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Abstrakt

Under de senaste aren har en nyfikenhet vuxit fram pa hur man med kvantitativa
matinstrument kan mata kvalitativa varden som kan stdda den patientcentrerade
diabetesvarden. Personcentrering ar en viktig grund for god diabetesvard. Med syfte att
utveckla varden mot en mer personcentrerad vard, har i detta examensarbete dversatts och

piloterats en diabetesenkét

Processen gors i samarbete med Botniaprojektet och diabetesféreningen i Finland samt
Nationella diabetesregistret i Sverige och skildras i tidsforlopp. Examensarbetet skildrar
processen fran att pejla intresse hos Botniaprojektet att fora in ett nytt instrument i
diabetesvarden, till pilotering av detsamma. Den enkat som ligger som grund for
examensarbetet dr utvecklad i Sverige av Svedbo Engstrom, 2019 och syftar till att mata
mjuka varden med en kvantitativ approach. Diabetesenkaten ar tva delad och bestar av fragor

om hur det &r att leva med diabetes.

Processen med Overséttning av enkéten till finska skildras i ett flodesschema. Piloteringen
av diabetesenkaten gors bland finska patienter med diabetes, dar tyngdpunkten ligger pa

utvardering av diabetesenkéatens anvandbarhet.

Resultat av enkéaten visade att patienterna forstatt fragorna som begripliga och gangbara.
Slutsats: den finska Gversattningen av diabetesenkaten tolkas klar och godkéand att anvandas.
for implementering av diabetesenkaten i finlandsk vardverklighet. I framtiden fortsatter

forskningsstudier i samarbete Direva/Botnia-projektet.

Sprak: Svenska Nyckelord: Diabetes — Patientcentrerad vard — Livskvalitet
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Tiivistelma

Viime vuosina on noussut Kkiinnostus selvittdd, miten kvantitatiivisia eli maarallisia
mittausmenetelmid voitaisiin kéyttdd mittamaan kvalitatiivisia eli laadullisia arvoja, joita
voidaan kayttdd potilaskeskeisen diabeteshoidon tukena. Yksilokeskeisyys on térked
lahtdkohta hyvalle diabeteksen hoidolle. Tassé opinnaytetydssa on kééannetty ja pilotoitu
diabetesta koskeva kysely, tavoitteena kehittaa hoitoa entisté yksilollisemmaksi.

Prosessi toteutetaan yhteistydssé Botnia-hankkeen ja Suomen Diabetesliiton sekd Ruotsin
kansallisen diabetesrekisterin kanssa, ja se kuvataan ajanjaksoina. Opinndytetyd kuvaa
prosessia, jossa aluksi selvitetadn Botnia-hankkeen halukkuutta ottaa kaytt6on uusi tyokalu
diabeteksen hoidossa, ja myohemmin kyseistd menetelm&a pilotoidaan. Opinndytetyon
pohjana kaytetyn kyselyn on kehittanyt Ruotsissa Svedbo Engstrom vuonna 2019. Silla on
tarkoitus mitata pehmeita arvoja kvantitatiivisin keinoin. Diabeteskysely on kaksiosainen ja
kysymyksilla on tarkoitus selvittad, millaista on el4& diabeteksen kanssa.

Tutkimuksen kaannosprosessi suomen kielelle on kuvattu vuokaaviossa. Diabeteskyselyn
pilotointi tehddén suomalaisilla diabetespotilailla, ja painopisteend on diabeteskyselyn
kaytettdvyyden arvioiminen.

Kyselytutkimuksen tulokset osoittivat, ettd potilaat pitivat kysymyksid ymmarrettavina ja
sopivina. Johtopaatos: diabeteskyselyn suomenkielinen kaannos on tulkittava selkedksi ja se
voidaan hyvaksyé kaytettdvaksi suomalaisessa terveydenhuollossa diabeteksen hoidossa.
Jatkotutkimuksia toteutetaan tulevaisuudessa yhteistydssa Direva/Botnia-hankkeen kanssa

Kieli: Ruotsi Avainsanat Diabetes - Potilaskeskeinen hoito - Elamanlaatu
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Abstract

Recently, attention has been drawn to using quantitative measuring instruments to measure
qualitative values that can support patient-centered care in diabetes. Focus on the person is
fundamental to good diabetes care. With the aim of developing care towards being more
individual, this thesis describes the translation and piloting of a diabetes survey.

The process is carried out in collaboration with the Botnia Project and the Finnish Diabetes
Association as well as the Swedish National Diabetes Register and is described in stages.
The thesis depicts the process from sounding out the Botnia Project’s interest in bringing a
new instrument into diabetes care, to piloting the instrument. The questionnaire used as
starting[1]point for the thesis was developed in Sweden by Svedbo Engstrom in 2019. It
consists of two parts with questions about life with diabetes.

The process of translating the survey into Finnish is illustrated using a flowchart. Piloting of
the diabetes survey is done among Finnish patients with diabetes, and emphasis lies on
evaluating the usefulness of the questionnaire.

Results of the survey showed that patients regarded the questions comprehensible and
applicable. Conclusion: the Finnish translation of the diabetes survey has been interpreted
clearly and has gained approval for use in implementation of the questionnaire in diabetes
care in Finland. Research will continue in collaboration with the Direva/Botnia Project.

Language: Swedish  Key words: Diabetes — Patient-centered care — Quality of life
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1 Inledning

Det ar en svar och komplex situation att ldra sig leva med en langvarig sjukdom och det
behovs forstaelse dver sin forandrade livssituation, sina maéjligheter och val i situationen.
Vissa som drabbas av en langvarig sjukdom kan reagera med starkt motstand mot att behova
andras pa sjukdomens villkor. Det naturliga &r att vilja leva som tidigare och det finns ett
motstand mot att ta in ny information eftersom det innebér ett accepterande av en forandrad
livssituation. Varden utgar fran att patienten accepterar situationen och ar mottaglig for
information vilket kanske inte alltid &r fallet (Dahlberg & Ekman, 2017, 104 - 105).

Ar 2018 hade omkring 425 miljoner ménniskor i vérlden diabetes. Diabetes ar fortfarande
en av de snabbast véixande folksjukdomarna. Internationella diabetesfederationen (IDF)
publikation IDF Diabetes Atlas, uppskattar att prevalensen for diabetes 2019 var 9,3 % av
varldens vuxna befolkning, vilket innebdr cirka 463 miljoner personer med diabetes i
aldersgruppen 20 - 79 &r. Ar 2045 berédknas incidensen av diabetes 6ka till 10,9 %, dvs
narmare cirka 700 miljoner diabetiker. Néstan 20 000 nya diabetesdiagnoser stalls varje ar.
Majoriteten av dessa ar typ 2-diabetesdiagnoser. Aven om antalet nya diagnoser har minskat
under hela 2010-talet, &r antalet diagnoser stort. Majoriteten av diagnoserna stélls bland
personer i arbetsfor alder. Det totala antalet diabetiker fortsatter dock att vaxa, i alla
sjukvardsdistrikt. Halsoframjande aktiviteter och fortsatta forebyggande insatser for typ 2-
diabetes ar darfor av sérskild vikt (Koski, 2021, 46).

Sjukdomsprognosen forandras till det béattre i takt med nya forskningsrén. Med tidig diagnos
och effektivare behandlingar klarar sig diabetiker battre an tidigare, mar béattre och lever
langre. Ar 2010 fanns cirka 102 500 personer i arbetsfor &lder med diabetes i FPA:s
lakemedelsersattningsregister och ar 2020 138 917. Antalet aldre personer med diabetes har
vuxit kraftigt. Ar 2010 var antalet diabetiker dver 65 &r 116 000 och 2020 redan 218 658
(Koski, 2021, 46).

Diabetes ar saledes en stor patientgrupp som utgor 15% av hela halso- och sjukvardens totala
kostnader i Finland. Det ar darfor bade av halsoekonomiska skal och for att minimera
méanskligt lidande - i form av diabeteskomplikationer (for att minska dyra samhalleliga
tillaggskostnader), till fordel, om vi lyckas ge god diabetesvard at vara patienter (Diabetes.
God medicinsk praxis-rekommendation. 2020).
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Fortfarande finns det mycket som kan forbattras i varden. I framtiden ar malet att patienterna
ska skotas utgaende fran patientens behov och pa det sattet ska vardresultaten forbattras.
Insjuknandet kan skjutas upp eller helt férhindras om den férebyggande varden ar optimal.
For att uppna detta behovs information om olika diabetestyper, sjukdomsforlopp och den
tillampade varden. Ett diabetespatientregister bendmnt Direva har i Finland tagits i bruk
inom Vasa sjukvardsdistrikt. Patientregistret ger majlighet att rikta undersékningar till
specifika grupper och genom att som patient med diabetes delta i Direva-undersokningen
kan man hjalpa till med att uppna de har malen (Genetisk och metabolisk karaktarisering av

diabetes. Helsingfors universitet).

Det avgorande for halsoutvecklingen hos en person med diabetes ar patientens formaga till
egenvard, adekvat medicinsk behandling, samt omvardnad och forebyggande atgérder.
Enligt Sundman ska en Avancerad Klinisk Sjukskétare (AKS) kunna férmedla kunskap och
vagledning om diabetes, sjukdomens olika vardformer, egenvard, medicinering,
uppfoljning, kost och motion, fotvard, vardmaterial, diabeteskomplikationer och
glukosbalans (Fagerstrom, 2011, 302).

Det foreliggande examensarbetet ar en del i en planerad forskning som syftar till att bidra
till battre vard at patienter med diabetes. Examensarbetet gérs inom ramen for Hogre
Yrkeshogskoleutbildning inom Avancerad Kklinisk Vard (AKS) i samarbete med
Botniaprojeket och Diabetesférbundet i Finland samt Nationella diabetesregistret (NDR) i

Sverige.

| examensarbetet beskrivs processen med att initiera samarbete, dversatta och pilotera en
diabetesenkaét, utvecklad i Sverige (Svedbo Engstrém, 2019) for att prova om enkaten ar en
metod som &ven i Finland kan medverka till att vardinsatserna ar sa effektiva och
tillfredsstallande som majligt och stoda mjuka varden i diabetesvarden. Enkéaten ar utvecklad
av Maria Svedbo Engstrém och &ar idag en del av de metoder som finns i Nationella Diabetes
Registret i Sverige. Diabetesenkaten ar tva delad och bestar av fragor om hur det &r att leva
med diabetes. Forsta delen utgar fran hur jag mar och har det med min diabetes” och andra
delen fran “’stdd fran diabetesvarden for att ta hand om min diabetes”. Malet dr att fora in ett

nytt instrument i diabetesvarden som kan stoda vardaren i att formedla personcentrerad vard.

Diabetesenkaétstudien (livskvalitetsenkéten) har gjorts och kommer i fortsattningen att goéras

i samarbete med uppfoljningsundersokning av Vasa sjukvardsdistrikts diabetesregister
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(DIREVA) inom Botnia projektet. P2 grund av studiens omfattning, begransar detta
examensarbete sig till att utreda mojlighet att ta enkéten fran Sverige, dversatta den till finska
och prova oversattningen, som pilotundersokning, bland finsksprakiga personer med
diabetes. Examensarbetet ska lyfta fram patientcentrerad vard i ett liv hos personer som lever

med diabetes.

Processen &r planerad att fortsétta genom att testa enkaten med ett storre sampel bland Direva
patienter for att fortgd i en utvardering av resultat. Slutmalet ar att implementera

diabetesenkaten i varden som en metod som stoder personcentrerad vard.

2 Syfte

Den traditionella diabetesvarden baseras till stor del pa kliniska matningar (som ex. HbAlc
varden) och atgarder som vidtas for att olika varden skall ge basta majliga glukosbalans.
Den personcentrerade varden kommer till synes i de atgarder som gors for att uppratthalla
basta mojliga glukosbalans. Atgarderna ar baserade pé& den individuella beddmningen som
gors pa basen av olika kliniska tester. De mjuka varden som kan paverka individens

motivation, vilja och forstaelse for sin egen situation har inte lyfts pa samma sétt.

Syftet med examensarbetet &r att pilotera den svenska enkaten med avseende pa
dversattning och anvandbarhet (del 1). Studien granskar huruvida spraket i enkaten ar latt att
forsta och om enkaten upplevs vardefull. Anvandbarheten granskas med hjélp av deskriptiv

statistik dar de resultat som erhalls vid piloteringen analyseras (del 2).

Den svenska enkaten ar utvecklad och prévad i Sverige: diabetesenkdten ar en
”Diabetesenkdt om mjuka virden (DMV)”. De processer som beskrivs ér initierande av
samarbete Over landsgranser (Sverige — Finland) samt mellan Diabetesférbunet och

Botniaprojektgruppen for att kunna 6versatta, préva och utvardera anvandningen av DMV

Malsattningen med pilotundersokningen av den finska dversattningen bland finsksprakiga
personer med diabetes &r att prova enkaten genom att infora den pa ett begransat antal
patienter, for att ta reda pa om det finns:

- Behov av forandringar i dversattningen betréffande ord och uttryck samt beskriva
den information som enkaten kan ge for att forbattra personcentrerad vard och riktade

atgarder.
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Examensarbetet & en del av en planerad storre studie. Syftet ar att utréna om en
”Diabetesenkdt om mjuka virden (DMV)” kan mojliggéra en personcentrerad vard, med
avseende pa kommunikation, livskvalitet och kvalitetssdkring av varden. DMV ar tvadelad
dar den forsta delen utgar fran den personliga upplevelsen av halsotillstandet (halsorelaterad
livskvalitet) och den andra delen utgar fran vilket stod som behovs fran diabetesvarden
(kvalitetssékring).

Nedan redogdrs for den langsiktiga malséttningen, for att fa examensarbetets relevans i

sammanhanget belyst.

En langsiktig malsattning ar att inforliva diabetesenkaten som ett av flera verktyg for en
personcentrerad vard inom diabetesvarden. Det fOrsta steget &r att initiera samarbete mellan
olika intresseorganisationer, Oversatta enkdten och pilotera Oversattningen och
anvandbarheten av enkaten. N&r enkédten &r provad kan man utforska om det
kan upptéckas gemensamma monster i de 5 olika diabetesgrupper, som man i DIREVA -

undersokning kunnat urskilja, betraffande:

. Battre/samre méaende?

. Bittre/samre vardkommunikation?

. Bittre/sdmre stod fran varden?

. Mera/mindre hinder?

. Mera/mindre ork att ta hand om sin diabetes?

De fragor som skall besvaras i en senare studie &r

Signifikant skillnad pa upplevelsen av vilméende

a. Enligt &lder och kén?

b. Enligt HbAlc virde?

c. Bland patienter som hunnit utveckla komplikationer?
(Finns skillnad mellan olika typer av komplikationer?)

Bland de 5 diabetesgrupper som beskrivs (bakgrunden)?

Diabetesduration

f. BMI/6vervikt

=

L=

Mojlighet att anvanda diabetesenkéten som ett verktyg for en patientcentrerad
vard av diabetiker?

a. Finns det samband(samstammighet)/skillnad mellan sjdlvskattad och méatbar hélsa?

b. Finns det samband(samstammighet)/skillnad mellan sjalvskattad hélsa och
erfarenhet av varden?

c. Finns det samband(samstammighet)/skillnad mellan sjalvskattad hélsa och upplevd
formaga till egenvard?

d. Finns det signifikanta skillnader i de svar som ges, mellan de diabetsgrupper som tidigare
beskrivits

n
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3. Hur kan den patientcentrerade diabetesvarden utvecklas pa basen av de erhallna
svaren?
Den langsiktiga malsattningen kommer att genomféras nar den nu piloterade enkaten ar klar

att anvandas for ett storre sampel.

3 Diabetes

| Finland finns redan 6ver 500 000 diabetiker. Diabetes &r en av de mest vaxande
sjukdomarna i Finland och runt om i vérlden. Diabetes betyder att blodsockret, plasma
glukosnivan ar forhojd inte bara tillfalligt utan bestdende. Diabetes kan medfora snabbt
pakomna och/eller langvariga komplikationer, vilka avsevart paverkar patientens livskvalitet
och prognos. Orsaken till hogt blodsocker, hyperglykemi kan vara olika: antingen
insulinbrist, insulinresistens (nedsatt effekt pa insulinet) eller badadera. Se bild 1(Olika
diabetestypers patofysiologiska placering pa en relativ skala enligt insulinproduktion och
insulinresistens). Diabetes har enligt Duodecim/Gangse vard hittills indelats i de tva stora
grupperna: typ 1 (ca 10% -15%) och typ 2 diabetes (85 - 90%) + de mest kanda blandtyperna:
LADA (Latent Autoimmune Diabetes in Adults) och Mody (Maturity-Onset Diabetes of the
Young) samt graviditetsdiabetes och som undergrupper: sekundar diabetes orsakad av
exempelvis pankreatit eller operation av bukspottkdrteln, mitokondriell diabetes (oftast
orsakad av ett genfel i den s.k. MELAS-genen och férknippad med bl.a. nedsatt horsel,
sjukdomar i hjart- och skelettmusklerna och neurologiska storningar) och neonataldiabetes
(hos barn fore sex manaders alder, hyperglykemi i minst tva veckor p.g.a otillracklig
insulinproduktionen) eller orsakas av hemokromatos (en genetisk sjukdom dér kroppens
naturliga reglering av jarnupptag inte fungerar, dven kallad bronsdiabetes) eller hormonella
aktivitetsstorningar (Diabetes. God medicinsk praxis-rekommendation. 2020).
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Bild 1. Olika diabetestypers patofysiologiska placering pa en relativ skala enligt
insulinproduktion och insulinresistens (Diabetes. God medicinsk praxis-rekommendation.
2020).

Typ 1 diabetes (T1D, DM1, juvenil diabetes, ungdomsdiabetes) som cirka 50 000 personer
i Finland har, beror pa att de insulinproducerande betacellerna i bukspottkorteln forstors i
varierande hastighet genom autoimmun process (kroppens egna immunsystem) och foljden
ar insulinbrist som utan adekvat behandling leder till ketoacidos (syraforgiftning), koma och
dod. 90% av patienterna har vid sjukdomsdebuten métbara diabetesantikroppar (Borg,
2021). Behandlingen bestar av livslang insulinbehandling utifran”- antingen med dagliga
injektioner med bade l1ang- och kortverkande insulin eller med pump, dar bada alternativen
stravar efter att efterapa en frisk méanniskas egen insulinproduktion i narmaste man.
Vanligaste debutaldern ar under 40 ar och symtom som i regel utvecklas snabbt (inom nagra
dagar till veckor) ar: torst, 6kade urinméngder, avmagring och trétthet. Av annu okéand
anledning har vi hogsta forekomsten av typ 1 diabetes i varlden, i Finland. VVad som initierar
autoimmuniteten &r inte kant, men miljofaktorer, t.ex. virusinfektioner, och genetiska
faktorer har visats vara kopplade till Typ 1 diabetes. | fraga om arftlighet &r risken 2% att fa
diabetes om modern har typ 1 diabetes och 6% om fadern har typ 1 diabetes. Typ 1 diabetes
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fordrar en kravande egenvard av patienten, med standiga blodsockerkontroller for ratt
insulindosering enligt blodsockerniva, kolhydratintag och fysisk aktivitet vid varje maltid,
dagligen, livet ut. Har har tekniken de senaste aren utvecklats och bl.a. kontinuerlig
glukossensorering har gjort livet hanterbarare for dessa patienter (llanne-Parikka, 2021,
Borg, 2021).

Typ 2 diabetes (T2D, DM2 vuxendiabetes, aldersdiabetes) som ungefar 400 000 personer i
Finland har, &r en heterogen sjukdomsgrupp dar klara diagnoskriterier saknas — varfor 75%
av Finlands diabetiker klassas hit. Sjukdomsdebuten i dess vanligaste form sker i vuxenalder,
men debutaldern ar pa sjunkande. Typ 2 diabetes bestar av en anhopning med riskfaktorer
for artarsjukdom dér hojda blodsocker &r ett symtom av flera andra: 6vervikt med bukfetma,
hogt blodtryck, stérningar i fett amnesomsattningen (onormala lipider), o6kad
koagulationsbenagenhet, fettlever och ibland &ven gikt. Med andra ord &r metabolt syndrom
har vanligt. Blodsockerstegringen kan dels bero pa nedsatt insulineffekt (insulinresistens),
dels stord insulininsondring i bukspottkorteln (insulinbrist). Behandlingen bestar i forsta
hand av livsstilsforandringar som viktnedgang vid 6vervikt, med sund kost och regelbunden
motion samt rokstopp. Ifall inte livsstilsforandringar ger 6nskat resultat maste medicinsk
behandling paborjas. Med lakemedel behandlas riskfaktorerna for ateroskleros och héga
blodsockervarden: blodtrycksmediciner for hogt blodtryck, kolesterolmediciner for
blodfetterna och tabletter eller insulin eller badadera for hogt blodsocker, samt vid behov
acetylsalicylsyra for blodets koagulationsbendgenhet. Karakteristiskt for typ 2-diabetes ar
att sjukdomen utvecklas langsamt och forradiskt utan symtom. Man kan kéanna sig trétt och
kraftlos, sarskilt efter maltider. Andra symptom ar depression och irritabilitet, ont i benen,
samre syn och dkad infektionskanslighet. | Finland finns ca. 150 000 som har typ 2 diabetes
utan att veta om det. Diagnos erhalls pa basen av patologisk sockerbelastning och/eller pa
basen av 2 uppmétta fasteglukos 6ver 7, HbAlc varde 47 mmol/mol eller uppmatt
glukos>11.1 (Diabetes. God medicinsk praxis-rekommendation. 2020).

