkeligheten
A

Den objektive virkeligheten

A

Den fgrste maten tar sikte pa a forbedre den situasjonen man er i. Her
kommer medsinering og livsstil inn i bildet. Denne strategien kan forstis
som handlingsrettet, og vi har skrevet mye om dette ovenfor. Den andre,
benekting og minimalisering, sd vi flere eksempler pa bade i de kvantitative
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og de kvalitative data vi har fra Nord-Trgndelag-undersgkelsen. Man
justerer sitt syn pa den reelle situasjon. I stedet for & dvele ved det en ma
forsake (f.eks. en seiltur), fokuserer en det en ikke forsaker (f.eks. en fottur 1
fjellet) og som en mener en har (nesten) like stor (eller stgrre) glede av.

Den siste strategien, a senke forventningene, er ikke ngdvendigvis sa
vanskelig. Vi kan nevne et eksempel fra intervjuene der en mann fortalte at
han hadde fatt det bedre etter at han hadde fétt diabetes, fordi han hadde
klart & trappe ned pa yrkesaktiviten. Han hadde sluttet i en ledende stilling
og gatt over i en lavere og mindre krevende stilling. Dette hadde gitt ham et
roligere liv, med mer tid til familien. Han senket sine forventninger pa ett
omrdde, nemlig i sin yrkeskarriere. Samtidig brukte han mer av seg selv som
familiefar.

A senke forventningene faller lettere for et eldre menneske, men
kanskje ikke sa lett for yngre. «Jeg merker nok at jeg ma justere mine
gnsker, sd de passer til sykdommen.» En som har lyst til & dra pa seiltur, lar
vare, for da blir kona engstelig. Dessuten forteller han (seg selv og oss) at
seilturen ikke var viktig: «Jeg kunne hatt lyst til & seile. Men det er en
bagatell — det pavirker ikke min livskvalitet.» Han avstar fra seilturen og
bagatelliserer tapet.

Som nevnt blir benekting betraktet som en mindre hgyverdig strategi-
form enn de handlingsrettete. Vi beundrer de som «velger sannheten». Men
vi mener likevel at det ogsa kan sies mye til fordel for de intrapsykiske
tilneermingene. Som nevnt tidligere, var det mange flere 1 Nord-Trgndelag-
undersgkelsen enn i Stavanger-undersgkelsen som svarte positivt pa spgrs-
mélet om & avvise tanker pa det at de har fatt diabetes. Var forklaring pa
forskjellene i resultater gér i retning av metodiske forskjeller. Det er forskjell
pa a si «Jeg har ikke diabetes» og a si «Diabetes er en sykdom som ikke er
sa vanskelig & leve med». Det kan dreie seg om benekting i begge tilfeller.
Men det er en gradsforskjell, og i denne sammenhengen er en gradsforskjell
ganske vesentlig.

Spgrsmalene i Stavanger-undersgkelsen er formulert sterkere («Jeg
nekter a tro at det har hendt»), og sveart fa sier at de ofte reagerer slik. A
prgve & «tenke pa andre ting enn sykdom og helse» er en mer forsiktig
strategi. Og den virker ganske fornuftig. Det & «gruble», la tankene kretse
om hvorfor nettopp jeg fikk denne sykdommen, og om de plagsomme
tilleggssykdommene som kanskje vil komme, er vel heller ikke hensikts-
messig.