LADA (Latent autoimmune Diabetes in Adults) ar en insulinbristdiabetes som debuterar i
vuxen alder och utvecklas langsamt. LADA liknar typ 1 och forekommer hos ungefar 10
procent av dem som far typ 1-diabetes i vuxen alder. LADA &r en autoimmunsjukdom som
gor att patienterna har antikroppar mot de insulinbildande cellerna (GAD AK), subtyp av
typ 1 diabetes.
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MODY (Maturity Onset Diabetes in the Young) &r en kraftigt arftlig diabetestyp som har
manga undertyper med hittills 6 olika MODY -typer upptackta. Den paminner om typ 2-
diabetes som debuterar i unga ar (oftast fore 20 — 30 ars alder). Diabetestypen beror pa att
bukspottkdrteln producerar for lite insulin. Personer med MODY é&r vanligen normalviktiga
och utgor ungefér 5 procent av typ 2-diabetikerna. For en del racker kost och motion, for
andra kravs tablett eller insulinbehandling (Diabetesportalen).

Graviditetsdiabetes (gestationsdiabetes) innebér forhojt blodsocker som konstateras (oftast
med sockerbelastningstest) forsta gangen under graviditet. Insulinbehovet 6kar pa grund av
graviditetshormoner/hormonférandringar i kroppen och viktokning. Vid graviditetsdiabetes
oOkar risken for att utveckla typ 2 diabetes i framtiden, hos mamman. Cirka 3 - 5% av alla
graviditeter resulterar i graviditetsdiabetes (Diabetes. God medicinsk praxis-

rekommendation. 2020).

3.1 Diabeteskomplikationer

Diabetes kan innebéra akuta eller kroniska komplikationer for patienten. Komplikationerna
kan vara bade mikro- och/eller makrovaskulara i form av exempelvis nefropati (njursvikt),
retinopati (6gonskador), amputationer och hjért-karlsjukdomar som kostar samhéllet enorma
summor och den enskildes lidande stort. Behovet av ny och battre behandling &r darmed
stort. Med hjalp av den nya diabetesklassificeringen (se kap 3.2) kan man tidigare satta in
en behandling som forebygger komplikationer hos de patienter som har storst risk att drabbas
(Ahlgvist, E. 2018)

Diabetes kan saledes vara forknippat med plétsliga eller langvariga komplikationer, det vill
saga foljdsjukdomar. Akuta komplikationer ar for lagt blodsocker, hypoglykemi, och for
hogt blodsocker, hyperglykemi, samt syraforgiftning, ketoacidos. Langvariga
komplikationer ar diabetesrelaterad 6gonsjukdom, retinopati, nervsjukdom, neuropati, och
njursjukdom, nefropati, samt problem med fétterna. Diabetes 0kar aven risken att insjukna i
hjart- och  karlsjukdomar  (hjartinfarkt,  cirkulationsstorningar i hjarnan,
cirkulationsstorningar i fotterna) tva till fyra ganger oftare samt mun- och
tandinflammationer. Langvariga foljdsjukdomar utvecklas langsamt under flera ar eller

artionden. De beror i forsta hand pa ett langvarigt forhojt blodsocker. Ju hdgre blodsockret i
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genomsnitt ar, desto storre &r risken for foljdsjukdomar. Aven forhojt blodtryck, kolesterol
och rokning okar risken for foljdsjukdomar, sarskilt hjart- och karlsjukdomar (Diabetes. God

medicinsk praxis-rekommendation. 2020, Diabetesférbundet).

Malséttningen med diabetesbehandling ar att tillsammans med patienten i form av egenvard
strava till att effektivt forebygga komplikationer av bade livskvalitets-massiga och
prognostiska skal for patienten samt ocksa av samhéallsekonomiska orsaker. Malet med
varden &r att patienten ska ha en bra livskvalitet och ett sa bra och normalt liv som majligt
med en fungerande vardag och symtomfrihet utan oskéliga begrénsningar. Behandlingen av
typ 2-diabetes bygger alltid pa sunda levnadsvanor, med kost, motion, viktbegréansning,
sémn och rokstopp. Lakemedelsbehandling pabdrijas i forsta hand i tablettform (metformin,
gliptiner, SGL2-hammare, glinider (maltidstabletter) och om dock numera sallan glitazoner
eller sulfonylureapreparat) och senare kan dven preparat i injektionsform (GLP-1-analoger)
och /eller insulin (basinsulin, maltidsinsulin eller eventuellt mixform av insulin) inledas. For
en typ 1 diabetiker &r behandlingen alltid insulin livet ut. Enligt den nya
diabetesklassificeringen kan i framtiden rétt behandling till rétt patient battre ges och darmed

felmedicinering battre undvikas (Ahlqvist, E. 2018, Diabetes. God medicinsk praxis-

rekommendation. 2020).

3.2 Den nya diagnosindelningen

En helt ny diagnosindelning av diabetessjukdomar som ocksa forutspar risken for allvarliga
komplikationer samt ger forslag pa behandling presenteras av Leif Groop, professor och

ldkare i diabetes och endokrinologi vid Helsingfors universitet/ Lunds universitet via ANDIS
(Swedish All New Diabetics in Scania) diabetesregister, i sédra Sverige och Direva-

patientregister, inom Vasa sjukvardsdistrikt i Finland. Istallet for tidigare indelning i typ 1

och typ 2 diabetes foreslar forskarna 5 olika diabetesgrupper (Ahlgvist et al. 2018).

Metoden som anvéndes vid undersékningen av de nya undergrupperna av vuxendiabetes och
deras samband med resultat var en datadriven Kklusteranalys av sex variabler bland 8980
stycken nyinsjuknade diabetiker fran ANDIS. Klustren var baserade pa 6 variabler (GADA
(Glutamate decarboxylate antibodies), alder vid diagnos, BMI, HbAlc, homoeostatisk
modellbedémning av 2 uppskattningar av B-cellsfunktion och insulinresistens) och var

relaterade till prospektiva data fran patientjournaler om utveckling av komplikationer och
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forskrivning av medicin. Replikering gjordes i tre oberoende kohorter: Scania Diabetes
Registry (n=1466), Alla Nya Diabetiker i Uppsala (n=844) och Diabetesregistret Vasa
(n=3485). Cox-regression och logistisk regression anvandes for att jamfora tid till
medicinering, tid for att na behandlingsmalet och risk for diabetiska komplikationer och
genetiska associationer. Fem replikerbara kluster kunde identifieras av patienter med
diabetes, som hade signifikant olika patientegenskaper och risk for diabetiska
komplikationer. Speciellt individer i kluster 3 (mest resistenta mot insulin) hade signifikant
hogre risk for diabetisk njursjukdom &n individer i kluster 4 och 5, men hade ordinerats
liknande diabetesbehandling. Kluster 2 (insulinbrist) hade den hogsta risken for retinopati.
Till stod for klustreringen skilde sig genetiska associationer i klustren fran de som ses vid
traditionell typ 2-diabetes. Patienter Kklassificerades i fem undergrupper med olika
sjukdomsprogression och risk for diabetiska komplikationer. Denna nya under gruppering
kan sa smaningom hjélpa till att skraddarsy och rikta tidig behandling till patienter som
skulle gynnas mest, och darmed representera ett forsta steg mot precisionsmedicin vid
diabetes (Ahlgvist et al. 2018).

De olika grupperna ger exaktare diagnos och mojliggor att behandlingen béttre kan
skraddarsys for varje enskild individ, dartill kan forskarna &ven se att olika grupper har olika
risk for olika foljdsjukdomar. Grupperingen bestar av 3 allvarligare diabetes former och 2
mildare former: Forskarna foreslar foljande nya indelning i undergrupper (se tabell 1. De

nya olika typerna av diabetes)
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Tabell 1. De nya olika typerna av diabetes

(severe insulin-

deficient diabetes)

Grupp 1, SAID utgor ca 6% av patienterna (> 18 ars alder) och motsvarar i princip typ 1 diabetes och
LADA (latent autoimmune diabetes in adult), och karaktariseras av insjuknande i Iag
(severe alder, hoga glukosnivéder (HbAlc) = dalig metabol kontroll, forsamrad/liten
autoimmune insulinproduktion och férekomst av GADA-antikroppar. Den vanligaste antikroppen
diabetes) hos vuxna a&r GAD-antikroppar ("Antikroppar mot Glutaminsyredekarboxylas").
Grupp 2, SIDD utgdr 18% av patienterna: omfattar personer utan antikroppar med hégt HbA1C,

forsamrad/Iag insulinproduktion. SIDD &r i ganska hog grad lik SAID men utan

antikroppar (insjuknande i lag alder, dalig metabol kontroll, forsamrad

insulinproduktion). Overvikt (mean BMI =29). Grupp 2 har den hdgsta forekomsten

av retinopati

Grupp 3, SIRD utgor ca 15% av patienterna: karaktariseras av kraftig 6vervikt (mean BMI = 34) och

allvarlig insulinresistens. Sen debut (mean alder vid diagnos = 65 ar). Ungefar

(severe insulin- samma glukosnivéaer som milda diabetesformerna MARD och MOD. Grupp 3 hade

resistant diabetes) den hogsta forekomsten av njurskador vilket ocksa &r den féljdsjukdom som kostar

samhallet mest. SIRD patienter har mer NAFLD (Non-alcoholic fatty liver disease).

Grupp 4, MOD utgor 22% av patienterna: omfattar kraftigt dverviktiga patienter som insjuknar vid

relativt ung alder och har bra HbAlc och lagt behov av behandling samt lag risk for

(mild obesity- komplikationer(?).

related diabetes)

Grupp 5, MARD | &r den storsta gruppen (ca 40%) och samlar de &ldsta patienterna med bra HbAlc och

Iagt behov av medicinering samt 1ag risk for komplikationer
(mild age-related

diabetes)

2021 publicerades en undersékning om genomomfattande associationsanalyser som belyser
etiologiska skillnader bakom ny definierade subtyper av diabetes. Har beskrivs att typ 2-
diabetes reproducerbart har grupperats i fem subtyper med olika sjukdomsprogression och
Har

genomomfattande association och genetisk riskpodng (GRS) analys for att jamfora de

risk for komplikationer. Etiologiska skillnader &r dock ok&nda. anvandes

underliggande genetiska drivkrafterna. Individer fran den svenska ANDIS-studien
jamfordes med individer utan diabetes; de finska studierna DIREVA och Botnia anvandes
for replikering. Det visade att subtyper skiljer sig at med avseende pa familjehistoria av
diabetes och samband med GRS for diabetesrelaterade egenskaper. Den svara

insulinresistenta subtypen var unikt associerad med GRS for fastande insulin men inte med



14

varianter i TCF7L2-lokuset eller GRS som speglar insulinutséndringen. Slutsats: att
subtyperna har delvis distinkta genetiska bakgrunder som indikerar etiologiska skillnader.
(Mansour Aly, D., et.al., 2021,1534 — 1542)

Motsvarande studier planerades med nya diagnosindelningar, &ven att inledas med
manniskor av andra etniska bakgrunder i Kina och Indien. 2022 presenterades en
undersokning pa undergrupper av patienter med unga debuterande i typ 2-diabetes i Indien
som avslojar insulinbrist som en viktig drivkraft. Dar syfte/hypotes 16d: Fem undergrupper
beskrevs hos europeiska diabetespatienter med hjalp av en datadriven analys pa vanliga
uppmaétta variabler. Syfte var att testa tillampbarheten hos indiska individer med ung typ 2-
diabetes. Egenskaper hos undergrupperna jamfordes dven med egenskaperna hos tva unga
europeiska kohorter, ANDIS (n=962) och DIREVA (n=420) (Ahlgvist et al., 2018).

Resultat 16d att bade indiska och europeiska patienter med ung typ 2-diabetes klassificerades
huvudsakligen i undergrupper med svar insulinbrist (SIDD) och mild fetmarelaterade
(MOD) undergrupper, medan de svar insulinresistenta (SIRD) och milda aldersrelaterade
(MARD) undergrupperna var sallsynta. Bade hos indier och européer kannetecknades
SIDD-undergruppen av insulinbrist och hyperglykemi, MOD av fetma, SIRD av svar
insulinresistens och MARD av milda metaboliska-endokrina stérningar. Nefropati och
retinopati var vanligare vid SIDD jamfort med MOD medan den senare hade hogre

forekomst av neuropati.

Med slutsatser/tolkning att data identifierade insulinbrist som den framsta orsaken till typ 2-
diabetes hos unga indier, till skillnad fran unga europeiska individer dar fetma och
insulinresistens dominerar. Resultaten ger anvandbara ledtradar till patofysiologiska
mekanismer och mottaglighet for komplikationer vid typ 2-diabetes hos den unga indiska
befolkningen och foreslar ett behov av att se 6ver hanteringsstrategier (Prasad, et.al., 2022,
65— 78)

3.3 Botnia-projektet

Botnia-projektet i Finland grundades av Leif Groop som forskat i typ 2 diabetes. Botnia-
projektet startade ar 1990 for att undersoka och forklara sambandet mellan typ 2 diabetes,
genetiskt arv och den vasterlandska livsstilen. Projektet inleddes vid tre halsovardscentraler

i Osterbotten, Narpes, Korsholm och Malax-Korsnas. Senare utvidgades projektet att ockséa
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omfatta Jakobstad och Vasa, samt andra omraden i Finland och sédra Sverige. | dag har
Botnia studien tre centra i Finland (Helsingfors, Vasa och Jakobstad. Den fjarde i Néarpes,
overflyttades till Vasa hosten 2020) samt en i Malmo, Sverige. Ca 15000 personer fran 1500

familjer med diabetes har deltagit i studien.

Malsattningen med Botnia-studien:
Botniastudien har fyra stora malsattningar med sin verksamhet. De fyra malsattnignarna &r
foljande:

o Identifiera tidiga amnesomséattningsstorningar hos personer med risk att insjukna i
typ 2 diabetes
o Identifiera genfel/genetiska orsaker som fororsakar sadana storningar och som okar
risken for typ 2 diabetes
e Understka vilken betydelse dessa genfel har for sjukdomsutveckling och
sjukdomens forlopp. Anvénda den hér kunskapen till att prediktera typ 2 diabetes.
e Forsoka forhindra utvecklingen av typ 2 diabetes. Utveckla strategier for prevention
av typ 2 diabetes.
Genetisk och metabolisk karakterisering av diabetes. Helsingfors Universitet. Botnia-
projektet.

| den forsta av de fyra malsattningarna har det bland annat gjorts en undersokning dar
identifiering av individer med hdg risk att utveckla typ 2-diabetes &r en forutséttning for att
forebygga sjukdomen. Déarfor studerades riskfaktorer som forutsédger typ 2-diabetes, i
Botnia-studien i Vastra Finland. Totalt 2 115 personer utan diabetes féljdes prospektivt med
upprepade orala glukostoleranstester. Efter en medianuppféljning pa 6 ar utvecklade 127
(6%) forsokspersoner diabetes. En sldkthistoria med diabetes, BMI, midje-hoftindex,
insulinresistens och beta-cellsfunktion justerad for insulinresistens forutspadde diabetes. En
markant forsamring av betacellernas funktion med mattliga forandringar i
insulinkansligheten observerades under 6vergangen till diabetes. Kombinationen av
fasteplasmaglukos (FPG)> eller =5,6 mmol/l, BMI> eller =30 kg/m(2) och familjehistoria
av diabetes var en stark prediktor for diabetes. Observera att anvandning av FPG> eller =6,1
mmol/l eller 2-timmars glukos> eller =7,8 mmol/I forbattrade inte signifikant forutsagelsen
av typ 2-diabetes. Sammanfattningsvis foregar en markant forsamring av betacellernas
funktion uppkomsten av typ 2-diabetes. Dessa individer kan identifieras tidigt genom
kunskap om FPG, BMI och familjehistoria av diabetes (Lyssenko V, et.al., 2005, 166 - 174).
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En metaanalysstudie om 1-timmars plasmaglukos under orala glukostoleranstestet vid
diagnos av typ 2-diabetes hos vuxna har gjorts dar malet var en timmes plasmaglukos (1 h
PG) under orala glukostoleranstest (OGTT) som en korrekt prediktor for typ 2-diabetes. En
metaanalys for att bestdimma den optimala cutoff av 1-h PG for upptéckt av typ 2-diabetes
med 2-h PG som standard. Forskningsmetoden bestod i att 15 studier inkluderades med 35
551 deltagare fran flera etniska grupper (53,8 % kaukasiska) och 2 705 nyupptéckta fall av
diabetes baserat pa 2-timmars PG under OGTT. Identifierade fall av endast forhojt
fasteplasmaglukos och/eller HbAlc utesléts. Varpa slutsatsen blev att 1-h PG pa >11,6
mmol/L under OGTT har en god sensitivitet och specificitet for att upptacka typ 2-diabetes.
Forscreening med en diabetesspecifik riskkalkylator for att identifiera hogriskindivider
foreslas for att minska andelen falskt positiva fall. Studier inklusive andra etniska grupper
och bedémning av komplikationsrisk ar motiverade. (Ahuja, V., et.al. 2021, 1062 - 1069).

Enligt Botnia studiens fjarde malsattning att forsoka forhindra utvecklingen av typ 2 diabetes
och utveckla strategier for prevention av typ 2 diabetes, har en randomiserad parallell
gruppstudie gjorts om billiga traningsinsatser forbattrar den langsiktiga kardiometaboliska
halsan oberoende av en slakthistoria med typ 2-diabetes. Inledningsvis undersoktes effekten
av ett traningsrecept och en 1-arig 6vervakad traningsintervention samt modifierande effekt
av slakthistoria av typ 2-diabetes (familjehistoria, FH), pa langvarig kardiometabolisk halsa.
Forskningsdesignen for denna prospektiva randomiserade studie bestod i att rekrytera icke-
diabetesdeltagare med dalig kondition (n=1072, 30-70 a&r). Deltagarna tilldelades
slumpméssigt klassificering for FH antingen i gruppen med receptbelagd traning (PG,
n=144) eller den 6vervakade traningsgruppen (EG, n=146) och jamfordes med en matchad
kontrollgrupp fran samma befolkningsstudie (CON, n =782). PG och EG fick traningsrecept.
Dessutom deltog EG under dvervakade traningspass tva ganger i veckan under 60 minuter
under 12 manader. Kardiometabola riskfaktorer mattes vid baslinjen, 1 ar, 5 ar och 6 ar.
CON-gruppen fick ingen intervention och méttes vid baslinjen och 6 ar. Resultat har visade
att EG minskade deras kroppsvikt, midjematt, diastoliskt blodtryck och
lagdensitetslipoprotein-kolesterol (LDL-C) men inte fysisk kondition (p=0,074) eller
insulin- eller glukosreglering (p>0,1) jamfort med PG vid 1 ar och 5 éar (p<0,011). De
observerade skillnaderna forsvagades efter 6 ar; deltagare i bada interventionsgrupperna
forbattrade dock signifikant sitt blodtryck, hogdensitetslipoprotein-kolesterol och
insulinkénslighet jamfort med populationskontrollerna (p<0,003). FH modifierade LDL-C
och midjeomkretssvar pa traning vid 1 ar och 5 ar. Slutsatsen blev att lagkostnadsprogram
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for fysisk aktivitet har langsiktiga gynnsamma effekter pa kardiometabolisk halsa oavsett
FH for diabetes. Med tanke pa genomforbarheten och de laga kostnaderna for dessa program

bor de foresprakas for att framja kardiometabolisk hélsa. (Wasenius, N.S., et.al., 2020)

3.4 Direva

Direva star for forkortningen Di(Diabetes), re(register) och va(Vasa) och &r ett
diabetespatientregister som varit verksamt sedan 2007 inom Vasa sjukvardsdistrikt.
Diabetesregistret skots i samarbete med Helsingfors universitet, Lunds universitet i Sverige
och Botnia-projektet. Direva ar en langtidsuppfdéljande undersokning. 1 bérjan av 2020 fanns
det 6ver 7000 diabetiker i registret. Uppskattningsvis finns ung. 10 000 personer med

diabetes inom Vasa sjukvardsdistrikt.

Direva utreder diabetessjukdomens etologi, sjukdomsforlopp, komplikationer och vard inom
Vasa sjukvardsdistrikts omrade. Malet ar att ge individuell diabetesvard, som ar béattre &n
tidigare. FOr att nd malet behdvs mera kunskap om dem som insjuknat i diabetes och om
sjukdomsforloppet. Malet ar att registrera alla personer som insjuknat i diabetes inom Vasa

sjukvardsdistrikt for att fa sa omfattande och tillforlitlig information som majligt.

Diabetiker som ger sitt samtycke till inskrivning i Direva patientregister, gor detta i samband
med diabetesmottagningsbesok dar de samtidigt far information om det praktiska forfarandet
av sin diabetesskotare. | samband med att man ansluter sig till registret tas blodprov for att
faststélla ens diabetestyp. Blodprovstagningen kréver inget extra laboratoriebesok, utan
proven kan tas i samband med annan provtagning som till exempel i samband med
arskontrollprov. Uppgifterna behandlas konfidentiellt pd samma sitt som andra
patientuppgifter. Genom att delta i Direva far diabetiker mer exakt information om sin

diabetestyp och en majlighet till skraddarsydd vard.