Det kan nok stilles metodiske spgrsmal til denne og lignende under-
sgkelser. Men det er selvsagt mulig a bearbeide fglelser (Nass 1994, Sirgy
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2002). Hochschild (1979) kalte det «emotion work»: bevisst og ubevisst
bearbeiding av fglelser, med sikte pa & dempe smertefulle tanker og fglelser,
og gjgre dem mer positive. «Idealisering» er et tema 1 livskvalitets-
forskningen. I slike undersgkelser har man oftest sett pa idealisering som en
feilkilde og sgkt & male tendensen til idealisering, med sikte pa & korrigere
for feilkilden (se ovenfor under kap. 5). Men man regner ogsa med at
idealisering kan ha reelle positive virkninger pa en persons velvaere. «You
fake it till you make it!» Det a uttale at man ikke har noen plager selv om
man faktisk har plager, fgrer ikke til at plagene blir borte. Men det kan
medvirke til at plagene blir mindre enn de ellers ville vert. Man flytter
tankene over til andre deler av tilvarelsen der det er fullt av gleder og gode
opplevelser.

Figur 8.2. Tilbakevirkning av rapporter om folelser

Idealisering
Y | Jeg foler meg Y | Stort sett er jeg
Jeg er ofte nedrykt nok litt nedrykt ganske glad
A
Sammendrag

Diabetes er en kronisk sykdom som ma mestres av de som rammes av den.
Mestring har som mal a fa i stand en ny tilpasning mellom individet og
omverdenen. I intervjuene tok vi utgangspunkt 1 mestrings-klassifiseringen
til Cohen og Lazarus. De delte strategiene i handlingsorienterte og intra-
psykiske. En handlingsorientert tilneerming tar sikte pa a skaffe seg infor-
masjon om sykdommen og om hvordan den kan behandles. Alle diabetes-
pasienter far informasjon, rad og veiledning av sin lege. Noen foretrekker
den veiledningen de far hos diabetessykepleieren. Det anslas at ca. en
tredjedel av diabetespasientene er medlem av Diabetesforbundet, og mange
roser medlemsbladet som holder dem a jour om nyheter og synspunkter pa
behandling. Men noen undersgkelser tyder pa at handlingsorientert mestring,
som informasjonshenting, ikke har noen stor effekt pa psykisk velvare.
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Kontakt med helsetjenesten, vilje og evne til & fglge rad de far fra
legen, er vesentlig i behandlingen. Det har i de siste drene vart en gkende
tendens til at mer og mer ansvar er overfgrt til pasientene selv. De fleste er
glade for det, men noen opplever det som en byrde. Bedret teknikk nar det
gjelder sprgyter og blodsukkermdling har gjort egenomsorgen lettere.
Pasientene blir oppfordret til & holde blodsukkeret lavt. Men det er ikke lett
a finne en balanse mellom for hgyt og for lavt blodsukker. Anstrengelsene
for & leve «riktig» er store for noen.

Livsstil, det & leve sunt, er kanskje den viktigste oppgaven for de som
har diabetes. Pa kort sikt vil de oppleve en belgnning, ved at de fgler seg
mer opplagte og far god samvittighet. Pa lang sikt er det vanskeligere, fordi
belgnningen ligger sd langt fram i tid og er mer usikker. Mange far jo ogsa
andre sykdommer, selv om de har vart strenge med seg selv.

A spke hjelp og stgtte er den mestringsstrategien som kanskje gir mest
utbytte. Dette kan henge sammen med at sosiale, utadvendte mennesker har
stgrre muligheter til & klare seg i vart samfunn. De vil skare hgyt pa de fleste
forsgk pa & male livskvalitet. Likevel er det mange som sier at de ikke si
gjerne snakker med andre om sykdommen sin. Klarer disse seg dérligere enn
andre? Det 4 snakke om sykdommen forutsetter ngdvendigvis at man er
opptatt av den, at man til en viss grad dveler ved den, eller grubler over den,
og det er kanskje ikke sa lurt. Man kan vare sosial, ha et nart forhold til
andre mennesker, uten at sykdommen er i fokus.