4 Den personcentrerade varden

”Hur kompetent man dn dr som frisk, hamnar man létt 1 underldge niar man blir patient.” Det
finns en lang tradition av uppbyggd struktur, dar professionella tagit 6ver ansvaret for

patientens halsa, sjukdom, vard och behandling, dar situationen behover férandras.
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Personcentrering inom halso- och sjukvard forséker forsta och forklara patientens livsvarld
och situation tillsammans med medicinska och relevanta data. Detta innebar ett dmsesidigt
fortroende mellan patient och professionell samt en medvetenhet om att forhallandet mellan
patient och halso- och sjukvardspersonal inte ar symmetrisk. Den professionella kunskapen
innebar ett kunskapsoverlage, med mera makt varpa mera ansvar, som i sin tur kan véagas
mot patientens rétt till sjalvstandighet och integritet samt insikt i sin egen halsosituation och
hur den kan paverkas i positiv riktning (Dahlberg & Ekman, 2017,13)

Det pagar en forandring i varden i riktning mot personcentrerad vard, bade nationellt och
internationellt och sedan mitten av 2000-talet borjade begreppet personcentrerad vard synas
i vardlitteraturen. Begreppet personcentrerad vard kan narmast omskrivas som god
humanistisk omvardnad (Udo, 2020). Ett analytiskt och strategiskt tankande framjas av
omvardnadsprocessens olika steg i syfte att kunna erbjuda patienterna en malinriktad,
personcentrerad och evidenshaserad vard (Forsherg 2016,89). Patienten ska ses som en
person med unika behov, erfarenheter och manskliga resurser (Udo, 2020).

Personcentrerad vard ar utgangspunkten for examensarbetet. Livskvalitet och valbefinnande
ar det efterstravansvarda vid personcentrerad vard, med patienten i centrum och de
begreppen beskrivs i relation till personcentrerad vard. Utgangspunkten paverkar sokande
efter kunskap och den metod som anvénds vid studien samt den diskussion som fors efter

resultatredovisningen.

Kéarnkompetenser ar de kompetenser som ar gemensamma for alla vardprofessioner.
Personcentrerad vard ar ett av de sex karnkompetenserna, vilka utvecklades i USA av
(Institute of Medicine of the National Academies (IOM, 2003) och Quality and Safety
Education for Nurses (QSEN), 2005). Enligt Hamrics modell for Avancerad klinisk
omvardnad (1996; 2009) finns sju karnkompetensomraden, i linje med (International
Council of Nurses (2002)). Den brittiska modellen Kompetenser for avancerad omvardnads
praxis har atta kompetensomraden, dar den fjarde doméanen med undervisande funktion har
stor betydelse for AKS-rollen. Enligt Benner 1984 forutsatts en vardande, omsorgsfull och
personcentrerad hallning av den végledande och coachande rollen som finns i avancerad
klinisk omvardnad (AKO). Denna ar nodvandig och kommer val till pass eftersom antalet
med langvariga sjukdomar okar - dit diabetes och hjart- och karlsjukdomar hor (Fagerstrom,
2011, 80 — 89,121).
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Kérnkompetensen personcentrerad vard ar nddvandig for att alla professioner ska kunna
medverka i utvecklingen av halso- och sjukvarden som sker i klinisk vardag, for att fanga in
en persons lidande, hitta ratt bland behandlingar och stéd och &ven ge en hélso- och sjukvard
av hog kvalitet. Personcentrerad vard ar en forutsattning for ett lyckat resultat i motet med

varden — en karnkompetens som all vardpersonal bor inneha (Bergqvist Mansson, 2019, 8).

Personcentrerad vard utgor en av de mest kanda karnkompetenserna i dagens halso- och
sjukvard och innebar en struktur for vardande utgaende fran ett forhallningssatt, dar
grundforutsattningen ar en fungerande vardrelation. Det ar ett synsatt som utgar fran
personen med en sjukdom, inte fran sjukdomen i personen. Att grunda ett partnerskap med
patienten och tillsammans planera varden, for att pd sa satt gora patienten delaktig i
planeringen av sin egen vard som omfattar vardbeslut och vardprocesser (Forsberg, 2016,
31, 95). Den personcentrerade modellen medger en aktuell, kontextuell och individualiserad
forstaelse for patienten (Tanner m.fl. 1993; McCormack och McCance 2010, 24). Det finns
studier om personcentrerad vard som utgar fran vardens etik och filosofi men &ven studier
som anvander personcentrerad vard som modell och praktisk anvandning. De forskningar
som publiceras om personcentrerad vard utgar fran olika utgangspunkter (etik, filosofi,
praktik och modell) vilket gor det svart att summera kunskapslaget (Berggvist Mansson,
2019, 10).

Det finns fyra etiska principer bakom personcentrerad vard: vardighet, sarbarhet, autonomi
och integritet. For att varden ska kunna utga fran patientens hela livssituation och tankar om
sin egen halsa ar det nodvandigt att vardaren har en bred forstaelse for personens
livssituation som helhet. Vardare behdver vara intresserad av att utga fran det som patienten
sjalv vill och lyssna till personens syn pa etik. Det kravs att organisationen och vardaren har
en vardegrund dar personen sétts i centrum och en gemensam 6verenskommelse, forstaelse

for och anvandning av personcentrerad vard (Bergqvist Mansson, 2019, 29).

Bade personer med diabetes och vardpersonal utvarderar tillgangliga resurser for
handledning i egenvard for personer med diabetes som otillrackliga i diabetesbarometern
2021. Manga omraden har for fa kompetent personal for att genomféra individuella och
hogkvalitativa végledningsbesok for diabetiker. 1 nastan alla distrikt behdvs mera
lakarresurser, medan i vissa omraden behovs mestadels psykologer eller fotvardare. | vissa

organisationer handlar det om att utveckla vardkedjor, bedoma vardbehovet och segmentera
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patienter. Jamlika tjanster betyder inte att alla far lika av allt, utan att alla far enligt sina egna
behov (Koski, 2021, 47).

Framfor allt behover diabetiker kompetent végledning och radgivning, men ocksa mer
individuella méten och nya metoder och effektivare behandling. P4 marknaden kommer hela
tiden nya effektiva behandlingsverktyg vars tillganglighet kan variera savél regionalt som
lokalt. Sjukvardsorganisationer maste tanka pa kostnader, och detta aterspeglas ofta i
inforandet av olika restriktioner. Det ar forstaeligt att manniskor upplever orattvisa, da
tillgangen pa tjanster och vard varierar fran region till region och aven inom samma region
fran en organisation till en annan. Det vore bra att komma dverens om nationella eller till
och med regionala enhetliga behandlingslinjer och behandlingskriterier. Det vore ocksa bra
med en diskussion om varfor det pa vissa stallen finns en majlighet att infora nya

behandlingsverktyg och inte pa andra stallen.

Otillrackliga resurser for egenvardsstod aterspeglas i svarigheten att fa kontakt till den egna
vardenheten och att fa tillgang till vard. Dessa resulterar i en negativ ond cirkel, dar vard
balansen hos diabetiker forsamras, vilket i sin tur predisponerar for komplikationer.
Svarigheter att fa tillgang till vard ar ocksa forknippat med att forsamrad ork med egenvarden
och psykiskt valbefinnande. Dessa Okar ofta behovet av och for med sig
specialistvardstjanster, vilket medfor tillaggskostnader (Koski, 2021,47).

Med ett personcentrerat synsatt ges patienterna en battre mojlighet att leva ett gott liv i
framtiden genom att erhalla holistisk och hdgkvalitativ vard. Detta innebar att patientens
upplevelser, tankar och tolkningar av sin sjukdom och dess betydelse i patientens liv blir
vasentliga och att den professionella vardaren lyssnar pa patienten bakom sjukdomen for att
erbjuda béasta mojliga vard, fortsattningsvis utgaende fran den biomedicinska kunskapen och
relevanta data men dartill ocksd utgdende fran patientens egna forutsattningar och
upplevelser. Det centrala i denna komplexa process ar forstaelse. Att i forsta hand forsta
patienten, personen som &r i centrum och dennes anhdriga. Om patienten genom att bli
forstadd, darmed upplever sig erkand innebéar detta en kéansla av att ha ett varde och vara
respekterad (Edvardsson, 2010, 11 — 15, 106).
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4.1 Patienten i centrum

Patienten har enligt finsk lag ratt till gott bemotande, varje patient har ratt att bematas sa
att hans manniskovarde inte krdnks och att hans 6vertygelse och integritet respekteras”
(Finlex, 2020).

Personcentrerad vard &r ett begrepp som blivit synonymt med etiskt riktig och god vard med
en humanistisk grund. Det handlar om att se personen bakom sjukdomen, aldrandet,

symtomen eller beteendet, att sédtta personen i centrum (Edvardsson, 2010, 11, 35).

Kérnan i den personcentrerade varden ar att se personen, bekrafta hens upplevelse av sin
situation. En personcentrerad vard utgar fran individens perspektiv och inkluderar personen
i alla aspekter av varden: Att synliggdra o bekréafta patienten, att satta patienten i centrum
samt forsoka sétta sig in i patientens situation. Enligt det traditionella biomedicinska
synsattet inom halso- och sjukvard reduceras personen ofta till ett organ att diagnosticera
eller behandla, varpa patienten underkastas makt och hamnar i ett beroendeforhallande till
de professionella yrkesutdvarna i varden. De upplater sin kropp och eventuellt dven sin sjal
och blir sarbara individer. Vardarna innehar makten och darmed mer ansvar i och med
kunskapsoverlage genom sin professionella kunskap om hélsa och sjukdom. Detta ska
balanseras mot patientens rattighet till autonomi, integritet och insikt om sin halsosituation

och hur den kan paverkas i positiv riktning (Dahlberg & Ekman, 2017,13, 24)

For att patienten ska kanna sig erkand och delaktig i sin vard och behandling, kravs det att
vardpersonalen kan narma sig patientens erfarenhetsvarld med éppenhet, lyhordhet och
taktfullhet. Genom ett reflekterat forhallningssatt utvecklas konsten att forsta och att kunna
reflektera ar avgorande, for att na forstaelse for patientens varld (Dahlberg & Ekman,
2017, 312). En evidensbaserad personcentrerad vard betyder att sjukskdtaren ska kunna
analysera den unika vardsituationen och med hjélp av sin evidenskunskap, i samrad med
patienten, kunna vélja de atgarder som gor mest nytta och minst skada (Edvardsson,
2010,111).

Hela ens livssituation forandras och paverkas da man drabbas av och skall leva med en
langvarig sjukdom. Fran patientens perspektiv handlar det inte bara om att fa kunskap om
symtom och behandling, utan om att lara sig leva med denna forandring. Vardaren skall lara

sig den svara konsten att mdta och forsta patienten i hens livssituation, utifran det
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livssammanhang hen befinner sig i. Ingangen till forstaelsen ar patientens egen berattelse,

vilken ar en central del i personcentrerad vard.

Berattelsen Sammanhanget

Partnerskapet

Bild 2. Beréttelsen — sammanhanget och partnerskapet

Bild 2 ovan visar beréttelsen — sammanhanget och partnerskapet. Patientens berattelse och
vardarens formaga att lyssna skapar forutsattningar till en vardplan gjord i samforstand dar
halsoframjande och hindrande faktorer identifieras. Enligt Ekman 2014 &r forutsattningarna
for personcentrerad vard: berattelsen, partnerskapet och dokumentation av
overenskommelsen. Vardarna behdver planera varden i samrad tillsammans med patienten
och forsékra sig om att besluten ar fattade sa att patienten uppfattat sin situation, formaga
och resurser. En vardplan bor ha sin borjan i patientens varld, forstaelse och vilja. (Dahlberg
& Ekman (red), 2017, 93 - 97). | en systematisk litteraturstudie som utvarderat effekten av
personcentrerade vardinsatser kunde konstateras att personcentrerad vard leder till tydliga
forbattringar géllande upplevd halsa och leder ocksa till kortare vardtider (Ekman I, (red).
2014)

Ett problem i forskningen &r att graden eller upplevelsen av personcentrerad vard sallan méts
genom skattningar, observationer, intervjuer eller dylikt, utan snarare behandlas mer som en
form av kvalitetsméarkning av interventionen (Bergqvist Mansson, 2019, 10), (Olsson et al,
2014). Manga befintliga studier har darmed svart att presentera evidens for i vilken

utstrackning varden faktiskt har blivit mer personcentrerad efter genomforda forandringar.
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Man kan trots detta dra slutsatsen att studierna ger vetenskapligt stod for att olika former av
personcentrerad vard kan bidra till 6kat generellt vélbefinnande samt okat deltagande i
meningsfulla aktiviteter och interaktioner (Bergqvist Mansson, 2019, 10), (Brooker, 2007,
361-370). Det finns ocksa stdd i litteraturen for att en systematisk personcentrerad vard kan
ge forbattrad metabolisk kontroll for personer med diabetes typ 2 (Jutterstrom et al, 2013,
10 - 11).

4.2 Vardkommunikation

| alla kdrnkompetenser ar formaga till kommunikation grundlaggande. Grundforutséttningen
till att en patient ska kunna vara aktiv och delaktig i sin egen vard &r att det finns en
vardrelation. En vardrelation forutsatter en Omsesidig kommunikation och for
vardkommunikation kravs tillit (Dahlberg & Ekman 2017, 167).

Vardrelation

Omsesidig

kommunikation Tillit

Fortroende

Bild 3. Vardkommunikation

Bild 3 (vardkommunikation) ovan visar att tillit eller fértroende byggs 6msesidigt upp i
samspelet mellan patient och vardare, dar vardarens synsatt ar av storsta vikt. Har galler bade
att lyssna och aven att respektera den unika personen. Patienter kan kanna tillit att beratta
om privata problem for vardaren, da denna lyssnar och forstar. Tilliten ar det centrala i
vardande moten. (Dahlberg & Ekman 2017, 167).

Motiverande samtal (Ml Motivational Interviewing) &r en metod att starka personer som vill
astadkomma forandring i sina liv och forsoker starka personens egen motivation. Utifran den
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egna viljan och drivkraften far man stéd att ta nya steg. MI ligger ndra tankarna om
personcentrerad vard och betonar métets betydelse. Fem viktiga fardigheter den som leder
det motiverande samtalet behdver utgors av bekréftelse, stalla oppna fragor, reflektivt

lyssnande och starkande kommentarer.

Det centrala i metoden &r autonomi, respekt och acceptans och den kan anvéndas i alla
professionella sammanhang. Dessutom ska samtalsledaren sammanfatta det som ségs som
sista steg och be om lov att ge upplysning och rad som kan leda vidare. Det handlar valdigt
mycket om att lyssna och utforska det personen sjalv vill. Enkelt beskrivet handlar processen
om 4 steg: engagera, fokusera, framkalla och planera. Se bild 4 (Motiverande samtal). Man
ska inte ha rollen av en expert som argumenterar fér den I6sning man sjélv tycker ar bést
utan bygga en relation, lyssna in och ta in s&a mycket information som majligt om personens
eller gruppens kanslor och behov. Sedan borja utforska dem for att till slut tillsammans hitta
till en 16sning som &r grundad pa personens egna dnskemal och driv (Bergqvist Mansson,
2019, 14). Motiverande samtal, battre &n rad.

O\
\e’

Planera

Bild 4. Motiverande samtal

Vid sjukdom tvingas man till att ta beslut och ldra sig hantera hinder i vardagen som en frisk
manniska inte behdver. For att motstandet mot att ge upp det valkanda livet och sarbarheten
I att kunna erkdnna sjukdom, maktloshet och hjélpbehov, kravs synliggorande for att
reflektion ska kunna ske. Patienterna behdver tillrackligt med stod av vardarna. Vardaren

behover hdr kunna se hela patienten i sitt livssammanhang, for att inte upplevas som en
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kontrollant. Rad och patientinformation om sjukdom och behandling (ex. att félja givna
kostrad), som patienterna forvantas félja i all &ra, men om patienten inte ar redo, mogen att
ta emot denna information, gar den till spillo. Istallet for ytligt larande enligt traditionell
patientundervisning, borde tillampning av djupinriktat existentiellt larande genom att forsta
forandringen som sjukdomen innebdr, ske och darmed béttre kunna stodja patienten i att hitta
fram till gemensamma acceptabla l6sningar. Syftet blir att mota och diskutera patientens
fragor efter beskedet om en langvarig sjukdom och darmed erbjuda patienten en majlighet
att lara sig mera om sin diabetessjukdom och levnadsvanor som berér kost och fysisk
aktivitet. Grundtanken i patientundervisning har hittills varit att delge patienten fakta om
sjukdom, behandling och risker for komplikationer som ska leda till forbattrade
blodsockervarden, blodtryck och blodfetter — dar syftet varit att 6kad kunskap ska ge béttre
forutsattningar till forandringar i levnadsvanorna. Istéllet for traditionella féreldsningar om
diabetes har patientens egna erfarenheter fatt mera utrymme, pa senare tid. Vid studier har
det visat sig att vid diabetes typ 2 patientundervisning, behovs forutom sjukdomsfakta dven
inriktning pa patientens forstaelse av sin situation, tro pa behandling samt vilja till atgérder
for att kunna na effekter pa patientens upplevelse av halsa och forbattrat HbAlc varde
(Bostrom, Isaksson, Lundman, Graneheim & Hornsten 2014). Mojligheten till
sjukdomsintegration 6kar da personer med diabetes har lart sig leva med den nya situationen
och det nya har blivit det vanliga. Har har andra personers erfarenhet stor betydelse for
inlarandet som t.ex. vid gruppundervisning. | grupp skapas forutséttningar till gemenskap
och stod som kan bidra till 6kad sjalvkansla och tilltro till den egna férmagan, bland
patienterna. Nar erfarenhet reflekteras och bearbetas i grupp skapas ny kunskap (Dahlberg
& Ekman, 2017, 107 - 113).

Det centrala for att tillsamman med patienten kunna utforma en personcentrerad vard, byggd
pa forstaelse &r att soka svar pa fragan: Vad ar patientens mal med varden? Och i s6kandet
lara kdanna patienten, hens livssituation och livsmal (Dahlberg & Ekman, 2017, 113).

Det mest centrala i karnkompetensen personcentrerad vard ar partnerskapet mellan patient
och halso- och sjukvardspersonal. Patientens egen sjalvberdttelse ar en forutsattning for att
patienten ska ha inflytande pa riktigt, det vill sdga patientens egna upplevelser av sin vardag
och sin situation. Berattelsen skapas i dialog med halso- och sjukvardspersonal.
Personcentrerad vard innebér dessutom att halso- och sjukvardspersonalen satter patienten i

centrum framfor sjukdom, symptom eller tecken pa ohalsa, att man ser patienten som en
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beslutskapabel, vardefull och jamboérdig samarbetspartner i planering, utférande och
uppfoljningar av vard och omsorg. Det kraver dock att samtliga i vardteamet har en 6ppenhet
och vilja att lyssna pa patientens egen berattelse och mal for sin nuvarande situation. Det
kraver patientens egen berattelse och beskrivning av sina behov. Det handlar om att
uppmarksamma, vara nyfiken och forsoka ta in patientens och narstaendes perspektiv for att
sedan lagga till sin professionella kunskap. Karnkompetensen personcentrerad vard har lika
stor betydelse i planering och genomférande av varden som de professionellas bedomningar.
Ett personcentrerat forhallningssatt fordrar dven dokumentationen innehéllande en
helhetsbild av personens halsotillstand och hur hen ar delaktig i planerade och genomforda
insatser. Halso- och sjukvardspersonalens uppgift blir att gora det mojligt for personen att
leva det liv hen vill leva, trots eventuella sjukdomar, symptom och upplevelser av ohalsa.
Hér behdver man kunna odla intressen, ha mojlighet att genomféra det som kénns viktigt,
delta i meningsfulla gemenskaper, bidra med kunskap och arbete enligt formaga och intresse,
samt ocksa att lara sig nya saker. Darfor ar det vasentligt att alla professioner i varden har
en god kunskap om personen och hens vérderingar, behov, synsatt, intressen, vanor och
prioriteringar. Dartill beh6vs god kunskap om personens egen kapacitet och formaga i olika
sammanhang, malsattningar och prioriteringar, véarderingar och natverk, for att tillsammans

kunna skapa en personcentrerad vard (Bergqvist Mansson, 2019, 8 — 9)

4.3 Livskvalitet och valbefinnande

WHO:s definition av livskvalitet beskrivs som individens egen syn pa livet i det samhalle
denne lever i, samt i relation till deras mal, foérvantningar och
angelégenheter. Livskvalitet kan definieras och faststdllas med hjalp av olika delar som
utgor helheten av individen. Livskvaliteten ar komplex och paverkas av den fysiska halsan,
psykiskt valmaende, sjalvstandighet, sociala relationer samt den omgérdande fysiska miljon
(Kuyken 1995).

Vilbefinnande ar ett fenomenologiskt begrepp som anger ett tillstand och uttrycker en kéansla
av valmaga och valbehag hos individen. Ordet valbefinnande betyder att finna sig val och

bor stéllas i relation till individens inre upplevelse, en subjektiv dimension. Valbefinnande
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ar inte enbart franvaro av sjukdom. Begreppet hélsa bestar av tre huvudkomponenter:
sundhet, friskhet och vélbefinnande. (Eriksson, 2018,163 — 164)

Psykiskt vélbefinnande ar en grundlaggande resurs for att kunna beméstra livets svarigheter.
Dartill ar det en tillgang for samhéllet ur socio ekonomiskt synhall. Rent konkret handlar det
om att kunna balansera positiva och negativa kénslor, att kdnna tillfredsstéllelse med livet,
att ha goda sociala relationer och att utveckla sin inre potential. Att kunna k&nna njutning,
lust och lycka. Fodelseland, grad av socialt o emotionellt stdd och socioekonomiskt status &r

faktorer som kan paverka det psykiska vélbefinnandet (Folkhalsomyndigheten).

5 Studiens design

Studien beskriver en process som askadliggors i bild 5 (Studiens design — process).
Bakgrunden (kap 3) och den teoretiska utgangspunkten (kap 4) till studien redogors forst,
for att sedan utmynna i sjalva examensarbetsprocessen som startar med att initiera
forskningssamarbete och sammanstalla referensgrupp (kap 5.1). Darefter foljer tillstand for
anvandning av diabetesenkaten (kap.5.3) varpa Overséttning av diabetesenkéten startar
(kap.6.2). Darefter piloteras den finska dversattningen av diabetesenkaten (kap.6.3), varpa

resultatet redovisas (kap 7) och utvérderas ( kap 8).

Initiera
forskningssamarbete
och sammanstalla
referensgrupp

Tillstand for
anvandning av
diabetesenkaten

Teoretisk
utgangspunkt och
bakgrund

Overséttning av Pilotering av
diabetesenkat diabetesenkat

Utvardera resultat

Bild 5. Studiens design — process
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5.1 Initiera forskningssamarbete och sammanstalining av referensgrupp

EA processen startar vid Botniamétet i Vasa 20 augusti 2020, da respondenten diskuterar
med Botniaprojektets forskningsledare, MD, Docent Tiina-Maija Tuomi och MD, specialist
i inre medicin och endokrinologi, post doc forskare och Kklinisk koordinator Liisa Hakaste
om mojlighet att samarbeta kring att infora den Sverigesvenska diabetesenkaten inom Direva
patientregisteromrade i Osterbotten i Finland inom ramen for mitt HYH EA. Positiv respons
erhalls fran Botniaprojektets sida, varfor samarbete 6ppnas. Kontakten till handledaren och
dverlararen vid Novia yrkeshogskola Maj-Helen Nyback inleds, i och med Coronatider, pa

distans/ email och senare/Teams moten from september 2020.

Aven kontakten till Botnia projektet hélls genomgaende pa distans. | forsta hand/email till
Tiina-Maija Tuomi och till Liisa Hakaste from okt 2020.

Till referensgruppen kom ocksa senare att hora Diabetesforbundet i Finlands representant:
Sari Koski och Nationella diabetesregistret (NDR) i Sveriges kontaktperson: Katarina Eeg-

Olofsson.

5.1 Diabetesenkaten

En diabetesenkat, fokuserad pa mjuka varden i varden har utvecklats i Sverige (Maria
Svedbo Engstrom, 2019) och kopplats till Nationella Diabetesregistret. En kvantitativ enkéat
som mater mjuka varden och kan anvéndas for att identifiera diabetiker som mar samre och
synliggdra utmaningarna kring att lyckas halla langtidssockret pa en bra niva. Enkaten ar
tankt att gora det mera naturligt att prata om de “mjuka fragorna” vid diabeteskontroller och
inte bara se de traditionsenliga matningarna med bland annat langtidssocker, blodtryck, vikt
och lipider (Ohman, 2019).

Diabetesenkaten baseras pa en intervjustudie dir tvd huvudteman framkom: ”Hur jag mér
och har det med min diabetes” och ”Stdd fran diabetesvarden for att ta hand om min
diabetes”. De intervjuade var vuxna i olika aldrar, med olika utbildning, varav hélften hade
typ 1 och hélften typ 2 diabetes, med kortare och langre diabetesduration och med olika
behandlingsformer. Utifran intervjuerna utvecklades enkaten i samrad med Svenska
diabetesforbundet, Statistiska Centralbyran, diabetessjukskotare, lakare och forskare
(Gustavsson, 2019).
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Enkaten omfattar 33 fragor, indelat i tva delar och anvands numera pa 43 olika orter i
Sverige, bade inom priméarvard och sjukhusvard. Den har utvecklats pa basen av kvalitativa
intervjuer varpa valideringsstudier har utforts. Den forsta delen handlar om en sjalvskattning
om hur personen mar och har det, medan den andra delen handlar om erfarenheter av
diabetesvarden. Enkaten erbjuder en majlighet att underlatta for varden att arbeta mer
personcentrerat och géra patienten mer delaktig i diabetesvarden (Svedbo Engstrom, 2019).

Enkaten ar kvantitativ med 4 — 5 fasta svarsalternativ/fraga sa att de svarande kan vélja
mellan nagra pa forhand givna svarsalternativ. Se bilaga 1 (svenska originalenkaten).
Meningen &r att fa ett svar/fraga. Den forsta delen som handlar om hur patienten mar och
har det med sin diabetes bestar av fragor om maendet, oro, mdjligheter att ta hand om sin
diabetes, hinder och stéd fran andra. Andra delen handlar om hur diabetesvarden stodjer
patienten i att ta hand om sin diabetes med fragor om stod fran diabetesvarden, om

hjalpmedel och medicinsk behandling.

Diabetesenkéaten vacker fragor om hur det ar att leva med diabetes. Fram till nu har dessa
uppgifter saknats i Direva registrets uppgifter, om hur personer med diabetes mar och hur

deras vardag fungerar

5.2 Tillstand

Samarbetspartners ar Botniaprojeket och Diabetsforbundet i Finland samt Nationella

diabetesregistret (NDR) i Sverige, géllande implementeringsprocessen for diabetesenkéten.

Tillstand for anvandning av enkaten har erhallits av Eeg-Olofsson och tillstand for pilotering
i Direvas upptagningsomrade erhdlls av Botniaprojektet (representerat av Tuomi) vid
samarbetsmote 20.11. 2020. En kompletterande ansokning betraffande etiskt tillstand att
genomfdra piloteringen inom ramen for DIREVA omradet gjordes av Botniaprojektet. Ett

avtal om samarbete mellan NDR och Botnia gors.

Diskussionen om avtal angdende samarbete landerna emellan, gallande diabetesenkéten
utmynnade i att avtal utan kostnad ska skrivas om delaktighet med Novia angaende mitt EA
och med Botnia angaende diabetesenkat fortsattning. Detta samarbetsmote holls den
19.5.2021(representerat av Katarina Eeg- Olofsson vid NDR i Sverige + PROM-grupp:
Janeth Leksell, Unn-Britt Johansson, Maria Svedbo-Engstréom och Ebba Linder, samt Tiina-
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Maija Tuomi (endast en stund) och Liisa Hakaste, Botnia/H:fors samt handledare Maj-Helen

Nyback respektive respondenten).

6 Metod

Denna studie avser att forst 6versatta den svenska diabetesenkaéten till finska (del 1, redogors
for i kapitel 6.2) och dérefter pilotera anvandarvénligheten av Gverséttningen, for att den
skall kunna anvédndas i en finlandsk kontext. UtOver detta piloteras dven enkatens

anvandningsomrade betraffande de svar som erhalls (del 2, redogérs for i kapitel 6.3).

Enkat- och intervjuundersokningar &r kéannetecknande for kvantitativ. metod.
Forberedelserna i en kvantitativ undersokning ar mycket viktiga sa att de blir noggrant
gjorda. Vid en kvantitativ undersokning far man inte efter en tid andra pa utformningen av
undersokningsmaterialet. En fordel med denna typ av underskning &r att arbetet efter
insamlingen av materialet gar ganska snabbt. Kvantitativa metoder passar bra nar man vill
fa fram ett bredare resultat, eftersom man i frageformuléret kan ta in manga olika omraden
(Trost, 2013,18, Henricson, 2017, 100).

Studien &r deskriptiv, dar flodesrapport, Oversattningsprocess och pilottestning av
oversattning utgor grunden fore analys och beskrivning. Oversittningsprocessen sker i
enlighet med WHO:s rekommenderade tillvagagangssatt. Resultatet fran pilottestningen
redovisas med hjalp av deskriptiv statistik, i form av tabeller och diagram for att belysa
svaren, utan djupare statistisk analys. Deskriptiv statistik anvands for att beskriva nagot, till

exempel i form av genomsnitt och procentandelar

6.1 Etisk diskussion

Etiskt tillstand for att genomfora studien omfattas av det tillstdnd for forskning som
Botniaprojektet erhallit. Studien genomférs som en Direva uppféljningsstudie och de
patienter som finns i registret har givit tillstand att de far kontaktas och att de ar villiga att

delta i nya studier

De allménna forskningsetiska aspekter som bor féljas vid enkétstudier ar:
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Informationskravet

Det ska vara darlig och rak kommunikation for att ge klara besked om hur anonymiteten
hanteras i praktiken (Bystrom, 2011, 83). Patienterna ges direkt information om att detta ar
en diabetesenkat som ar tankt att implementeras till Finland, fran Sverige — som nu har

Oversatts till finska och darfér behdver testas.
Samtyckeskravet

Det bor vara frivilligt att delta i undersdkning och deltagarna far inte Gvertalas att svara
(Bystrom, 2011, 83).

Konfidentialitetskravet

En grundregel &r att man alltid ska skydda den svarandes identitet. De svarandes anonymitet
maste garanteras och svaren hallas under sekretess sa att de inte kommer ut. Det ska vara
arlig och rak kommunikation for att ge klara besked om hur anonymiteten hanteras i
praktiken (Bystrém, 2011, 83). Svaren pa enkaten satts i ett forslutet kuvert till hvc kassan,

utan namn.
Nyttjandekravet

Muntlig information om att testa den finska versionen av diabetesenkaten ges, samtidigt som
muntlig information om att sjélva enkétsvaren i denna pilotering sedan forstors. Upprepad
info om att enkéaten bara testas pa finska ges (Henricson, 2017, 62).

6.2 Oversattning av enkaten - Del 1

Syfte med studien &r att Oversétta, re-Oversdtta och validera en svensk enkét:

Diabetesenkéten (bilaga 1), for testning/anvandning i den finlandska diabetesvarden.

Metoden som anvants vid dversattningen ar WHO:s rekommenderade tillvagagangssatt.
WHO har samlat pa sig betydande erfarenhet av att dversatta halsoatgarder och har aven

upprattat ett standardiserat dversattningsprotokoll. Detta dversattningsprotokoll syftar till att
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uppna olika sprakversioner av instrument som ar begreppsmassigt lika i olika kulturer
(WHO, 2003).

Enkéaten oversattes till finska enligt den procedur som rekommenderats av WHO och
anpassats efter den aktuella studien. Nya beddmningspunkter lades till och brukare
intervjuades for att sakerstélla den sprakliga validiteten. Processen resulterade i att vissa
sprakliga och kulturella justeringar av 6versattningen gjordes (WHO, 2003).

Svenska ursprungs enkaten jamfors
med den nya “finlandssvenska”
versionen

Beslut om dubbel6versattning av

diabetesenkaten till finska

Ytterligare ny jdmférelse med NDR:
ursprungsenkaten <
finlandssvenska versionen

De 2 olika finska versionerna
sammanstalls till 1 enkat

Den finska versionen ater dversatts Diabetesenkatens slutversioner pa
till svenska svenska och finska i Finland

Bild 6. Diabetesenkatens dversattningsprocess.

Diabetesenkétens 6versattningsprocess askadliggors i bild 6 och beskrivs narmare nedan. De
olika Gversattningsstegen omfattar: 1. Oversittning forward-backward, 2. Pre-testing
pilotstudie inklusive enkédt och 3. Testning av slutgiltig Oversattningsversion och 4.
Psykometrisk testning. Detta moment har inte genomférts (Larsson, Albinsson, Tuomi,
Wenneras, 2020).

6.2.1 Oversittning forward — backward

Forward Gversattning ar den forsta dversattningen fran originalspraket, har Sverigesvenska,
till malspraket finska samt en granskning av skillnader och likheter i den Sverigesvenska
enkaten och den till svenska ateréversatta enkaten (Finlandssvenska) som bér goras av minst
tva oberoende dversattare. Det rekommenderas att en dverséattare ar medveten om de begrepp
som frageformularet avser att mata, for att tillhandahalla en 6versattning som mer liknar det
ursprungliga instrumentet. Avvikelser mellan de tva (eller fler) dversattarna kan diskuteras
och I6sas mellan de ursprungliga éversattarna eller med tillagg av en opartisk, tvasprakig
Overséattare som inte var involverad i de tidigare Oversattningarna (Tsang, Royse, Sulieman,
2017, 80 — 89).
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Oversattning foljt av bakatoversittning ar en vanlig procedur som anvands for att bedéma
forstaelse av en kalltext och spara eventuella felaktigheter eller oklarheter i kallans text som
skulle behova atgardas for att forbattra eller pa annat satt beaktas for att slutfora kalltexten
(WHO, 2003, Kallfoss, 2019).

Oversattningsforfarandet enligt WHO sker och omfattar tvd av varandra oberoende
oversattningar fran finska till svenska foljt av en sammanfattning som sedan aterigen
Oversdttes till svenska, versionerna jamfors och sammanstélls, enligt beslut 5.2.2021. Den
forsta Oversattningen gjordes av Narpes stads Oversdttare och den andra av

Diabetesforbundet, som hade sakk&nnedom och terminologin om diabetes (WHO, 2003).

Darefter gors en sammanslagning av de tva éversattningarna for att gora 6versattningen sa
bra som mojligt och utesluta svarforstaeliga uttryck samt stora skillnader jamfort med
originalversionen, en sa kallad avstamning. De tva dversattningarna till finska jamfordes och

en gemensam version godkandes av arbetsgruppen for projektet

Vid backward Oversattning foreslas bildande av en expertkommitté da den slutliga
dversattnings versionen tas fram. Expertkommittén maste granska alla versioner av
dversattningarna och avgora om de Oversatta och ursprungliga versionerna uppnar
semantisk, idiopatisk, erfarenhetsmassig och konceptuell likvardighet.  Eventuella
avvikelser maste losas och ledamdterna i expertkommittén maste na samforstand om alla
punkter for att ta fram en forhandsversion av det Oversatta frdgeformularet. Nar
dversattningen ar klar, maste termer och fraser som har stallt till problem markeras av
oversattarna. De kommer att ligga till grund for det sprakliga utvéarderingsprotokollet. Vid
behov kan dversattnings- och bakatoversattning upprepas (WHO, 2003, Tsang, et al. 2017,
80 — 89, Kallfoss, 2019).

Det sista steget i Oversattningen utgors av en sa kallad backward- Overséttning/re
Oversattning (har kallad den ”finlandssvenska” versionen) som innebér att den slutgiltiga
versionen av den till finska dversatta enkéten dversatts tillbaka till svenska. Detta gjordes av
en oberoende instans, har: Abo Akademi dversattningsbyré. Har liksom vid forward —
oversattningen var fokus pa begreppsligt och kulturellt passande éverséttning, inte ord-for-

orddverséttning.
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De skillnader som framkom efter backward-6verséttningen beskrivs i bilaga 2
(Diabetesenkaten till Finland. Jamforelser mellan sprakversionerna). Den “finlandssvenska”
enkétens sprakanvandning diskuterades med NDR (har: motsvarande expertgrupp), som ar
ansvariga for enkatutvecklingen i Sverige och i bilagan markeras med rott de forandringar
som gjordes i den finlandssvenska enkéaten. Tillbaka 6versattningen fran finska till svenska-
versionen verkar mera Finlandssvensk och rak pa sak an den ursprungliga Sverigesvenska
enkaten. Sedan diskuteras/harmoniseras den i projektgruppen dar bade svenska NDR
representanter fran Sverige (Eeg-Olofsson, Svedbo Engstrém, Leksell och Linder),
finlandssvenska representanter i form av respondenten och handledaren (Nyback) och
tvasprakiga personer fran Botnia/H:fors (Tuomi och Hakaste) ingick, sa att en slutversion av
diabetesenkéten, Oversatt till finska (del 2 i den finska versionen &andras tillbaka till
diabetesvard), liksom den “finlandssvenska” versionen faststills. Enkaten gicks i sin helhet
igenom med alla 33 fragor systematiskt, se flodesrapport i bilaga 2. En del av de
finlandssvenska oOversattningarna — korrigerades tillbaka till den svenska originalenké&tens
text, av NDR representanterna (se bilaga 2). En del godkéandes dock fa sta kvar som den

oversatts. Foljande begrepp diskuterades vid genomgangen av enkaten:
”Skota sin diabetes”/”’ta hand om sin diabetes ™
“Fardigheter”/”kunskaper” (fi: tietotaito)

“Fungerar”/’lyckas du”/”klarar du av”

6.2.2 Pre-testing pilotstudie inklusive enkat

I likhet med utarbetandet av ett nytt frageformular bor den slutliga versionen av det dversatta
frageformuléret pilottestas pa ett litet urval av tilltankta svarande. En grupp finsksprakiga
personer, "testar" instrumentet genom att besvara enkaten och samtidigt utvardera sprak och
enkatens anvandarvanlighet. Aven om oversattningsprocessen ar tidskravande ar det den
basta metoden for att sakerstilla att ett Oversatt matt motsvarar det ursprungliga
frageformularet. (Tsang, et al. 2017, 80 — 89).

En pilotstudie/provundersdkning ar ett satt att préva om ett undersékningsinstrument

fungerar - for att se om det fungerar som man tankt sig. Man later da nagra som skulle kunna
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ingd i den undersokta gruppen besvara fragorna i formularet. Saledes prévar man
frageformularet, géllande enkatens forstaelighet, pa en grupp personer, innan man satter i
gang med den egentliga undersokningen sa kallad: Testning av frageformularet/ Testning av
slutgiltig dverséttningsmetod (Holme & Krohn Solvang, 1997, 175 — 176, Larsson et al.,
2020).

6.2.3 Testning av slutgiltig dversattning

Oversattningen av enkaten fran svenska till finska validerades genom bedémning av
enkatens begriplighet med pilotering av enkaten bland en grupp finsksprakiga personer med
diabetes. | samband med pilottestning av den finska Oversattningen av enkaten ombads
informanterna ta stéllning till enkatens anvéndarvanlighet. Informationen kommer vid behov
att anvandas for att ytterligare forbéattra slutversionen av diabetesenkéten. Revidering av
enkéten kommer saledes att ske utifran pilotering av enkaten innan en slutgiltig version av

den finska diabetesenkéaten kommer att faststéllas.

Diabetesenkéten riktar sig till ett urval individer inom den grupp som blir undersékta och
fungerar som ett instrument for hur datainsamlingen sker. Om man inte har mojlighet att
undersoka alla som ingar i den grupp, population som man vill underséka och uttala sig om,
maste man vélja ut en del av dem, sa kallat stickprov, till att besvara fragorna. Man behover
da en urvalsram eller en fullstandig forteckning 6ver populationen, for att kunna valja ut

vilka som ska inga i stickprovet (Eliasson, 2013, 44).

En population ar en grupp manniskor som har nagon gemensam egenskap, det kan vara
vilken grupp av manniskor som helst. | denna studie &r populationen de finsksprakiga
personer med diabetes som besokte diabetesskotarmottagningarna i Osterbotten v 9 —
11/2021. Ett stickprov ar de personer som ingdr i en undersokning, har ar det de
finsksprakiga personer som frivilligt ville svara pa enkatundersokningen som delades ut
vecka 9 - 11 2021. Urvalet bestar av vuxna finsksprakiga man och kvinnor i aldrarna 18 ar
och uppat (Kjellberg & Sorqvist, 2015).

Avsikten ar att prova diabetesenkaten pa en grupp finska talande personer med diabetes.
Urvalet gors som bekvamlighetsurval eller tillfallighetsurval (Henricson, 2017, 265) sa att:
Patienterna informerades muntligt om implementering av diabetesenkaten till Finland och

tillfragades om de ville testa att svara pa en ny diabetesenkét, som Oversatts till finska for att
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se hur bra/daligt den fungerade samtidigt som innehallet analyserades. Patienterna
tillfragades om de ville vara med i studien, s alla de som deltog gjorde ett medvetet val. 4

ville inte svara och det var ju frivilligt. Dessa personer var alla éldre.

Enkaten delades ut till 22 personer, som kunde fylla i de fasta enkéatfrdgorna analogt pa
pappersblankett, med svarskuvert. Informanterna gavs mojlighet att fylla i enkéten antingen
pa plats eller ta med den hem for att lamna in vid senare tillfalle. Avsikten med fragorna ar
att ta reda pa enkatens forstaelighet (latt/svar) och om det fanns behov av forandringar i

Oversattningen betraffande ord eller uttryck.

Totalt 18 personer med diabetes testade anonymt att fylla i den finska dversattningen av

diabetesenkaten (pappersversion) med 8 inledande grunddata fragor.

Latt/Svar att KLARA/OKLARA ORD OCH
forsta MENINGAR

W Klara mOklara

0%

W Latt

W Svar

Diagram 1. Forstaelighet (Latt/Svar) samt klara/oklara ord och meningar

Samtliga svarande tyckte att enkaten var latt att besvara. Ingen upplevde den saledes svar att
besvara (Diagram 1). Bland de tillfragade lamnade inga ord, meningar eller fragor otydliga

eller oklara. (Diagraml). Foljande kommentarer betraffande anvandarvanlighet gavs:

- kysely ei vaikea, mutta vaikea tietdd mité vastaisi” — nainen 80 v

-7 oli hyva ettd “ei ajankohtaista” vaihtoehto oli mukana kysymyksessd 21(Miten
hyvaa tukea saat diabeteksesi hoitamiseen toisilta diabetesta sairastavilta?) —
muuten olisi ollut vaikea vastata tdhin kysymykseen” — mies 74 v

- ”aika helppo vastata” — mies 69v
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- "hyvéa, kun meilté diabeetikoilta kysytaan"

| de 6ppna svaren (fritt tolkade/6versatta) 16d ett av dem: att enkaten var ratt latt att besvara
och ett av dem: att enkéaten i sig inte var svar, men att det kunde vara svart att veta vad man
skulle svara pa vissa fragor, varfor "inte aktuellt” alternativ svar, var bra att det fanns i
fraga 21, dar fragan 16d: Hur bra stod i att skota din diabetes far du av andra personer som
du moter i din vardag? Sasom bekanta, arbetskamrater och andra; enligt ytterligare ett svar.

| ett av enkatsvaren tyckte hen att det var bra att diabetiker tillfragades.