De mestringsstrategiene som er handlingsorienterte, blir av enkelte
helsearbeidere regnet som mer hgyverdige enn de intrapsykiske. Til de
intrapsykiske strategiene regnes en kognitiv og fglelsesmessig bearbeiding
av situasjonen. Pasientene sgker a bremse pa de psykiske skadevirkningene
av den negative livshendelsen, og dette kan ha en buffereffekt som beskytter
mot selvbebreidelse, haplgshet og grubling. Intrapsykiske mestrings-
strategier omfatter ogsa unnvikende reaksjoner som benekting og trussel-
minimalisering. Benekting, det & ikke ville tro at man er syk selv om man
har fatt en diabetesdiagnose, ma kalles selvbedrag. Men det finnes grader av
selvbedrag. Hvis man sier til seg selv at «jeg har diabetes, men det er ikke sa
farlig, for diabetes er ikke en serlig alvorlig sykdom», sa kan dette kalles
minimalisering. Dette er kanskje selvbedrag, kanskje er det benekting, og det
er helt sikkert en intrapsykisk mestringsstrategi. Men det kan vare
hensiktsmessig som strategi for a bevare livskvaliteten.

Som avslutning vil vi oppsummere noen av funnene fra mestrings-
studiene.
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Mestringsstrategier som har betydning for psykisk velveere

Studie Handlingsorienterte Folelsesorienterte

Informas!on Sosial Benekining  Grubling .Optlml.StIS.k
Planlegging stotte minimalisering

Iversen + +

Karlsen o.a. 0 + -

Wahl o.a. 0 - +
Filipp & Klauer 0 + - +

Av de handlingsorienterte strategiene er det a sgke sosial stgtte det som gir
best utbytte for pasienten, mens & sgke informasjon, kunnskap om syk-
dommen, og det a planlegge, har liten effekt pa livskvaliteten. Av de
folelsesorienterte strategiene er benekting klart negativt, likeledes grubling,
mens en optimistisk, bagatelliserende, minimaliserende strategi er positivt.
En moderat grad av selvbedrag er gunstig, mens en hgy grad eller fravaer av
selvbedrag, er ugunstig.

En av de viktigste lerdommene som diabetesomsorgen kan trekke, er
vel at sosial stgtte har stor betydning for diabetespasientenes livskvalitet.
Noen har sosiale evner som hjelper dem gjennom mange prgvelser og gjor
det lettere 4 fa til en tilpasning til nye krav som stilles til dem. Andre trenger
hjelp 1 tilpasningsprosessen. En bevisst holdning fra helsetjenesten 1 forhold
til disse behovene kan vare av stor verdi i dette arbeidet. Diabetesomsorgen
har mye & tilfgre pasientene i veiledning om livsstil og medisiner. De har
ogsa en oppgave i forhold til pasientenes sosiale liv. De kan bruke tid
sammen med pasientene slik at det blir mulig for dem & komme fram med sine
bekymringer og usikkerhet i forhold til egenomsorgen. Serlig gjelder dette de
pasientene som har et mangelfullt nettverk. Helsepersonell kan ogsd ha
veiledningssamtaler med pargrende for a understreke pasientenes behov for
oppmerksomhet og stgtte. De forsgk som har veart gjennomfgrt med
stgttegrupper, har noen ganger hatt effekt, andre ganger ikke. Dette er et
viktig tema. Det er behov for ny forskning som kan belyse hva som skiller
vellykkede fra mindre vellykkede stgttegrupper.
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9 Hva kan helsepersonell gjare for

personer som har diabetes

Det er nylig publisert fagbgker om diabetes rettet mot sykepleiere og annet
helsepersonell (Skafjeld 2002, Vaaler o.a. 2004). Vi haper var bok kan gi et
supplement til disse, ved a peke pa resultater fra livskvalitetsforskningen
som er sa@rlig relevante i diabetesomsorgen. En maélsetting for livskvalitets-
forskningen er a flytte oppmerksomheten bort fra problemer og begrens-
ninger og over til muligheter og ressurser. Da diabetes er en kronisk syk-
dom, er diabetesomsorgens oppgave i dag ikke & kurere pasientene, men a
gjgre livet til den enkelte pasient bedre a leve med (Rustgen 2001).