Resultatprocessen av enkétoversattningen presenteras i tabell over jamférelser mellan
sprakversionerna som ses i bilaga 2. Diabetesenkatens slutversioner pa finska och svenska i
Finland, efter dversattningsprocessen kan ses i bilagorna. Finska diabetesenkaten i bilaga 3,

”finlandssvenska” diabetesenkaten i bilaga 4.

6.3 Pilotering av anvandningsméjligheter for enkéaten — del 2

Malsattningen med pilotundersokningen av den finska dversattningen bland finsksprakiga
personer med diabetes ar att prova enkaten genom att inféra den pa ett begransat antal

patienter.

| kapitlet nedan redogors for analysen av de data, betraffande diabetesvarden och de
mojligheter enkéten dppnar for en personcentrerad vard. | kvantitativ forskning samlas data
in och allt analyseras samtidigt, i form av en process fran grunddata till en deskriptiv
sammanstallning. Insamlingen av data/information behandlas och analyseras med statistiska
metoder. Enkatsvaren bearbetas statistiskt och representeras av siffror och/eller med olika
grafer for att bildliggdra svaren. Detta for att kvantitativt kunna analysera informationen och
tolka resultaten, for att senare kunna ge 6verskadlig slutrapport i form av text, tabeller och
figurer (Henricson, 2017,116,140).

Enkéatsvaren matades in i dataprogrammet, Excel. Grunddata bestod har av kon, alder,
diabetestyp, diabetesbehandling, diabetesduration och utbildning. Redovisning av svaren

foljs upp i kap 7, resultat.
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7 Resultat fran pilotering av enkaten

Resultaten fran den piloterade enkaten presenteras forst i form av bakgrundsuppgifter.
Darefter redovisas svar fran enkatens 2 olika delar. Del 1 redovisar svar pa fragor om hur du
mar och har det med din diabetes, fragor om oro, fragor om diabetes som ett hinder och
fragor om stod fran andra. Del 2 redovisar svar pa fragor om stod fran diabetesvarden.

Resultat fran den piloterade diabetesenkaten bestaende av 33 fragor, presenteras i deskriptiv
statistik. ~ Respondenten har valt att redogora for svaren pa svenska (enligt den
“finlandssvenska” Oversattningsversionen), trots att enkaten gjorts bland finsksprakiga
svaranden, eftersom enkéten foregatts av godkant, géllande 6versattningens forstaelighet i

ifrdgavarande grupp.

7.1 Bakgrundsuppgifter

Bakgrundsuppgifter/Grunddata bestod har av kon, alder, diabetestyp, diabetesbehandling,

diabetesduration och utbildning.

Konsfordelning Aldersfordelning

B Kvinna

50 % 50 %

B Man

18-2021-3031-4041-5051-6061-7071-80 81-

Diagram 2. Kénsfordelning och Aldersfordelning

De svarande bestod av 9 kvinnor och 9 man i aldern 19 — 81 ar, med en medelalder pa 66 ar.

Storsta gruppen svarande horde till aldersgruppen 71 — 80 ar (diagram 2).
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Utbildning
HOGSKOLA
YRKESSKOLA
GYMNASIET
GRUNDSKOLA
INGEN SKOLNING
0 2 4 6 8 10

Diagram 3. Utbildning

5 av de svarande hade grundskoleutbildning, 3 gymnasieutbildning och 8 hade

yrkesutbildning och 2 hégskoleutbildning (Diagram 3).

Typ av diabetes Diabetes behandling

INSULI
N +...
TABL +
GLP1

TABL +
ETyp 1l INSUL...

mTyp2 |Ns;\luu

® Annan
TABL

DIET

Diagram 4. Typ av diabetes och behandling

De flesta var typ 2 diabetiker eller 83% av de svarande, medan resterande 17% var typ 1
diabetiker. 1 person har dietbehandlad diabetes, 9 hade tablettbehandlad diabetes, 3 har
insulinbehandlad diabetes, 3 tablett + insulinbehandlad diabetes och 1 person har tablett +
GLP1 analog behandlad diabetes samt 1 person insulin + GLP1 analog behandlad diabetes
(diagram 4).
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Diabetesduration

0-5 6-10 11-15 16-20 21-25 26-30 30-35

Diagram 5. Diabetesduration

De har haft diabetes i 3 - 33 &r och i medeltal 16 &r. De flesta har haft diabetes i 11 — 15 &r
(diagram 5)

7.2 Fragor om hur du mar och hur du har det med din diabetes

De 5 forsta fragorna beror hur du mar - de senaste 4 veckorna — (géllde hér varen 2021). De
flesta svarade att de madde ganska bra och att de sovit ganska bra samt att de mycket séllan
eller aldrig/ ganska séallan, ként sig nedstdmd. Alla svarade att det mycket sallan eller
aldrig/ganska sallan kants jobbigt att ha diabetes de senaste fyra veckorna och att de ganska
bra eller mycket bra orkat ta hand om sin diabetes. 1 person=5% madde dock ganska daligt

och sov ganska daligt samt kande sig ganska ofta nedstamd
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1. Hur har du matt rent allmént de senaste fyra
veckorna?

16
14
12
10

Mycket bra Ganska bra Ganska daligt Mycket daligt

[ S R LA T <]

Diagram 6. Allméant maende

De flesta eller 14 av 18 svarande hade de senaste fyra veckorna rent allmant matt ganska
bra, 3 hade matt mycket bra, medan 1 ganska daligt. Ingen hade svarat att de madde

mycket daligt

2. Hur har du sovit de senaste fyra
veckorna?

MYCKET DALIGT
GANSKA DALIGT
GANSKA BRA

MYCKET BRA

0 2 4 6 8 10 12 14 16

Diagram 7. SGmn

De flesta eller 14 av 18 svarande hade de senaste fyra veckorna rent allmant matt ganska
bra, 3 hade matt mycket bra, medan 1 ganska daligt (en man pa 56 ar med tablett + GLP1
analog behandlad typ 2 diabetes). Ingen hade svarat att de madde mycket daligt.
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3. Har du kannt dig nedstamd de senaste fyra
veckorna?

m Mycket sdllan eller aldrig = Ganska sdllan = Ganska ofta = Mycket ofta eller alltid

Diagram 8. Nedstdmdhet

Hélften eller 50% svarade att de mycket séllan eller aldrig ként sig nedstdmd de senaste
fyra veckorna. 44% svarade att de ganska sallan kant sig nedstdmd de senaste fyra

veckorna och 5% eller 1 svarade ganska ofta. Ingen svarade mycket ofta eller alltid.

4. Har det kants jobbigt att ha
diabetes de senaste fyra veckorna?

MYCKET OFTA ELLER ALLTID
GANSKA OFTA
GANSKA SALLAN

MYCKET SALLAN ELLER ALDRIG

12

Diagram 9. Kénsla av jobbighet

Mera &n hélften (10 av 18) hade svarat att det mycket sallan eller aldrig har kénts jobbigt att
ha diabetes de senaste fyra veckorna. 8 av 18 hade svarat ganska sallan. Ingen hade svarat

ganska ofta, ej heller mycket ofta eller alltid.
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5. Hur mycket har du orkat ta hand om din
diabetes de senaste fyra veckorna?

12

10 11

0 0

Mycket bra Ganska bra Ganska daligt Mycket daligt

Diagram 10. Ork
De flesta svarade att de orkat ganska bra ta hand om sin diabetes de senaste fyra veckorna
(11 av 18). 7 av 18 svarade att de orkat mycket bra ta hand om sin diabetes de senaste 4

veckorna. Ingen hade svarat ganska daligt, ingen hade heller svarat mycket daligt.

7.3 Fragor om oro

Fraga 6 — 8 berdr fragor om oro. Har hade alla svarat antingen att de mycket séllan eller
aldrig/ganska sallan oroat sig for lagt blodsocker och de flesta hade svarat att de mycket
séllan eller aldrig/ganska séllan oroat sig for hogt blodsocker. 2 personer=11% svarade dock
har ganska ofta. Olika svar géllande oro for att diabetes ska orsaka andra sjukdomar/skador
dar flest dock svarat ganska sallan, nastflest ganska ofta och 5% vardera pa mycket séllan

eller aldrig/mycket ofta eller alltid.
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6. Oroar du dig for att fa for lagt blodsocker?
Mycket ofta eller alltid
Ganska ofta
Ganska sallan

Mycket sallan eller aldrig

0 2 - 6 8 10 12

Diagram 11. Oro for 1agt blodsocker

Majoriteten av de svarande oroade sig inte for att fa lagt blodsocker (11/18). 7 av 18
oroade sig ganska séllan. Ingen oroade sig ganska ofta, ingen oroade sig mycket ofta eller
alltid.

7. Oroar du dig for att blodsocker
ligger for hogt?

MYCKET SALLAN ELLER  GANSKA SALLAN GANSKA OFTA MYCKET OFTA ELLER
ALDRIG ALLTID

Diagram 12. Oro for hogt blodsocker
Lika manga svarade att de oroar sig sallan eller aldrig (8/18) som ganska séllan (8/18) for
att blodsockret ligger for hogt. 2 av 18 svarade att de ganska ofta oroade sig for att

blodsocker ligger for hogt. Ingen svarade mycket ofta eller alltid.
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8. Oroar du dig for att din diabetes kan orsaka
andra sjukdomar eller skador pa din kropp?

12

10

5 [ [
Mycket sillan eller Ganska sallan Ganska ofta Mycket ofta eller
aldrig alltid

Diagram 13. Oro for andra sjukdomar/skador
De flesta (10/18) oroar sig ganska séllan for att diabetes kan orsaka andra sjukdomar eller
skador pa kroppen. 6/18 oroade sig ganska ofta. 1/18 oroade sig sallan eller aldrig och 1/18

oroade sig mycket ofta eller alltid.

7.4 Fragor om mdjlighet att ta hand om sin diabetes

Fraga 9 - 13 berérde mojligheter att ta hand om sin diabetes. Alla svarade att de antingen
hade ganska bra/mycket bra kunskaper i att ta hand om sin diabetes och att det fungerade
ganska bra/mycket bra att skota sin diabetes i vardagen samt att det fungerar ganska
bra/mycket bra dven nar vanliga rutiner ar svara att félja.1 eller 5% svarade dock har ganska
daligt. For de flesta fungerade det ganska bra med att &ta pa ett satt de trodde var bra for
dem, men har var asikterna delade och for en del fungerade det mycket bra och for andra
ganska daligt. Aven pa motsvarande fraga géllande motion svarade de flesta ganska bra, men
aven har var asikterna delade och for nastflest lyckades det ganska daligt. For 1 mycket bra

och for 1 mycket daligt.
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9. Hurdana kunskaper upplever du att du har for
att skota din diabetes?

Mycket daliga

Ganska daliga

ansiabre
et bro -
0 2 4 6 8 1

0 12

Diagram 14. Kunskaper om diabetes
10/18 tyckte att de hade ganska bra kunskaper for att skota sin diabetes. 8/10 tyckte att de

hade mycket bra kunskaper i att skdta sin diabetes.

10. Hur klarar du av att skota din diabetes i din vardag?

W Mycket bra M Ganskabra M Ganska daligt W Mycket daligt

Diagram 15. Klara av att skota vardagen
67% svarade att de klarar ganska bra av att skota sin diabetes i sin vardag. 33% svarade att
de klarade mycket bra av att skota sin diabetes i vardagen. Ingen svarade att de klarade

ganska daligt eller mycket daligt av att skota sin diabetes.
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11. HUR KLARAR DU AV ATT SKOTA DIN DIABETES
NAR DINA VANLIGA RUTINER AR SVARA ATT FOLIA?

W Mycket bra M Ganskabra mGanskadaligt m Mycket daligt

Diagram 16. Klara av att skota vid bristande rutiner

De flesta eller 78% svarade att de klarar av att skota sin diabetes ganska bra, nér vanliga
rutiner ar svara att folja. 17% svarade att de klarar sig mycket bra. 5% svarade ganska daligt.
0% svarade mycket daligt.

12. HUR LYCKAS DU MED ATT ATA PA ETT
SATT SOM DU ANSER AR BRA FOR DIG?

12

10

Mycket bra Ganska bra Ganska daligt Mycket daligt

Diagram 17. Lyckas ata bra
11/18 svarade att de lyckas ganska bra med att ata pa ett satt som de anser &r bra for dem.

4/18 svarade att de lyckas mycket bra. 3/18 svarade ganska daligt
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13. Hur lyckas du med att rora pa dig
sa mycket som du anser ar bra for dig?

Mycket bra Ganska bra Ganska daligt Mycket daligt

Diagram 18. Lyckas réra pa sig

Svaren har var mera spridda: Halften (9/18) tyckte att de lyckas ratt bra med att réra pa sig
sa mycket som de anser ar bra for sig. 5/18 svarade daremot att de lyckas ganska daligt,
2/18 svarade mycket daligt och lika manga (2/18) mycket bra.

7.5 Fragor om diabetes som ett hinder

Fraga 14 — 18 beror hinder. For de flesta hindrar diabetes dem mycket sallan eller
aldrig/ganska sallan fran att géra det de vill. 1 svarade dock ganska ofta, 80 arig kvinna
med tablett och insulinbehandlad diabetes. Mycket séllan eller aldrig/ganska sallan var
diabetes ett hinder i umgange med andra. Mycket sallan eller aldrig/ganska séllan var for
lagt eller for hogt blodsocker ett hinder fran att gora det man ville, liksom ej heller
svangande blodsocker mellan hogt och Iagt, inte var nagot hinder. Férutom for 1 dar hogt

blodsocker och svdangande blodsocker ganska ofta var ett hinder
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14. Hindrar din diabetes dig fran att gora
det du vill?

®m Mycket sdllan eller aldrig
B Ganska séllan
M Ganska ofta

m Mycket ofta eller alltid

Diagram 19. Hinder att gdra det man vill
Drygt hélften (56%) svarade att diabetes mycket sallan eller aldrig hindrar dem fran att
gora det man vill. 39% svarade ganska séllan. 5 % ganska ofta. Ingen (0%) svarade mycket

ofta eller alltid.

15. Ar din diabetes ett hinder i umginget med
familj, vanner och andra?

B Mycket sdllan eller aldrig
M Ganska sdllan
® Ganska ofta

m Mycket ofta eller alltid

Diagram 20. Hinder i umgange med ndra
De flesta (83%) svarade att diabetes mycket sallan eller aldrig &r ett hinder i umganget med
familj, vanner och andra. 17% svarade ganska séllan. Ingen (0%) svarade ganska ofta och

ingen svarade mycket ofta eller alltid.
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16.Hur ofta hindrar ett for lagt
blodsocker dig fran att gora det du
vill?

MYCKET OFTA ELLER ALLTID

GANSKA OFTA

GANSKA SALLAN

MYCKET SALLAN ELLER ALDRIG

Diagram 21. Hinder i form av lagt blodsocker

12/18 svarade att ett 1agt blodsocker mycket séllan eller aldrig hindrar dem fran att gora det
de vill. 6/18 svarade ganska séllan. Ingen svarade ganska ofta och ingen svarade mycket ofta

eller alltid.

17. Hur ofta hindrar ett for hogt blodsocker dig
fran att géra det du vill?

Mycket oftaelleralltid = 0

Ganska ofta -
Ganska sstan - |
Mycket silan el olcris |

0 2 - 6 8 10 12 14

Diagram 22. Hinder i fraga om hogt blodsocker
De flesta (13/18) svarade att ett for hdogt blodsocker mycket séllan eller aldrig hindrar dem
fran att gora det de vill. 4/18 svarade ganska sallan. 1/18 svarade ganska ofta. Ingen

svarade mycket ofta eller alltid.
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18. Hur ofta ar du ar du hindrad fran att gora det
du vill for att ditt blodsocker svanger mellan att
vara for hogt och lagt?

Mycket séllan eller Ganska sallan Ganska ofta Mycket ofta eller alltid
aldrig

Diagram 23. Hinder i form av svédngande blodsocker
De allra flesta (15/18) svarade att de mycket sallan eller aldrig ar hindrad fran att gora det
de vill for att blodsockret svanger mellan att vara for hogt och Iagt. 2/18 svarade ganska

séllan och 1/18 ganska ofta. Ingen svarade mycket ofta eller alltid.

7.6 Fragor om stod fran andra

Fraga 19 - 21 berdr fragor om stod fran andra. De flesta har mycket bra/ganska bra stéd fran
sin familj, vanner och andra nara. 1 ganska daligt stod. 4 hade svarat inte aktuellt (alla med
typ 2 diabetes i 51 — 81 éars alder). De flesta (41%) hade dven svarat "inte aktuellt” pa hur
bra stod de fatt av andra personer som arbetskamrater och bekanta (Detta bland svar fran
hélften under pensionsalder!) och 61% svarade “inte aktuellt” i frigan om stdd fran andra

personer med diabetes. Fragor om stod fran andra
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19. Hur bra stéd i att skota din diabetes far du av
familj, vinner och andra som star dig nara?

o MW s gy~ 0 WD

Mycket bra Ganska bra Ganska daligt Mycket daligt Inte aktuellt

Diagram 24. Stoéd av familj och vanner
Néstan halften (8/18) svarade att de haft mycket bra stdd i att skota sin diabetes av familj,
vanner och andra som star nara. 5 svarade ganska bra stod, 1 ganska daligt stod. Ingen

svarade mycket daligt stod, 4 svarade att detta inte var aktuellt.

20. Hur bra stod i att skota din diabetes far du av andra
personer som du moter i vardagen sasom bekanta,
arbetskamrater ooch andra?

m Mycket bra
B Ganska bra
® Ganska daligt
m Mycket daligt

B Inte aktuellt

Diagram 25. Stod av andra

29% svarade att de far ganska bra stod i att skota sin diabetes av andra sdsom bekanta,
arbetskamrater och andra. 24% svarade mycket bra stod. 6% ganska daligt. Ingen svarade
mycket daligt. 41% svarade att detta inte var aktuellt och 1 lamnade fragan obesvarad.
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21. Hur bra stéd i att skota din diabetes far du
fran andra som ocksa har diabetes?

® Mycket bra
m Ganska bra
® Ganska daligt
B Mycket daligt

M Inte aktuellt

Diagram 26. Stéd av andra med diabetes
33% svarade att de far ganska bra stod i att skota sin diabetes fran andra som ocksa har
diabetes. 6% svarade att de har mycket bra stod. Ingen svarade ganska daligt eller mycket

daligt. 61% svarade att fragan inte ar aktuell.

7.7 Fragor om stod fran diabetesvarden

Del 2 — bestod av fragor om hur diabetesvarden stodjer dig i att ta hand om din diabetes.
Fraga 22 — 30 berorde fragor om stéd fran diabetesvarden. De flesta far alltid/oftast stod fran
diabetesvarden,1 person dock nej inte sa ofta och alla far alltid/oftast kontakt med
diabetesvarden nar de behover hjalp. Alla fick ocksa alltid/oftast komma till
diabetesskotaren sa ofta de behdvde och de flesta pa en tid som passade dem. 1 svarade dock
nej aldrig och 1 inte aktuellt. Alla fick alltid/oftast traffa samma diabetesskdtare om de ville.
De flesta svarade att de alltid/oftast far komma till lakare sa ofta de behévde och pa en tid
som passar dem samt fick traffa samma lakare om de ville. 1 svarade nej, inte sa ofta och 2
inte aktuellt. Alla svarade att de alltid/oftast fick prata om det som &r viktigt for dem vid

bestken for diabetes.
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22. Far du det stod du behover fran
diabetesvarden?

H |3, alltid
M Ja, oftast
m Nej, inte sa ofta

m Nej, aldrig

Diagram 27. Stod fran diabetesvarden
De flesta (72%) svarade att ja, de alltid far det stod de behover fran diabetesvarden. 22%

svarade ja, oftast och 6% nej, inte sa ofta. Ingen svarade nej, aldrig.

23. Ar det litt att fa kontakt med
diabetesvarden nar du behoéver hjélp med din

diabetes?
Nej, aldrig 0
Nej, intesaofta 0
la, oftast 4
1a, alltid 14
0 2 4 6 8 10 12 14 16

Diagram 28. Tillganglighet att fa kontakt
De allra flesta (14/18) svarade att det ja, alltid &r latt att fa kontakt med diabetesvarden nar
de behdver hjélp med sin diabetes. Resterande delen (4/18) svarade att ja, oftast. Ingen

svarade nej, inte s& ofta och ingen svarade nej, aldrig.
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24. Far du komma till diabetesskotaren sa
ofta som du anser att du behover?

Inte aktuellt 0
Nej, aldrig 0

Nej, intesaofta 0

la, oftast -
0 5 10 15 20

Diagram 29. Besoksintervaller hos diabetesskotare
De allra flesta (16/18) svarade att de ja, alltid far komma till diabetesskotaren s& ofta som
de anser att de behover. Resten 2/18 svarade ja, oftast. Ingen svarade nej, inte sa ofta eller

nej, aldrig. Ingen svarade heller: inte aktuellt.

25. Far du komma pa en tid som
passar dig nar du ska till
diabetesskotare for din diabetes?

BN N

JA, ALLTID JA, OFTAST  NEJ, INTESAOFTA  NEJ, ALDRIG INTE AKTUELLT

Diagram 30. Passande diabetesskotartid
Lika manga (8/18) svarade att de ja, alltid far komma pa en tid som passar dem nar de ska
till diabetesskotaren for sin diabetes som svarade ja, oftast. 1/18 svarade nej, aldrig och

1/18 inte aktuellt. Ingen svarade nej, inte sa ofta.
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26. Far du, om du vill, traffa samma
diabetesskotare vid besoken for din
diabetes?