A. Det forste motet

Den legen eller sykepleieren som mgter en person som nylig har fatt en
diabetesdiagnose, har en viktig og vanskelig oppgave foran seg. Det er
grunn til a tro at det & fa diagnosen vil vare mer eller mindre skremmende
for de fleste. I kapitlet om Mestring har vi sett hvordan de nydiagnostiserte
svarer at de reagerte da de fikk vite at de hadde diabetes. Mange forteller at
de hadde en mistanke, og at det er greit a fa det bekreftet; en majoritet svarer
at de er glad for at de vil fa ngdvendig behandling, mange at det er andre
plager som er mye mer alvorlig enn a fa diabetes; mange svarer at de tar det
med ro og regner med at alt vil ordne seg til det beste (kap. 8. B) . Vi tolker
dette som mestringsstrategier som hjelper de nydiagnostiserte til & mgte en
psykologisk stressende opplevelse. Og som vi skrev 1 Mestringskapitlet,
tyder dette pa at de har mgtt et behandlingspersonale som har lagt vekt pa a
berolige. Livskvalitetsforskning har vist at det a bli utsatt for en negativ
hendelse, for kort tid etterpa a motta positive stimuli, har en spesielt gunstig
virkning pa en persons stemningsleie. Det er viktig at omsorgspersonens
diagnosebudskap avsluttes pa en positiv mate, slik at pasienten kan ga hjem
med en grunnstemning av lettelse og optimisme.

B. Veiledning og oppfelging

A berolige en person som har fatt en diabetesdiagnose, burde i seg selv vare
en enkel oppgave. Den forskningen som vi har rapportert i denne rapporten,
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gir grunnlag for & si med overbevisning at diabetes er en sykdom som ikke
er spesielt vanskelig a leve med. Det er en sykdom som synes & ha mindre
negative sider enn de fleste andre kroniske sykdommer (kap. 6 B). Men dette
forutsetter at de som har diabetes, ikke har andre sykdommer 1 tillegg (kap. 6
D). Kanskje gjelder dette s@rlig de som har fatt type 1 diabetes. Det er en
utbredt oppfatning at type 1 diabetes er den mest alvorlige varianten av disse
stoffskiftesykdommene. Men det er ingenting som tyder pa at type 1 er mer
vanskelig a mestre enn type 2 diabetes. Snarere tvert i mot (kap. 6 H.a). Det
burde ogsa veare lett & berolige foreldre som har omsorg for unge med type 1
diabetes. Forskning tyder pa at de klarer seg psykososialt like godt som
annen ungdom (kap. 6 A).

Likeledes kan lege eller sykepleier fortelle pasienten at det har vert
fremgang i diabetesomsorgen i de siste drene (kap. 6 C), og at forskning
pagar som tar sikte pa & gjgre hverdagen lettere for personer med diabetes.
Det gjelder utstyr til & mile blodsukker, eventuelt penn til injeksjoner,
insulinpumpe og stadig nye medikamenter for dem som ikke bruker insulin,
men som trenger mer enn livsstilsendringer (kap. 6 H.b).

Likevel skrev vi ovenfor at helsepersonell har en vanskelig oppgave.
Han/hun skal ikke bare trgste og berolige, men ogsd oppmuntre pasienten til
a forebygge tillegggssykdommer. Det er medisinsk grunnlag for & si at
tilleggssykdommer lettere vil komme hos de pasientene som har vart darlig
regulert, det vil si som gjennom en lengre periode har levd med hgyt
blodsukker (kap. 6 D og E). Og om pasientene skal holde et stabilt, ikke for
hgyt, blodsukkerniva, er fgrst og fremst avhengig av deres egen innsats, av
livsstil. Det hadde vert lettere for pasienten om det var slik at et hgyt
blodsukkerniva er ubehagelig. Da ville pasienten sgkt & redusere det ved
hjelp av endret kosthold, aktivitet og eventuelt medisiner. Men slik er det
ikke. Et jevnt litt hgyt blodsukkernivé er forenlig med fglelse av velvare, og
med et for lavt niva kan pasienten bli slapp og irritabel (kap. 6 G, 7 A). Noen
av de pasientene som har hatt erfaringer med for lavt blodsukker, vil fa vaner
med a «safe», dvs. passe pa a legge seg pa et litt hgyere niva enn det som
legen anbefaler, for ikke a risikere & komme under det optimale (kap. 7 A).

Legen har altsa en vanskelig oppgave i & motivere pasienten til «a leve
sunnt» og til & unngd hgyt blodsukker. Det er en trend innenfor diabetes-
omsorgen i retning av a overlate mer og mer av behandlingen til pasientens
selv. Regulering av forholdet mellom mat, aktivitet og eventuelt medisiner,
kan bare gjennomfgres av pasienten selv, eller av en person som fglger
pasienten gjennom hele dagen. Det samme gjelder maling av blodsukker,
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som er ngdvendig for & fglge med i den daglige behandlingen. Legen har
derfor ikke noe valg: pasienten ma overta hovedansvaret.

Dette innebarer to ting. For det fgrste at det ligger an til skyldfglelse,
og at omsorgsarbeideren ma passe pa a ikke ngre opp under denne.
Pasienten kan fa den oppfatning at det er deres egen skyld at de har fatt
sykdommen. Det blir omsorgsarbeiderens oppgave a forklare at arsaks-
forholdene ikke er sa enkle, og at pasienten ikke bgr bebreide seg selv. Pa
den annen side ma pasienten fa vite at sykdommens utvikling langt pa vei
avhenger av dem selv.

For det andre innebarer det at pasientenes selvrespekt ma styrkes, ved
at de vedvarende og overbevisende vises tillit: De er ekspert pa seg selv, og
behandlerens sakkunnskap er av generell natur. Behandleren og pasienten
ma sammen legge planer for fremtiden, og det er pasienten som har det
avgjgrende ord.

Likevel har pasientene et meget stort behov for omsorg. Det er mye de
mé lere, og innl@ringsfasen kan vare tung. De har fitt vite at de har en
alvorlig sykdom, men de har ogsa fatt vite at sykdommen er til & leve med,
— ja, er for de fleste lett a leve med. De ma passe pa, men det vil bli en
vane, en rutine, liksom det er en rutine a ta med matpakke nar man gar pa
jobb, a legge seg i tide om kvelden, a pusse tenner og vaske seg. Alle
mennesker vet at de bgr leve sunt, og personer med diabetes ma leve veldig
sunt. Sann sett er de heldige, for de har en ekstra motivasjon til a leve pa
en mate som gir velvere. En sunn livsstil er forenlig med et rikt,
spennende og godt liv (kap. 7 A).

C. Mestring

Det er mange som har forsket pa forhold knyttet til mestring av sykdom. Vi
har 1 denne rapporten tatt utgangspunkt 1 Lazarus og medarbeidere (kap. 8
A), som skiller mellom handlingsorientert og fglelsesorientert mestring.
Begge typer strategier kan hjelpe pasienten. Blant de handlingsorienterte
hgrer a sgke informasjon, og her har helsepersonell en sentral oppgave.
Antonovsky (kap. 8 A) legger sarlig vekt pa at pasientene har behov for en
«sense of coherence», en «opplevelse av sammenheng». De har behov for a
forstd sykdommen. De vet at det medisinske fagfeltet ikke er fullt
tilgjengelig for dem selv, men det er viktig at de har tillit til de som
behandler dem. Det er viktig at helsepersonell gir et overbevisende inntrykk
av a forsta sykdommen, av at utviklingen er forutsigbar og under kontroll.
En norsk undersgkelse av type 2 diabetikere, viste at mange pasienter gnsket
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mer informasjon enn de hadde fatt. De nevnte at de savnet informasjon om
fotpleie, bruk av alkohol, fgling og forholdsregler ved reise og sykdom. Slik
informasjon er tilgjengelig 1 en nylig publisert bok Diabetes hos voksne
(Vaaler 2002). Den er lettlest og informativ, beregnet pa personer som har
fatt diabetes. De av pasientene som melder seg inn i Norges Diabetes-
forbund, vil fa tilsendt fagbladet Diabetes, og mange pasienter sier de har
stor nytte av dette.