Ja, alltid Ja, oftast Nej, inte sa ofta Nej, aldrig Inte aktuellt

Diagram 31. Mdjlighet till samma diabetesskotare
De flesta (14/18) svarade att de ja, alltid, far traffa samma diabetesskotare, om de vill, vid
besoken for sin diabetes. 4/18 svarade ja, oftast. Ingen svarade nej, inte sa ofta eller nej

aldrig. Ingen svarade heller inte aktuellt.

27. Far du komma till lakare for din diabetes sa
ofta som du kanner att du behover?

INTE AKTUELLT
NEJ, ALDRIG

NEJ, INTE SA OFTA
JA, OFTAST

JA, ALLTID

Diagram 32. Besoksintervaller hos lakare
Halften (9/18) svarade att ja, alltid, far de komma till lakare for sin diabetes sa ofta som de
kanner att de behover. 6/18 svarade att ja, oftast och 1/18 nej, inte sa ofta. Ingen svarade

nej, aldrig. 2 svarade inte aktuellt.
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28. Far du komma pa en tid som
passar dig nar du ska till Iakare for
din diabetes?

INTE AKTUELLT
NEJ, ALDRIG
NEJ, INTE SA OFTA

JA, OFTAST

JA, ALLTID

Diagram 33. Passande lékartid

Nastan halften (8/18) svarade att de ja, oftast far komma pa en tid som passar dem nar de
ska till lakare for sin diabetes. 7/18 svarade ja, oftast och 1 svarade nej, aldrig. Ingen svarade

nej inte sa ofta. 2 svarade inte aktuellt.

29. Far du, om du vill, traffa samma ldkare
vid besdken for din diabetes?

I3, alltid Ja, oftast Nej, inte sa ofta Nej, aldrig Inte aktuellt

Diagram 34. Mgjlighet till samma lakare

Halften (9/18) svarade att de ja, oftast far, om de vill, traffa samma lakare vid bestken for
sin diabetes. 6/18 svarade ja, alltid och 1 nej, inte sa ofta. Ingen svarade nej, aldrig. 2 svarade
inte aktuellt.
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30. Far du prata om det som &r viktigt for dig vid
besoken for din diabetes?

16
14
12
10

[ I = « A+

la, alltid la, oftast Nej, inte sa ofta Nej, aldrig

Diagram 35. Mdjlighet att prata om det som ér viktigt
De flesta (15/18) svarade att de ja, alltid far prata om det som é&r viktigt for dem vid
bestken for sin diabetes. 3/18 svarade ja, oftast. Ingen svarade nej, inte sa ofta eller nej,

aldrig.

7.8  Fragor om diabetesmaterial och medicinsk behandling

Fraga 31 — 33 berorde fragor om diabetesmaterial och medicinsk behandling. Alla var
mycket ndjda /ganska ndjda med det diabetesmaterial de hade for att mata blodsocker och
for att ta insulin.1 med diet behandlad typ 2 diabetes svarade inte aktuellt” 1 frigan om

insulin. Alla var mycket n6jda/ganska n6jda med den lakemedelsbehandling de hade.
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31. Hur nojd ar du med de diabetesmaterial du
har for att mata ditt sockervarde?

Inte aktuellt
Inte alls nojd
Inte sa nojd

Ganska nojd

0
0
0
A
0 2 - 6 8 10 12 14
Diagram 36. N6jd/missndjd med blodsockermétare och tillbeh6r
De flesta (12/18) svarade att de ar mycket néjda med de diabetesmaterial de har for att méata

sitt sockervarde. Resten 6/18 svarade att de ar ganska nojda. Ingen svarade inte sa nojd eller
inte alls ndjd. Ingen svarade pa alternativet inte aktuellt.

32. Hur nojd ar du med det diabetesmaterial du
har for att ta insulin(till exempel insulinpennaeller
insulinpump)?
Inte aktuellt NN
Inte alls nojd 0
Intesandjd 0
Ganska nojd I
Mycket n6jd I

0 2 - 6 8 10 12 14

Diagram 37. N6jd/Missndjd med insulin tillhdrande material

Mestadels (12/18) svarade att de & mycket ndjda med det diabetesmaterial de har for att ta
insulin (till exempel insulinpenna eller insulinpump). 5/18 svarade att de var ganska ngjda.
Ingen svarade att de inte var sa n6jd eller inte alls nojd. 1 svarade inte aktuellt.
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33. Hur nojd @r du med den
likemedelsbehandling du har? Fragan
avser alla lakemedel du tar

14

12

12
10

0 0 0

Lo B e R A * <]

Mycket nojd Ganska nojd Inte sa nojd Inte alls nojd Inte aktuellt

Diagram 38. N6jd/Missndjd med ldkemedelsbehandling

12/18 svarade att de &r ndjda med den lakemedelsbehandling de har, da fragan avsag alla
lakemedel de tar. 6/18 svarade att de var ganska néjda. Ingen svarade inte sa nojd eller inte

alls nojd. Ingen hade heller svarat inte aktuellt.

8 Diskussion

Diskussionen gors i 2 delar. Del 1 bestar av metoddiskussion och del 2 av resultatdiskussion,

vilka presenteras i detta kapitel nedan.

8.1 Metoddiskussion

Validering av enkéter bestar av olika delar dar en del i processen brukar vara jamforelse av
den nya enkéten med en annan enkéat som mater liknande fragestéllning (Larsson et al.). Har
har valts en redan fardig konstruerad grundenkat, vilken redan ar testad i tidigare studier for
att sakerstalla att fragorna ar uppbyggda pa ett sadant satt att risken for missuppfattning ar
minimal, att de gar att sammanstalla pa ett bra satt samt att de mater det som &r syftet med
studien. Det ar en fordel att anvanda en redan fardig enkét da resultaten fran dataanalysen
kan jamforas med tidigare studier som anvant samma formular (Henricson (red), 2017, 123).
Originalenkaten har redan validerats genom att enkaten forst baseras pa en kvalitativ

intervjustudie i Sverige och sedan har de svenska forskarna jdmfort enkdaten med en
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generellare sjalvskattningsenkét om livskvalitet (kallad SF-36, Short form health survey) for
att ndrmare undersoka hur vél diabetesenkaten fungerar i praktiken. Vésentlig information
fangas inte upp med den generella enkaten som tex betydelsefulla aspekter, om patienten far
tillrackligt med stod fran varden eller om man kanner oro kring sin sjukdom. Det finns dock
ocksa likheter i dessa enkater som tex. valmaende, sinnesstamning och energiniva. Bada
enkéaterna skickades i Sverige ut till ca 5000 patienter, jamnt fordelat mellan typ 1 och typ 2
diabetiker, med en svarsprocent pa 55% (Svedbo Engstrom 2019, Gustavsson, 2019)

Resultatet fran denna studies pilotering géllande enkétens begriplighet visade att enkéaten var
latt att besvara och inga ord eller fragor lamnade oklara, oberoende av kon, alder,
diabetestyp, diabetesbehandling, diabetesduration eller utbildning, sa forstod alla fragorna
och orden samt tyckte att enkaten var latt att fylla i. Detta resultat verensstimmer med den
ursprungliga Sverigesvenska enkaten, som ocksa upplevdes latt att besvara av patienterna.
Pa basen av dessa enhetliga patientsvar tolkas den finska 6versattningen av diabetesenkaten

klar att anvandas!

Validitet och reliabilitet syftar bada pa hur bra operationaliseringen mater det som man vill
mata. Validitet syftar pa om man anvander ratt matmetod/instrument och reliabilitet hur val
instrumentet fungerar. FOr att ett matinstrument ska vara anvéndbart bor dess validitet och
reliabilitet vara kand, om det inte ar utvarderat ar dess anvandbarhet okand (Eliasson, 2013,
15), (Ejvegard 2009,78 — 79).

Validitet bedémer om instrumentet mater det som &r avsett att métas. De viktigaste
aspekterna av validitet ar:

- Innehallsvaliditet innebar kontroll av att instrumentet innehaller de centrala aspekter
som ska matas. Innehallsvaliditet sakras genom att diskutera med personer insatta i amnet.
Originalenkaten har redan validerats genom att enkaten forst baseras pa en kvalitativ
intervjustudie i Sverige. Piloteringen av den finska Overséttningen skulle hér i sig validera

forstaeligheten i sjalva innehallet av dversattningen

- Kriterievaliditet mats genom jamforelser med externa matt till exempel kliniska matt
eller andra validerade sjalvskattningsformulér, som avser att méta exakt samma sak, vilket
kallas for ”gold standard” (Henricson, 2017, 133). I valideringen av originalenkéten har de

svenska forskarna jamfort enkaten med en generellare sjalvskattningsenkat om livskvalitet
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(kallad SF-36, Short form health survey) for att narmare undersoka hur vél diabetesenkaten
fungerar i praktiken (se kap 7, Resultat).

- Begreppsvaliditet innefattar dverensstimmande och diskriminativ validitet. For att
mata denna typ av validitet jamfors en doman eller bedémning med en annan doman eller
beddmning, som &r forknippade eller mater samma sak. Detta ar komplicerat att faststalla
och har inte gjorts har (Henricson, 2017, 134)

Reliabilitet — tillforlitlighet, ett matt pa hur bra att ett instrument eller tillvagagangssétt varit
att ge samma resultat vid olika tillfallen under lika omsténdigheter (Bell, 2005,117).
Reliabilitet handlar om undersékningen ar palitlig. Gar det att upprepa undersokningen och
fa samma resultat? ”Ju mer vi kan lita pa att resultatet gar att upprepa, desto hogre reliabilitet
har undersokningen”. I praktiken handlar reliabilitet 1dngt om resultatens reproducerbarhet,
d.v.s. &r resultatet stabilt oberoende av vem som anvander méatinstrumentet och mellan olika
tidpunkter. Vid insamlande av kvantitativdata, &r det av vikt att kolla data da de registrerats,
sa att inga data kodats fel eller matats in fel. Respondenten har har dubbelkollat inmatningen
av piloterings enkédtdata x flera. ”Ju hogre reliabiliteten dr, desto béttre blir forutsittningarna
for en hog validitet”. Hog reliabilitet &r en forutsattning for hog validitet, men hog reliabilitet
garanterar inte hog validitet. (Eliasson, 2013, 15), (Ejvegard 2009,78 — 79). Alla
matinstrument har nagon form av slumpmassig variation vid matningar. | enkater kan
kontrollfragor anvandas for att bedoma matningens reliabilitet. FOr att kunna sdga om
tillforlitlighet behdvs atminstone tva fragor. | denna enkét fragades bade om enkaten var

enkel/svar att besvara och om det var nagot ord eller fraga som lamnade oklar.

Enligt Carter & Porter, 2020 ar enkéatinstrument som mater grad av livskvalitet hos
manniskor till sin natur mycket mer komplicerade och svarare att fa god reliabilitet pa, an
till exempel blodtrycksmanschett eller pulsmatare (Henricson, 2017, 135). Enligt Svedbo
Engstrom ger diabetesenkaten stabila resultat ndr ingen férandring har skett.

Tillfallighetsurval eller bekvamlighetsurval sdgs ofta inte vara representativa och kan leda
till missvisande slutsatser om populationen. Med tanke pa att syftet med pilotering av den
finska diabetesenkaten var att ta reda pa om den finska Gverséttningen av enkaten var
forstaelig och gangbar, berdknades antalet tillfragade vara tillracklig — eftersom antalet
tillfragade att delta var 22 och 18 deltog.



63

Kommunikativ validitet, betyder i praktiken hur val man kan beskriva forskningsprocessen;
en god metodbeskrivning och bortfallsanalys. Forskningsprocessen i detta arbete &r storre
an sjalva metodbeskrivningen gallande piloteringsenkéaten eftersom studien (beskriven i kap
5. Studiedesign) ar en process som startar med teoretiska utgangspunkt och bakgrund for att
sedan Overga i sjalva examensarbetsprocessen som startar med att initiera
forskningssamarbete och sammanstélla referensgrupp. Darefter foljer tillstand for
anvandning av diabetesenkéten, varpa 6versattning av diabetesenkaten startar enligt WHO:s
Oversattnings schema, for att mynna ut i en pilotering av den finska Oversattningen av

diabetesenkaten varpa resultatet utvarderas.

Med pragmatisk validitet frdgar man: Ar kunskapen anvandbar? Ar resultaten anvandbara?
Resultatet av piloteringen av den finska dverséttningen av diabetesenkéten var entydigt,
eftersom alla patienterna kryssat for att enkaten var latt att besvara och alla hade ocksa
kryssat i att inget ord eller fraga lamnade oklar. Varfor resultatet ar konkret anvandbart, da
de svarandes resultat pavisar att de har forstatt fragorna som begripliga och gangbara och

darmed ar den finska Oversattningen av diabetesenkaten klar att anvandas!

| kvantitativa enkatundersokningar &r representativiteten ofta viktig. Man &r darfor man om
att fa sd hog svarsprocent som mojligt, eftersom detta anses gynna representativiteten.
Vanligtvis brukar en svarsprocent pa 50% anses tillracklig, men man kan ha god
representativitet med en lagre svarsprocent och dalig representativitet med en hogre

svarsprocent.

Bortfallsanalys. Ett stort bortfall kan ge skeva resultat. Bortfall innebar problem, eftersom
sannolikheten ar stor att de som inte svarar pa enkaten skiljer sig fran de som gor det (Bell,
2005, 152). Svarsprocenten i piloteringsenkéten var 82% (18 av 22 svarade). Av de 4 som
valde att inte svara pa piloteringsenkéaten av de tillfragade, var 3 av 4 aldre personer. Det
fanns dock dven aldre som valde att svara pa enkéaten, varfor de dldre anda var representerade
— vilket var av betydelse att veta: att dven dldre forstod fragorna i enkaten.

Fordelen med en besoksenkat som denna, var ett bekvamt satt att dela ut enkaten pa.
Nackdelen ar en risk for snedfordelning bland besdkare dar den &ldre populationen &r
overrepresenterad. Eftersom det har framst gallde enkatens forstaelighet, behover det inte
har vara en nackdel att enkéaten prévades bland majoriteten aldre.
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8.2 Resultatdiskussion

Malséttningen med pilotundersokningen av den finska versattningen bland finsksprakiga
personer med diabetes var att prova enkaten genom att infora den pa ett begransat antal
patienter, for att ta reda pa om det fanns behov av forandringar i 6versattningen betraffande
ord och uttryck samt beskriva den information som enkaten kan ge for att forbattra

personcentrerad vard och riktade atgarder.

Att resultatet i den finska piloteringsenkaten enhetligt visade att oberoende av kon, alder,
diabetestyp, diabetesbehandling, diabetesduration eller utbildning, sa forstod alla fragorna
och orden samt tyckte att enkaten var latt att fylla i, bevisar att resultatet dverensstammer
med den ursprungliga Sverigesvenska enkaten, som ocksa upplevdes latt att besvara av
patienterna. Detta motsvarar sa kallad samtidig validitet eller korrespondensvaliditet, da
resultatet éverensstammer med resultat fran tidigare forskning eller samtidiga méatningar

med en annan metod/teknik (Eliasson, 2013, 16).

Konsfordelningen i pilotstudien kunde inte ha varit mera jamlik i och med 50 % man och 50
% kvinnor bland de svarande. Aldersférdelningen visade att de flesta som svarade var 6ver
50 ar och de allra flesta 71-80 ar. Detta speglar verkligheten dar antalet &ldre med diabetes
har vuxit kraftigt. Yngsta var dock 19 ar. De flesta eller 83 % var typ 2 diabetiker, vilket
speglar verkligheten diabetestyper emellan dar 85 - 90% klassas som typ 2 diabetiker. 6 olika
diabetesbehandlingstyper ingick bland de svarande, daribland de flesta var
tablettbehandlade, som ocksa allmant utgor den storsta gruppen.

Diabetesduration var foremal for diskussion dad det gallde urval av patienter till den
kommande studien. | studien har hade storsta gruppen en diabetesduration pa 11 — 15 ar.
Durationen paverkade inte forstaeligheten pa den finska dversattningen av enkaten. Paverkar
durationen svaren pa sjalva enkéaten, framover? De flesta hade utbildning motsvarande
yrkesskola, vilket eventuellt kan ha att gora med att de svarande var landsortshor.

Utbildningen paverkade inte forstaeligheten for 6versattningen av enkéten.

| de Oppna svaren 16d ett av dem: att enkéten var ratt latt att besvara och ett av dem: att
enkaten i sig inte var svar, men att det kunde vara svart att veta vad man skulle svara pa vissa

fragor | ett av enkatsvaren tyckte hen att det var bra att diabetiker tillfragades, varfor man
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kan harleda att det finns ett behov fran patienthall att bli bekréftad och behov av att nagon
lyssnar pa vad man har att séga.

Enligt svaren verkar den tillfragade gruppen ma och ha det bra/ratt bra med sin diabetes. 1
undantag i gruppen fanns, sa trots liten grupp tillfrdgade, kunde har enkéten identifiera 1
som madde samre. Hogt blodsocker oroar mera an Iagt blodsocker oroar, i denna grupp —
vilket var lite férvanande da hyporadslan i respondentens vardverklighet bland diabetiker,
verkar vara mera pataglig. Storre oro fanns i att diabetes orsakar andra sjukdomar och skador,
dock varierande svar. Finns har behov av personcentrerad vard, av typen motsvarande
motiverande samtal som beskrivs i kap 4, i stéllet for traditionell information om sjukdomen,
for att fa fram patientens tankar och funderingar via msesidig kommunikation for reflektion

runt amnet diabeteskomplikationer.

Kunskapen om att skéta sin diabetes och att fa det att fungera i vardagen verkade fungera,
aven da vanliga rutiner &r svara att folja (forutom for 1, samma person som avvek i svaren
ovan). Kunskapen om diabetes finns saledes men motivationen att skota kost och motion i
praktiken, gar battre och samre. Nar det géller kost och motion fungerade det béattre och
samre att ta hand om sig, for de flesta fungerade det dock ganska bra. Hur livet ser ut for var
och en skiljer oss manniskor at, vilket medfor att dven i diskussion runt kost och motion
skulle personcentrering vara viktig for att kunna individanpassa mal och vardplan
individuellt enligt patientens formaga, ork, tid och livssituation. For de flesta var inte
diabetes nagot hinder, varken i att géra det man vill, i umgange med andra eller i friga om

for lagt/hogt eller svangande blodsocker. Undantag fanns.

De flesta far bra stod fran de narmaste. Detta forsta delen med “inte aktuellt” svarsméjlighet,
sa lag orsaken till valet av detta svarsalternativ i att det gavs chansen att valja nytt
svarsalternativ eller var orsaken att dessa inte hade familj, vanner eller annan nara? Kan

orsaken till detta vara att de inte traffar andra med diabetes via exempelvis diabetesforening?

De flesta far det stod och kontakt de behover fran diabetesvarden samt far komma till samma
diabetesskotare sa ofta de behover/vill och pa en tid som passar dem. Undantag fanns. De
flesta far ocksa komma till samma ldkare sa ofta de behéver/vill och pa en tid som passar
dem. Undantag fanns. Eventuellt hade de som svarade ~inte aktuellt” i fraga om
ldkarkontroller, inga lakarkontroller, utan enbart diabetesskotarkontroller. Alla fick
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alltid/oftast prata om det som ar viktigt for dem vid besoken for diabetes. Risken for
snedvridning i patientenkatsvar finns av artighet fran patientens sida, vilket bor beaktas.

Alla var mycket nojda/ganska nojda gallande diabetesmaterial. Alla hade svarat sa aven i
fraga om insulin diabetesmaterial, trots att de inte anvande insulin! Kunde orsaken héri ligga
i att enkaten ar lang (med 33 fragor) och att de borjade bli trétta och okoncentrerade i sina
svar? Flest aldre svaranden. De svarande hade ju hér redan fyllt i 8 grunddata (vilka lamnar
bort vid storre utskick i och med, da kodning av patientdata), innan sjalva enkéten eller totalt
41svar, vilka lamnar bort vid storre utskick i och med da kodning av patientdata. Borde

enkaten forkortas?

Det vore intressant att folja upp ndjdheten med diabetesmaterial igen i framtiden i och med
samgang till véalfardsomradet, da harmoniering med motsvarande diabetesmaterial dverallt

ska genomforas, detta kunde lampligen ske via diabetesportalen.

Vi vet inte om varden blir béttre av att vara personcentrerad forran vi foljer upp och
utvérderar personcentrerade insatser och arbetssatt. Det kan goras pa manga olika satt. |
doktorsavhandlingen (Person-centered care in nurse-led outpatient rheumatology clinics.
From experience to measurement) beskrivs ett instrument som utvecklats for att méta graden
av personcentrerad vard i motet mellan patient och sjukskoterska inom reumatologisk
oppenvard (Balas instrument). Tanken ar att matinstrumentet ska anvandas i det dagliga
arbetet pa klinikerna, i forskning och i det nationella kvalitetsregistret, men ocksa gora det

mojligt att utvardera varden (Bergqvist Mansson, 2019,25)

| resultatet fran Svedbo Engstroms doktorsavhandling var resultatet i jamforelse att en
regional enkétstudie bland 1599 vuxna med diabetes gav stod for att Diabetesenkaten har ett
viktigt innehall, ger stabila resultat nar ingen forandring har skett och &r latt att besvara.
Slutsats: ”Diabetesenkéten har potential att i bade patientbesdk och utvdrderingar av
diabetesvarden tillféra viktigt underlag och med det synliggora patientperspektivet i
diabetesvarden”. Enkiten erbjuder en mojlighet att underlétta for varden att arbeta mer
personcentrerat och gora patienten mer delaktig i diabetesvarden (Svedbo Engstrom, 2019,
53).