En annen mestringsstrategi blir kalt & sgke sosial stgtte. Forskning om
mestring fremhever denne typen strategi som den mest lovende for & gke
eller beskytte diabetespasientenes livskvalitet. Det beste for pasientene er a
spke stgtte i sitt eget nettverk. De fleste mennesker har behov for noen a
snakke med nir de mgter vanskeligheter i livet, badde nar de far en sykdom
og nar de skal ta avgjgrelser om egenbehandling og mater a leve pa. De som
har noen de liker & snakke med, er heldig stilt. Men forskning tyder pa at
langt fra alle bruker denne strategien. De synes det er flaut, de tror ikke folk
liker & «snakke sykdom». Det er sarlig her helsepersonell kommer inn. Det
er viktig at de tar seg tid. Det er ubehagelig for pasientene om de far
inntrykk av at legen eller sykepleieren har det for travelt til & snakke med
dem. Serlig i1 startfasen har pasientene stort behov for informasjon og
veiledning. Ogsa senere kan det komme kriser der profesjonell hjelp er
gnsket eller pakrevet, og for noen vil dette vare like mye sosialt som
medisinsk faglig.

Helsepersonell kan ogsa hjelpe til med & formidle til pargrende at
pasienten trenger mer omsorg enn tidligere. Kanskje er det behov for a
formidle at ikke alle pasienter har lett for & snakke med andre om det som
bekymrer dem.

Ikke alle vet at det finnes et eget forbund for personer med diabetes.
Helsepersonell kan orientere om at Diabetesforbundet er en mgteplass og at
bladet Diabetes har verdifullt stoff bade faglig og sosialt. Likeledes kan det
vare en ide a foresla pasienten & delta pa et kurs der det viktigste er a fa
kontakter med likesinnede.

Folelsesorientert mestring (kap. 8 D) kommer i en sarstilling. Det a
bearbeide fglelser kan ha en buffereffekt som beskytter mot selvbebreidelse
og hédplgshet. Men noen pasienter forsgker & benekte at de er syke. De kan
hevde at legen som har gitt dem diagnosen, har tatt feil — de har ikke
diabetes, de trenger ingen behandling. Hvis de handler ut fra en slik
oppfatning, barer det galt avsted. De tar ikke de medisiner som legen har
foreskrevet, de blir darliger og far stadig stgrre plager.
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Imidlertid kan et moderat niva av positive fordommer vare gunstig for
pasientene. Selv om det er et faktum at de har fatt diabetes, og selv om dette
er en kronisk sykdom, er det ikke ngdvendig & ga og tenke pa det hele tiden,
eller gruble over «hvorfor nettopp jeg har fatt denne sykdommen». Diabetes
er en sykdom som det er lett & leve med, den gir ikke smerter. Pasientene vil
fa hjelp, men de har selv kontroll. Selv om sannsynligheten for kompli-
kasjoner er stgrre enn for de som ikke har diabetes, er det jo langt fra alle
som far dem.

Det er med andre ord ingen grunn til & vente det verste. Tvert i mot, det
er grunn til & «regne med at alt vil ordne seg til det beste».