Det finns ett antal evidensbaserade skattningsskalor for utvardering av i vilken grad olika

verksamheter upplevs ge en personcentrerad vard. Majoriteten av de existerande
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skattningsskalorna bygger pa sjalvskattade upplevelser av personcentrerad vard. Det &r dels
en styrka eftersom det visar den personliga upplevelsen, dels en svaghet i termer av att de
inte fangar mer strukturella aspekter av personcentrerad vard. Slutsatsen blir att vetenskaplig
evidens finns och oOkar stodet for en personcentrerad vard inom ett antal kliniska
specialiteter, medicinska diagnoser och upplevelser av ohdlsa. Men behov av ny forskning
finns och mycket aterstar for forskarna att gora. Annu behdvs mer kunskap om hur man
astadkommer forandringsstrategier som ar effektiva for att utveckla en personcentrerad vard,
och hur man kan mata bade effekt och betydelse av en personcentrerad vard ur olika

perspektiv och pa olika organisatoriska nivaer (Bergqvist Mansson, 2019,1).

9 Slutsatser

Studien &ar en del av en storre helhet i samarbete med Botnia projektets
uppfoljningsundersokning inom Vasa sjukvardsdistrikts diabetesregister (Direva). Pa grund
av studiens initialt planerade stora omfattning, begrénsar sig detta examensarbete till att
utreda mojlighet att ta enkaten fran Sverige, Oversatta den till finska och préva
dversattningen och anvéandningen, som pilotundersokning, bland finsksprakiga personer

med diabetes.

Syftet med examensarbetet ar i forsta hand att utreda mojlighet att anvanda diabetesenkéaten
fran Sverige for att forbattra den personcentrerade varden i ett liv hos personer som lever
med diabetes. Processen ar planerad att fortsdtta genom att testa enkaten med ett storre
sampel bland Direva patienter for att fortga i en utvéardering av resultat. Slutmalet &r att

implementera diabetesenkaten i varden som en metod som stéder personcentrerad vard.

Da den slutgiltiga 6versattningsversionen av diabetesenkaten finns tillganglig, kommer steg
4, den psykometriska testningen av enkéten, att genomféras med enkatsvar pa initialt
planerade 100 - 200 patienter/ 5 kluster = 500 — 1000 bland svenska- och finska talande
patienter inskrivna i Direva diabetespatientregister, detta dock i den egentliga studien,

framover.
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Implementera

Testa enkaten med ett Utvardering av e

varden som en metod
som stoder
personcentrerad vard

storre sampel resultat

Bild 15. Plan for fortsatta framtida studier

Botniaprojektet kommer att gora en forsta uppfoljningsstudie bland Direva patienter som
registrerat sig/tagit Direva laboratorieprov inom 2 ar fran diagnos. Studien utgar fran databas
uppgifter och kompletteras med en enkat som skickas ut via natet och/eller pappersversion
med svarskuvert + bland annat nya laboratorieprov (Helsingfors universitet, 2020), med start
11/2020. Planerna &r att senare koppla denna livskvalitetsenkat(diabetesenkét) till
uppféljningsundersdkningen betraffande de nya undergrupperna av diabetes, i Vasa

sjukvardsdistrikt i samband med fortsatta forskningsstudier (se bild 15).

I och med att resultat av enkaten visade att patienterna forstatt fragorna som begripliga och
gangbara dras slutsatsen att den finska Oversattningen av diabetesenkéten ar klar och
godkand att anvandas: For implementering av diabetesenkaten i finlandsk vardverklighet i
framtiden! Detta efter initierande av samarbete dver landsgréanserna Finland — Sverige samt

I samarbete med Diabetesforbundet och Botniaprojektet.

Grunden till fortsatta forskningsstudier, & med detta examensarbete gjorda. Fortsatta
forskningsstudier sker &ven framdver i samarbete med Direva/Botnia-projektet. Tanken &r
att i framtiden prova diabetesenkaten bland de 5 olika diabetesgrupperna och jamféra om det
finns samband/skillnad mellan de olika grupperna, gallande enkatsvar samt utréna om en
”Diabetesenkdt om mjuka viarden (DMV)” kan mojliggéra en personcentrerad vard, med

avseende pa kommunikation, livskvalitet och kvalitetssdkring av varden.
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I och med denna studies begrénsade antal svarsdeltagare ar det sakert forhastat att dra for
stora eller langtgaende slutsatser om sjélva enkatsvaren. Det jag anda vill lyfta fram pa basen
av svaren dr att det generellt verkar som den piloterade gruppen med diabetes mar rétt bra,
men aven i denna lilla grupp kunde enkaten anvéndas for att identifiera 1 diabetiker som
madde samre! Eventuellt finns behov av stod i oron for andra sjukdomar eller skador, som
diabeteskomplikationer. Hur kan vi bli battre pa att lyfta fram svara fragor i dmsesidig
kommunikation for att hantera diskussionen om diabeteskomplikationer med vara patienter?
Har kravs forbattrad personcentrerad vard, med en god vardrelation i grunden som bygger
pa ett fortroende och en tillit till vardande lakare/skotare. Hur kan vi fa personer med diabetes
battre motiverade att orka skota sig med kost och motion? Har behovs forbattrad
personcentrerad vard. Genom att bli battre pa att lyssna pa patientens egna tankar och
l6sningar, for att tillsammans gora upp en vardplan enligt patientens egna livssituation, for
att battre kunna hitta den inre motivationen och styrkan och na resultat. Kunde &aven
patient/diabetesforeningar har kunna ge socialt stod/kamratstod i och med att man &r flera
som delar erfarenheter? | de 6ppna svaren kom det ocksa fram asikten att det &r bra att vi
fragar gruppen diabetiker, vilket vittnar om ett visst behov av bekraftelse i att bli sedd, hord

och lyssnad till. Detta bekré&ftar i sin tur behovet av en dylik enkaét.

Fungerande

Vardkommunikation vardrelation

Vilbefinnande Vardkvalitet

Livskvalitet Kvalitetssakring

Bild 16. Diabetesenkatprocess med personcentrerad vard som ledstjarna.
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Slutligen presenteras examensarbetet som en modell i hur man kan stéda diabetesvarden i
personcentrerad vard (se bild 16. Diabetesenkatprocess med personcentrerad vard som
ledstjarna) med hjalp av diabetesenkéten. Den beskriver den optimala effekten/ (6nskvérda)
process som diabetesenkatens implementering i varden skulle ge i form av en kedjereaktion
da diabetesenkaten satter i gang vardkommunikationen mellan patient — vardare/lakare som
i sin tur skapar en fungerande vardrelation och vice versa. Utan kommunikation, ingen
fungerande vardrelation. Dessa begrepp ar tva viktiga ingredienser i personcentrerad vard.
Den personcentrerade varden ska sedan kunna bidra till valbefinnande, livskvalitet samt
vardkvalitet och kvalitetssakring i varden och darmed battre vard for patienten. Att som i
Sverige, koppla diabetesenkéten till/infor besok till diabetesskotare/lakare dven har i Finland
kunde sékert vara ett bra tillvagagangssatt att ta upp fragor om mjuka véarden och da anvanda
diabetesenkéten som diskussionsunderlag. Speciellt eftersom vi finldndare allméant anses ha
svarare att kunna tala Oppet om hur vi kanner och mar, jamfoért med svenskarna.
Diabetesenkéaten kan anvandas for att identifiera diabetiker som mar samre och synliggora
utmaningarna kring att lyckas halla langtidssockret pa en bra niva, som komplement till de
traditionella matningarna med exempelvis HbAlc. Samtidigt kunde diabetesenkaten, liksom
i Sverige vara en matare pa kvalitetssakring regionalt och till och med nationellt, om den

implementeras nationellt.

Den stora forhoppningen och den langsiktiga malsattningen med den omfattande Direva
studien &r att inforliva diabetesenkaten som ett av flera verktyg som stoder planeringen och
genomforandet av personcentrerad vard inom diabetesvarden. Malet &r ocksa en
kvalitetsmassigt god diabetesvard med gott vélbefinnande och god livskvalitet bland
personer med diabetes. Framtida fragestéllningen lyder saledes: Hur kan den
patientcentrerade diabetesvarden utvecklas pa basen av de erhallna svaren? Detta ska bli

intressant att fa veta: ”en som lever, far se”!
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Bilaga 1
Enkat till Dig som har diabetes

Den har enkaten har tva delar. Den forsta delen handlar om hur du mar och hur du har
det med din diabetes. Den andra delen handlar om hur diabetesvarden stddjer Dig i att ta
hand om din diabetes.

Go6r sa hdr:

- Kryssa i det svarsalternativ som stimmer bdst 6verens med din uppfattning
- De fem forsta frdgorna handlar om hur du haft det de senaste fyra veckorna. Alla
andra fragor gdller hur du har det just nu

DEL 1 — Om hur du mar och hur du har det med din diabetes

Fragor om hur du mar

1. Hur har du matt rent allmént de senaste fyra veckorna?
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

2. Hur har du sovit de senaste fyra veckorna?
L1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

3. Har du kant dig nedstamd de senaste fyra veckorna?
1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan
] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid

4. Har det kdnts jobbigt att ha diabetes de senaste fyra veckorna?
1 Mycket séllan eller aldrig
[] Ganska sallan
L] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid



5. Hur har du orkat ta hand om din diabetes de senaste fyra veckorna
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt
Fragor om oro

6. Oroar du dig for att fa for Iagt blodsocker?
L1 Mycket sallan eller aldrig
] Ganska sallan
L] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid

7. Oroar du dig for att ditt blodsocker ligger for hogt?
1 Mycket sallan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

8. Oroar du dig for att din diabetes kan orsaka andra sjukdomar eller skador pa din
kropp?
L1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan
] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

Fragor om dina méjligheter att ta hand om din diabetes

9. Hur tycker du att dina kunskaper ar fér att ta hand om din diabetes?
1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daliga
1 Mycket daliga

10. Hur fungerar det for dig att ta hand om din diabetes i vardagen?
1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt



11.

12.

13.

14.

15.

16.

Hur fungerar det for dig att ta hand om din diabetes nar dina vanliga rutiner ar svara
att félja?

L1 Mycket bra

1 Ganska bra

1 Ganska daligt

L1 Mycket daligt

Hur far du det att fungera med att dta pa ett satt som du tror ar bra for just dig?
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

Hur far du det att fungera med att rora pa dig sa mycket som du tror &r bra for just
dig?

L1 Mycket bra

L] Ganska bra

1 Ganska daligt

1 Mycket daligt

Fragor om hinder

Hindrar din diabetes dig fran att gora det du vill?
1 Mycket séllan eller aldrig
[ Ganska sallan
[ Ganska ofta

L1 Mycket ofta eller alltid
Ar din diabetes ett hinder i umginget med familj, vinner och andra?

1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan

L] Ganska ofta

1 Mycket ofta eller alltid

Hur ofta ar du hindrad fran att gora det du vill for att ditt blodsocker ar for lagt?
1 Mycket séllan eller aldrig
[] Ganska sallan
L] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid



17. Hur ofta ar du hindrad fran att gora det du vill for att ditt blodsocker &ar fér hogt?
L1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

18. Hur ofta ar du hindrad fran att gora det du vill for att ditt blodsocker svinger
mellan att vara hogt och lagt?
1 Mycket sallan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

Fragor om stéd fran andra

19. Hur bra st6d for att ta hand om din diabetes far du fran familj, vinner och andra
som star dig nara? Om du inte vill ha eller inte behéver ndgot stéd, kryssa ”Inte
aktuellt”.

L1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt
L] Inte aktuellt

20. Hur bra stod for att ta hand om din diabetes far du fran andra personer som du
moter i din vardag? Vi syftar pa bekanta, arbetskamrater och andra. Om du inte vill
ha eller inte behéver ndgot stéd, kryssa ”Inte aktuellt”.

L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt
I Inte aktuellt

21. Hur bra stod for att ta hand om din diabetes far du fran andra som ocksa har
diabetes? Om du inte vill ha eller inte behéver ndgot stéd, kryssa ”Inte aktuellt”.

1 Mycket bra
[0 Ganska bra



22.

23.

24.

25.

1 Ganska daligt
L1 Mycket daligt
L] Inte aktuellt

DEL 2 - Om hur diabetesvarden stodjer dig i att ta hand om din diabetes

Fragor om stdd fran diabetesvdrden

Far du det stéd du behover fran diabetesvarden?
O Ja, alltid

[ Ja, oftast

L1 Nej, inte sa ofta

L1 Nej, aldrig

Ar det latt att f3 kontakt med diabetesvarden nir du behéver hjilp med din
diabetes?

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

Far du komma till diabetesskotare for din diabetes sa ofta som du tycker att du
behover? Om du inte gar hos diabetesskétare for din diabetes, kryssa ”Inte aktuellt”.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

Far du komma pa en tid som passar dig nar du ska till diabetesskotare for din
diabetes? Om du inte gadr hos diabetesskétare for din diabetes, kryssa ”Inte aktuellt”.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt



26.

27.

28.

29.

30.

Far du, om du vill, tréffa samma diabetesskétare vid beséken for din diabetes? Om
du inte gar hos diabetesskétare for din diabetes, kryssa ”Inte aktuellt”.

[ Ja, alltid

[1 Ja, oftast

L1 Nej, inte sa ofta

[1 Nej, aldrig

1 Inte aktuellt

Far du komma till ldkare for din diabetes sa ofta som du tycker att du behover? Om
du inte gar hos ldkare for din diabetes, kryssa ”Inte aktuellt”.

[ Ja, alltid

O Ja, oftast

L1 Nej, inte sa ofta
[1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

Far du komma pa en tid som passar dig nar du ska till ldkare for din diabetes? Om du
inte gar hos ldkare fér din diabetes, kryssa “Inte aktuellt”.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
[1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

Far du, om du vill, traffa samma ldkare vid besoken fér din diabetes? Om du inte gdr
hos lékare fér din diabetes, kryssa ”Inte aktuellt”.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

Far du prata om det som ar viktigt for dig vid beséken for din diabetes?
O Ja, alltid
[ Ja, oftast
[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig



Fragor om hjédlpmedel och medicinsk behandling

31. Hur ndjd dr du med de hjdlpmedel du har for att mata ditt sockervarde? Om du inte
har ndagra hjélpmedel for att mdta sockervdrde, kryssa ”Inte aktuellt”.

L1 Mycket nojd
[1 Ganska nojd
L] Inte sa nojd

L1 Inte alls nojd
L] Inte aktuellt

32. Hur ndjd ar du med de hjalpmedel du har for att ta insulin (till exempel insulinpenna
eller insulinpump)? Om du inte tar insulin, kryssa ”Inte aktuellt”.

1 Mycket nojd
1 Ganska nojd
L] Inte sa nojd

1 Inte alls nojd
L] Inte aktuellt

33. Hur nojd ar du med den ladkemedelsbehandling du har? Fragan avser alla lakemedel
du tar. Om du inte tar ndgra Iikemedel, kryssa ”Inte aktuellt”.

1 Mycket nojd
[1 Ganska nojd
1 Inte sa nojd

1 Inte alls nojd
L] Inte aktuellt

Tack for Din medverkan!



Bilaga 2

Diabetesenkaten till Finland. Jamforelser mellan sprakversionerna.

Rod text markerar dndringar jamfort med originalversionen

Original svensk
enkat version

Finlandssvensk
enkat version

NDR:s kommentar

Kompromiss
resultat

Slutgiltigt resultat

Enkat till dig
som har diabetes

Enkat till Dig
som har diabetes

Skrivs dig med stort D
i finlands-svenskan?
Svenska sprakvardare
avrader fran det vad
géller svenska.

Dig med stor bokstav
andras till dig med
liten bokstav — enligt
sprakvards kriterier

Den har enkaten
har tva delar. Den
forsta delen
handlar om hur
du mar och hur
du har det med
din diabetes. Den
andra delen
handlar om hur
diabetesvarden
stodjer dig i att ta

Den hér enkaten
har tva delar. Den
forsta delen
handlar om hur du
mar och hur du
har det med din
diabetes. Den
andra delen
handlar om hur
diabetesvarden
stodjer dig i att

Skota: Vi valde aktivt
bort (bl.a. i dialog med
Diabetesforbundet) att
skriva skota diabetes”
for att istdllet skriva “ta
hand om”. ” Ta hand
om” dr mjukare, mer
integrerat med
personen. Att “skdta”
markerar mer
distans/avstandstagand

Efter diskussion:
lamnades ordet
"skéta diabetes™, utan
att andra till "ta hand
om" — eftersom vi
inte upplever detta
ord anst6tande pa
finlandssvenska

svarsalternativ
som stammer béast
Overens med din
uppfattning.

e De forsta fem
fragorna handlar
om hur du har
haft det de
senaste fyra
veckorna. Alla
andra fragor
galler hur du har
det just nu.

svarsalternativ
som stammer béast
dverens med din
uppfattning

- De fem forsta
fragorna handlar
om hur du haft det
de senaste fyra
veckorna Alla
andra fragor
géller hur du har
det just nu

ok.

hand om din skota din e och att diabetes ar

diabetes. diabetes. nagot negativt.

Gor sa har: GOr sa har: Forsta fem/fem forsta, | Ingen andring gjord,
_ _ bada skulle kunna utan fem forsta far

e Kryssa i det - Kryssa i det funka pé& svenska. Helt | std kvar




DEL 1-Om hur
du mar och hur
du har det med
din diabetes

DEL 1-Om hur
du mér och hur
du har det med
din diabetes

Fragor om hur
du mar

Fragor om hur
du mar

1. Hur har du
matt rent
allmant de
senaste fyra
veckorna?

0 Mycket bra

0 Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

1. Hur har du
matt rent
allmént de
senaste fyra
veckorna?

0 Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

2. Hur har du
sovit de senaste
fyra veckorna?
o Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

2. Hur har du
sovit de senaste
fyra veckorna?
o Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

3. Har du kant
dig nedstamd de
senaste fyra
veckorna?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

3. Har du kant
dig nedstamd de
senaste fyra
veckorna?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska sillan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

4. Har det kants
jobbigt att ha
diabetes de
senaste fyra 4
veckorna?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

4. Har det kants
jobbigt att ha
diabetes de
senaste fyra 4
veckorna?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

5. Hur har du
orkat ta hand

5. Hur har du
orkat ta hand
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om din diabetes
de senaste fyra

veckorna?

0 Mycket bra

0 Ganska bra

0 Ganska daligt

o Mycket daligt

om din diabetes
de senaste fyra

veckorna?

0 Mycket bra

0 Ganska bra

0 Ganska daligt

o Mycket daligt

Fragor om oro

Fragor om oro

6. Oroar du dig
for att fa for lagt
blodsocker?

0 Mycket sillan
eller aldrig

o0 Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

6. Oroar du dig
for att fa for lagt
blodsocker?

0 Mycket sillan
eller aldrig

o Ganska sillan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

7. Oroar du dig
for att ditt
blodsocker
ligger for hogt?
o Mycket sillan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

7. Oroar du dig
for att ditt
blodsocker ligger
for hogt?

o Mycket sdllan
eller aldrig

0 Ganska séllan

0 Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

8. Oroar du dig
for att din
diabetes kan
orsaka andra
sjukdomar eller
skador pa din
kropp?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

8. Oroar du dig
for att din
diabetes kan
orsaka andra
sjukdomar eller
skador pa din
kropp?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska sillan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

Fragor om dina
mojligheter att
ta hand om din
diabetes

Fragor om dina
mojligheter att
ta hand om din
diabetes
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9. Hur tycker du
att dina
kunskaper ar
for att ta hand
om din diabetes?
0 Mycket bra

o Ganska bra

0 Ganska daliga
o Mycket déliga

9. Hurdana
fardigheter
upplever du att du
har for att skota
din diabetes?

00 Mycket bra

[0 Ganska bra

[0 Ganska daliga
0 Mycket daliga

Har fardigheter annan
betydelse pa
finlandssvenska? |
svenskan ar det skillnad
mellan kunskaper och
fardigheter. Du kan ex.
ha praktiska/tekniska
fardigheter, men sakna
kunskap om vad som ar
viktigt och varfor det &r
viktigt. Skota, se
tidigare kommentarer.
Janeth/Jessica:
fardigheter ska bytas
mot kunskap

Efter diskussion om
kunskaper/fardighete
r ldamnade det till slut
lite oklart om vi
skulle byta till ordet
kunskaper, trots allt i
och med
korrelationen till
finskans till
tietotaito(Linder).

Ordet fardigheter
byts till kunskap!

10. Hur
fungerar det for
dig att ta hand
om din diabetes
i vardagen?

o Mycket bra

o Ganska bra

0 Ganska daligt
o Mycket daligt

10. Hur klarar
du av att skota
din diabetes i din
vardag?

0 Mycket bra
[0 Ganska bra
[0 Ganska daligt
O Mycket daligt

Klarar av att skota: Se
tidigare kommentarer
om ’skdta’. Osiker pé:
fungerar vs klarar av.
"Fungerar’ ligger
narmare capabilty, att
’klarar av’ ev. dr mer
ett fixt m&l? A andra
sidan inleds det med ett
*hur’. Viardefullt att
hora era tankar.
Vardagen/din vardag,
bada skulle kunna
funka pa svenska. Helt
ok. Janeth/Jessica: den
svenska versionen
borde fungera dven pa
finlandssvenska.

Lat "klarar av att
skota" sta kvar i
fraga 10 och 11 utan
att byta till
"fungerar" iom OK
vid motet

11. Hur
fungerar det for
dig att ta hand
om din diabetes
nar dina vanliga
rutiner ar svara
att folja?

o Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

11. Hur klarar
du av att skota
din diabetes nar
dina vanliga
rutiner ar svara
at folja?

[0 Mycket bra

[0 Ganska bra

[0 Ganska daligt
[0 Mycket daligt

Skota, se kommentar
fraga 10.