116 —NOVA Rapport 7/06 —



Summary

Diabetes mellitus is a chronic metabolic disease caused by insufficient
production or insufficient effect of insulin. The disease is treated with
insulin or other anti-diabetic drugs, but a large percentage of the diabetic
population manages without medications, only making lifestyle changes, i.e.
changes in diet and physical activity. The insidence of people diagnosed
with diabetes is increasing in the western world, but also in developing
countries. Obesity is perhaps the most important factor associated with
diabetes. Life expectancy is lower for people with diabetes, compared to
people without the disease.

In this report, we have analysed data collected by HUNT, The North-
Trgndelag Health Survey, the first carried out in 1984-86 and the second in
1995-97. Questionnaires were presented to the entire adult population in the
county, including questions related to subjective well-being, e.g. life
satisfaction, loneliness, sleeping problems, nervousness. People diagnosed
with diabetes are compared with people with other diseases, such as
cardiovascular diseases, and with people with various functional impair-
ments, e.g. hearing and sight impairments, and with people with no known
disease or disability. Diabetic patients report lower subjective well-being
than people without any known disease/impairment. The differences are
small but statistically significant. Compared to people with other diseases,
the diabetic patients have a higher well-being, but they report slightly lower
well-being than people with impaired hearing.

Complications, e.g. cardiovascular diseases and sight impairmens, are
frequently related to the diabetic condition. Diabetic patients with no other
diseases report higher well-being than patients with complications. The
second HUNT survey shows that the incidence of diabetes have increased
during the eleven years between the two studies. However, the percentage of
diabetic patients who have experienced complications, are reduced. Their
subjective well-being is higher in the second survey than in the first.

The survey data were supplemented with 21 personal interviews carried
out by the two authors of this report. In these interviews, we discussed with
the diabetic patients questions related to their disease and their well-being.
Some of the interviewees state that their well-being 1s definitely not reduced
by their diabetic condition, but that their life is probably somewhat different
from what it would have been without the disease. For instance, they had
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lowered their ambitions in certain areas, and at the same time they have to
live a healthy life, with exercises and diet restrictions. Some of the inter-
viewees consider these precautions a burden, limiting their activities and
their possibilities for a full life.

Stigma related to having a chronic disease is discussed. The inter-
viewees seem to perceive little stigma, and some think the stigma have
decreased in the Norwegian population as a result of an improved popular
health education.

Coping behavior is crucial when living with a disease. In the litterature
on coping strategies there is a discussion going onrelated to the advantages
and disadvantages of self-deception and wishful thinking, or what has been
termed “’positive cognitive bias”. There is agreement on the necessity of
accepting a diagnosis as a diabetic patient. However, optimism, more or less
well founded, concerning the likelihood of complications and other un-
wanted consequences, may contribute to the enhancement of a person’s
quality of life. There is unanimous agreement on the advantages of social
support. Empirical studies have shown that the most efficient strategy when
encountering stressful life conditions, is to seek social support. Not all
people have the social nettwork necessary or the ability to make use of it.
Hence it is a challenge to the health services to give the diabetic patient the
support they need and encourage and assist them in socializing with friends
and family.
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Appendix

Figur 1: Sterk og opplagt for noen diagnosegrupper. Avvik fra gjennomsnittet,
justert for alder og kjonn. Z-skarer.
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Figur 2: Smerte for noen diagnosegrupper. Avvik fra gjennomsnittet, justert for alder
og kjonn. Z-skdrer.
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Figur 3: Sevnproblemer for noen diagnosegrupper. Avvik fra giennomsnittet, justert

for alder og kjonn. Z-skarer.
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Figur 4: Nervaositet for noen diagnosegrupper. Avvik fra giennomsnittet, justert for

alder og kjonn. Z-skarer.
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Figur 5: Rolig for noen diagnosegrupper. Avvik fra gijennomsnittet, justert for alder
-0,2 1

og kjonn. Z-skarer.
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Figur 6: Glad for noen diagnosegrupper. Avvik fra giennomsnittet, justert for alder
-1,6

og kjonn. Z-skarer.
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