Janeth/Jessica: Bra
dverséttning.

Se kommentar ovan,
pa fraga 10

12. Hur far du
det att fungera
med att ata pa

12. Hur lyckas
du med att ata
pa ett satt som

Fungera vs. lyckas. Se
kommentarer fraga 10.
Lyckas - kan det pa

Lat fraga 12 och 13
med "lyckas du" och
" anser att" sta kvar
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ett satt som du
tror ar bra for
just dig?

0 Mycket bra

o Ganska bra

0 Ganska daligt
o Mycket délig

du anser att ar
bra for dig?

0 Mycket bra
[0 Ganska bra
[0 Ganska daligt
[0 Mycket daligt

nagot vis vara kopplat
till ett fixt mal? Ar
anser mer av att
“tycka’, vilket dr en
skillnad frén ’tror’. Det
kan vara sa att en inte
ar riktigt saker pa vad
som ar bra for en sjélv.
Men har kanske det ar
en spraklig skillnad i
finlandssvenskan?
Janeth/Jessica: Bra
Oversattning

icke oméandrad iom
OK vid motet

13. Hur far du
det att fungera
med att rora pa
dig s& mycket
som du tror ar
bra for just dig?
o Mycket bra

o0 Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt

13. Hur lyckas
du med att
motionera sa
mycket som du
anser att ar bra
for dig?

0 Mycket bra
[0 Ganska bra

[0 Ganska daligt
O Mycket daligt

Fungera vs. lyckas, se
fraga 12. Motionera:
vi valde ’rora pé dig’
eftersom motionera’
kan vara nagot annat,
mer at ’att
trdna/idrotta’, kanske
nagot som kraver
ombyte. 'Rora pé sig’
ar bredare och kan
inkludera traning, men
kan ocksa inkludera
rorelse som yoga och
vardagsmotion som att
ga till butiken istéllet
for att ta bil etc. En
person med ett yrke
med mycket rorelse ror
sig kanske alldeles
tillrackligt utan att for
den skull motionera,
medan en med
stillasittande arbete och
fritid utdver 3
intensivpass i veckan
ror sig for lite. Anser,
se fraga 12.
Janeth/Jessica: Bra
Oversattning

Se kommentar ovan
pa fraga 12. Ordet
"motionera" byttes
till "réra pa dig" i
fraga 13, enligt
motets beslut

Fragor om
hinder

Fragor om
hinder

14. Hindrar din
diabetes dig fran
att gora det du

14. Hindrar din
diabetes dig fran
att gora det du
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vill?

0 Mycket sillan
eller aldrig

0 Ganska séllan
0 Ganska ofta

0 Mycket ofta

vill?

0 Mycket sdllan
eller aldrig

0 Ganska séllan
o Ganska ofta
0 Mycket ofta

eller alltid eller alltid

15. Ar din 15. Ar din - -
diabetes ett diabetes ett

hinder i hinder i

umganget med
familj, vanner
och andra?

o Mycket sillan
eller aldrig

o Ganska sallan
o Ganska ofta
o Mycket ofta
eller alltid

umganget med
familj, vanner
och andra?

o Mycket sdllan
eller aldrig

0 Ganska séllan
o Ganska ofta
o Mycket ofta
eller alltid

16. Hur ofta ar
du hindrad fran
att gora det du
vill for att ditt
blodsocker ar
for lagt?

o Mycket sillan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

16. Hur ofta
hindrar ett for
lagt blodsocker
dig fran att gora
det du vill?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o0 Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

Vi hade i en tidigare
version en variant som
liknade den
finlandssvenska
andringen, men
andrade till hur var
version ser ut nu under
processen med
kognitiva intervjuer.
Argument: Vi vill
tydligg0ra att vi ar ute
efter frekvens av hinder
pga. lagt blodsocker,
inte hur manga ganger
man upplevt det laga
blodsockret som ett
hinder i forhallande till
de ganger man haft lagt
blodsocker. Vad jag
kan se finns risk for
samma problem med
den finlandssvenska
andringen. Formulering
har inte andrats for
fraga 18, som har
samma tanke men
fokus pa svangande
blodsocker. Alltsa kan

L&t fraga 16 och 17
sta kvar utan andring
iom OK vid motet
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formulering i sig
fungera?

17. Hur ofta ar
du hindrad fran
att gora det du
vill for att ditt
blodsocker ar
for hogt?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

17. Hur ofta
hindrar ett for
hogt blodsocker
dig fran att gora
det du vill?

O Mycket séllan
eller aldrig

[1 Ganska séllan
[0 Ganska ofta
00 Mycket ofta
eller alltid

Liknande som fraga 16.

Vi andrade under
processen med
kognitiva intervjuer for
att tydliggora att vi ar
ute efter hur ofta BS &r
sa hogt att det &r
hindrande, inte om BS
ar hindrande av de
ganger det ar for hogt.
Alltsa samma risk som
for fraga 16.

Se kommentar ovan,
pa fraga 16.

18. Hur ofta ar
du hindrad fran
att gora det du
vill for att ditt
blodsocker
svanger mellan
att vara hogt
och lagt?

o Mycket sillan
eller aldrig

o Ganska séllan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

18. Hur ofta ar
du hindrad fran
att géra det du
vill for att ditt
blodsocker
svanger mellan
att vara hogt och
lagt?

o Mycket sdllan
eller aldrig

o Ganska sillan
o Ganska ofta

o Mycket ofta
eller alltid

Fragor om stod
fran andra

Fragor om stod
fran andra

19. Hur bra stéd
for att ta hand
om din diabetes
far du fran
familj, vanner
och andra som
star dig nara?
Om du inte vill
ha eller inte
behdver nagot
stod, kryssa “Inte
aktuellt”.

o Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska déligt

19. Hur bra stéd
I att skota din
diabetes far du
av familj, vanner
och andra
narstaende?
Kryssa i ”Inte
aktuellt” ifall du
inte vill ha eller
inte behdver stdd.
0 Mycket bra

[0 Ganska bra

[0 Ganska daligt
[0 Mycket daligt
[0 Inte aktuellt

Skota, se tidigare
kommentarer.
Narstaende: bor vara
ok Prepositioner ok.

Kursiverad anvisning:

helt ok.

Kursivering av
svarsalternativ ’Inte
aktuellt’: Inte
rekommenderat enligt
metodbok SCB
(Statiska centralbyran).
Personligen osaker pa
vilken betydelse det
har. Galler alla fragor

"Narstaende" till
"andra som star dig
nara" andrades iom
bredare slaktskap
enligt motet.

Kursiva "inte
aktuellt™ andrades i
svarsalternativet till
rak stil i varje fraga
19 -21, 24 - 29 och
31 - 33 men lat
kursiva stilen sta i
sjalva
frageanvisningen
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o Mycket daligt
O Inte aktuellt

dér detta anvands.
Janeth/Jessica: Bra

20. Hur bra stod
for att ta hand
om din diabetes
far du fran
andra personer
som du moter i
din vardag? Vi
syftar pa
bekanta,
arbetskamrater
och andra. Om
du inte vill ha
eller inte behdver
nagot stod,
kryssa "Inte
aktuellt”.

o Mycket bra

o0 Ganska bra

o Ganska déligt
o Mycket daligt
o Inte aktuellt

20. Hur bra stod
I att skota din
diabetes far du
av andra
personer som du
moter i
vardagen? Dvs.
bekanta,
arbetskompisar
och andra.
Kryssa i "Inte
aktuellt” ifall du
inte vill ha eller
inte behodver stod.
0 Mycket bra

[0 Ganska bra

[0 Ganska daligt
O Mycket daligt
O Inte aktuellt

Skota, se tidigare
kommentarer.
Prepositioner ok.

Dvs., undvika
forkortningar?
Arbetskompisar?

Kursiverad anvisning:

helt ok Janeth/Jessica:
ok, men andra fran
arbetskompis till
arbetskamrater

"dvs" andrades till
"sa som" och
"arbetskompis" till
"arbetskamrat"

21. Hur bra stod
for att ta hand
om din diabetes
far du fran
andra som ocksa
har diabetes?
Om du inte vill
ha eller inte
behdver nagot
stod, kryssa “’Inte
aktuellt”.

o Mycket bra

o Ganska bra

o Ganska daligt
o Mycket daligt
o Inte aktuell

21. Hur bra stod
I att skota din
diabetes far du
av andra som
ocksé har
diabetes? Kryssa
i ”’Inte aktuellt”
ifall du inte vill ha
eller inte behdver
stod.

0 Mycket bra

[J Ganska bra

[0 Ganska daligt
[0 Mycket daligt
O Inte aktuellt

Skota, se tidigare
kommentarer.
Prepositioner ok.

Kursiverad anvisning:

helt ok

DEL 2-Om hur
diabetesvarden
stodjer dig i att
ta hand om din
diabetes

DEL 2-Om hur
diabetesvarden
stodjer dig i att
ta hand om din
diabetes

I finska versionen
byts ordet
omahoito/egenvard
till diabeteshoito for
samstammighet
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Fragor om stéd
fran
diabetesvarden

Fragor om stéd
fran
diabetesvarden

Diabeteshoito i
finska versionen

22. Far du det
stod du behover
fran
diabetesvarden?
o Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte s ofta

o Nej, aldrig

22. Far du det
stdd du behover
fran
diabetesvarden?
o Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

Diabeteshoito i
finska versionen

23. Ar det l4tt
att fa kontakt
med
diabetesvarden
nar du behdver
hjalp med din
diabetes?

o Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte s ofta
o Nej, aldrig

23. Ar det latt att
fa kontakt med
diabetesvarden
nar du behover
hjalp med din
diabetes?

o Ja, alltid

O Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

Diabeteshoito i
finska versionen

24. Far du
komma till
sjukskoterska
for din diabetes
sa ofta som du
tycker att du
behdver? Om du
inte gar hos
sjukskoterska for
din diabetes,
kryssa ”Inte
aktuellt”.

O Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

O Inte aktuellt

24. Far du
komma till
diabetesskotaren
s& ofta som du
anser att du
behover? Kryssa
1 ’Inte aktuellt”
ifall du inte gar
hos en
diabetesskotare.
1 Ja, alltid

1 Ja, oftast

[J Nej, inte sa
ofta

[0 Nej, aldrig

[0 Inte aktuellt

Diabetesskotaren
torde vara ok.

Kursiverad anvisning:
helt ok

Janeth/Jessica om
diabetesskotaren: ok

25. Far du
komma pa en tid
som passar dig
nar du ska till
sjukskoterska
for din diabetes?
Om du inte gar

25. Far du
komma till
diabetesskodtaren
vid en tidpunkt
som passar dig?
Kryssa i ”Inte
aktuellt” ifall du

Diabetesskdtaren
torde vara ok.

Tidpunkt, se fraga 28
dar formulering inte
andrats.

Har andring till: Far
du komma pa en tid
som passar dig nar
du ska till
diabetesskotare for
din diabetes?
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hos sjukskoterska
for din diabetes,
kryssa “’Inte
aktuellt”.

o Ja, alltid

O Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

0 Inte aktuell

inte gar hos en
diabetesskotare.

1 Ja, alltid

[ Ja, oftast

[J Nej, inte sa
ofta

I Nej, aldrig
O Inte aktuellt

Kursiverad anvisning:
helt ok

Janeth/Jessica (om
tidpunkt?): den svenska
formuleringen kan vara
kvar

26. Far du, om
du vill, traffa
samma
sjukskoterska
vid besoken for
din diabetes?
Om du inte gar
hos sjukskoterska
for din diabetes,
kryssa "Inte
aktuellt”.

o Ja, alltid

O Ja, oftast

o Nej, inte sd ofta
o Nej, aldrig

0 Inte aktuellt

26. Far du, om
du vill, traffa
samma
diabetesskotare
vid besoken for
din diabetes? Om
du inte gar hos
diabetesskotare
for din diabetes,
kryssa "Inte
aktuellt”.

1 Ja, alltid

1 Ja, oftast

[J Nej, inte sa
ofta

[ Nej, aldrig

[ Inte aktuellt

Diabetesskotare torde
vara ok

Kursiverad anvisning:
helt ok

27. Far du
komma till
lakare for din
diabetes sa ofta
som du tycker
att du behover?
Om du inte gar
hos lakare for din
diabetes, kryssa
”Inte aktuellt”.

o Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

o Inte aktuellt

27. Far du
komma till
lakare for din
diabetes sa ofta
som du kanner
att du behdver?
Kryssa i ”Inte
aktuellt” ifall du
inte gar hos en
lakare for din
diabetes.

1 Ja, alltid

1 Ja, oftast

[ Nej, inte sa
ofta

(1 Nej, aldrig

[0 Inte aktuellt

Tycker vs kanner?
Kursiverad anvisning:
helt ok.

"Kéanner" far sta kvar
istallet for "tycker"

28. Far du
komma pa en tid
som passar dig

28. Far du
komma pa en tid
som passar dig

Jamfor fraga 25 dar
formulering andrats,
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nar du ska till
lakare for din
diabetes? Om du
inte gar hos
lakare for din
diabetes, kryssa
”Inte aktuellt”.

O Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte s ofta
o Nej, aldrig

o Inte aktuellt

nar du ska till
lakare for din
diabetes? Kryssa
1 ’Inte aktuellt”
ifall du inte gar
hos en lakare for
din diabetes.

1 Ja, alltid

1 Ja, oftast

[J Nej, inte sa
ofta

O Nej, aldrig

O Inte aktuellt

men inte har. VVarfor
skillnad?

Kursiverad anvisning:
helt ok.

29. Far du, om
du vill, traffa
samma lakare
vid besdken for
din diabetes?
Om du inte gar
hos lakare for din
diabetes, kryssa
”Inte aktuellt”.

o Ja, alltid

O Ja, oftast

o Nej, inte sé ofta
o Nej, aldrig

o Inte aktuellt

29. Far du, om
du vill, traffa
samma lakare
vid besoken for
din diabetes?
Kryssa i ’Inte
aktuellt” ifall du
inte gar hos en
lakare for din
diabetes

O Ja, alltid

[ Ja, oftast

(I Nej, inte sa
ofta

O Nej, aldrig

O Inte aktuellt

Kursiverad anvisning:
helt ok.

30. Far du prata
om det som ar
viktigt for dig
vid besoken for
din diabetes?

o Ja, alltid

o Ja, oftast

o Nej, inte s ofta
o Nej, aldrig

Far du prata om
det som ar
viktigt for dig
under
diabetesbesoken
1 Ja, alltid

] Ja, oftast

(I Nej, inte sa
ofta

Diabetesbesoken?
Janeth/Jessica: andra
till svenska versionen

Andrades till
ursprungliga
versionen: bort med
"under besoken" och
istallet "vid bestken
for din diabetes"

0 Nej, aldrig
Fragor om Fragor om Diabetesmaterial? Se
hjalpmedel och | diabetesmaterial | nedan fraga 31
medicinsk och medicinsk

behandling

behandling
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31. Hur n6jd ar
du med de
hjalpmedel du
har for att mata
ditt
sockervarde?
Om du inte har
nagra hjalpmedel
for att méta
sockervarde,
kryssa “’Inte
aktuellt”.

o Mycket nojd

0 Ganska ngjd

0 Inte s& nojd

o Inte alls n6jd
o Inte aktuellt

31. Hur nojd ar
du med de
diabetesmaterial
du har for att
mata ditt
blodsockervarde
? Kryssa i ’Inte
aktuellt” ifall du
inte har nagot
diabetesmaterial
for métning av
blodsockret.

0 Mycket nojd
[0 Ganska ngjd
O Inte sa nojd

O Inte alls ngjd

O Inte aktuellt

Diabetesmaterial? Vi
valde hjalpmedel som
ar ganska brett, vilket
kan fa respondenten att
kanske bara tanka pa
sjalva mataren, eller, att
ocksa tanka in andra
hjalpmedel, ex.
blodprovstagare och
lancetter. Visst
inkluderar
’diabetesmaterial’
ocksa detta bredare
perspektiv?
Blodsockervarde — Vi
valde att anvanda
sockervérde for att
dverkomma ev.
skillnader i vad som
mats nu och framéver
(vavnadssocker, socker
iurin...) Kursiverad
anvisning: helt ok.
Janeth/Jessica om
diabetesmaterial: kan
vara

Diabetesmaterial far
sta kvar, efter
diskussion

"Blodsockervarde"
andrades till
"sockervarde" och
likasa verensokerin
till sokerin i finska
versionen i fraga 31

32. Hur nojd ar
du med de
hjalpmedel du
har for att ta
insulin (till
exempel
insulinpenna
eller
insulinpump)?
Om du inte tar
insulin, kryssa
”Inte aktuellt”.
o Mycket n6jd
o Ganska n6jd
0 Inte sa n6jd
o Inte alls nojd
O Inte aktuellt

32. Hur nojd ar
du med det
diabetesmaterial
du har for att ta
insulin (till
exempel
insulinpenna
eller
insulinpump)?
Kryssa i ”Inte
aktuellt” ifall du
inte tar insulin.

0 Mycket néjd
[0 Ganska nojd
O Inte sa nojd
O Inte alls n6jd
O Inte aktuellt

Kursiverad anvisning:
helt ok

Janeth/Jessica om
diabetesmaterial: kan
vara ratt

33. Hur nojd ar
du med den
lakemedelsbeha
ndling du har?

33. Hur ngjd ar
du med den
lakemedelsbehan
dling du har?

Tar vs. anvander?
Kursiverad anvisning:
helt ok

"Anvander" andrades
till "tar”
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Fragan avser
alla lakemedel
du tar. Om du
inte tar nagra
lakemedel, kryssa
“Inte aktuellt”.
o Mycket nojd
0 Ganska n6jd
0 Inte sé nojd
0 Inte alls nojd
0 Inte aktuellt

Fragan avser
alla lakemedel
du anvander.
Kryssa i ”Inte
aktuellt” ifall du
inte anvander
lakemedel.

0 Mycket n6jd
[0 Ganska ngjd
I Inte sa nojd

O Inte alls n6jd

O Inte aktuell
Tack for Din Inte enligt Vi later sta!
medverkan! rekommendationer fran

SCB, men jag tror inte
det paverkar
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Bilaga 3

Kysely Sinulle, jolla on diabetes

Tassa kyselyssa on kaksi osaa. Ensimmainen osa kasittelee vointiasi miten sinulla sujuu
diabeteksesi kanssa. Toinen osa kasittelee sitd, kuinka terveydenhuolto ja diabeteksen
hoitopaikkasi tukee Sinua diabeteksen omahoidossa.

Tee ndin:

- Rastita se vastausvaihtoehto, joka parhaiten kuvaa Sinun ndkemystdsi

- Viisi ensimmdistd kysymystd kdsittelee miten sinulla on mennyt viimeisten
neljén viikon aikana. Kaikki muut kysymykset koskevat téimdnhetkistd
tilannettasi.

OSA | — Kuinka Sina voit ja miten sinulla menee diabeteksesi kanssa

Vointiisi liittyvdt kysymykset

1. Kuinka olet yleisesti voinut viimeisten neljan viikon aikana?
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti

O Erittdin huonosti

2. Miten olet nukkunut viimeisten neljan viikon aikana?
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
0 Melko huonosti

O Erittdin huonosti
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3. Oletko tuntenut olosi alakuloiseksi viimeisten neljan viikon aikana?
[ Hyvin harvoin tai ei koskaan

[ Melko harvoin
0 Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan

4. Onko tuntunut raskaalta sairastaa diabetesta viimeisten neljan viikon aikana?
L] Hyvin harvoin tai ei koskaan

[ Melko harvoin
O Melko usein

[J Hyvin usein tai koko ajan

5. Miten olet jaksanut hoitaa diabetestasi viimeisten neljan viikon aikana?
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti

O Erittdin huonosti

Kysymyksid huolista

6. Huolestuttaako sinua, ettad verensokerisi laskee lilan matalalle?

L] Hyvin harvoin tai ei koskaan
1 Melko harvoin
1 Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan



7. Huolestuttaako sinua, ettad verensokerisi on liian korkealla?
[ Hyvin harvoin tai ei koskaan

[ Melko harvoin
0 Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan

8. Huolestuttaako sinua, etta diabeteksesi voi aiheuttaa muita sairauksia tai
vaurioita elimist60si?
[ Hyvin harvoin tai ei koskaan

0 Melko harvoin
[ Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan

Kysymyksid, jotka koskevat mahdollisuuksiasi hoitaa diabetestasi
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9. Miillaisiksi koet valmiutesi hoitaa diabetestasi?
L1 Erittain hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti

O Erittdin huonosti

10. Miten diabeteksesi hoitaminen sujuu arjessasi?
L] Erittain hyvin

1 Melko hyvin
0 Melko huonosti

O] Erittdin huonosti
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11. Miten diabeteksesi hoitaminen sujuu sinulta silloin kun tavallisia rutiinejasi on
vaikea noudattaa?
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
0 Melko huonosti

O Erittdin huonosti

12. Miten onnistut syomaan tavalla, joka mielestasi on paras juuri sinulle?
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti

O Erittdin huonosti

13. Miten onnistut lilkkkumaan niin paljon kuin uskot olevan hyvaksi juuri sinulle?
L] Erittain hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti

O Erittdin huonosti

Kysymyksid esteistd

14. Estadko diabeteksesi sinua tekemasta mita haluat?

L] Hyvin harvoin tai ei koskaan
1 Melko harvoin
] Melko usein

1 Hyvin usein tai koko ajan
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15. Aiheuttaako diabetes esteitad kanssakdymiselle perheen, ystdvien ja muiden
kanssa?

L] Hyvin harvoin tai ei koskaan
1 Melko harvoin
1 Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan

16. Miten usein et voi tehdd haluamaasi asiaa, koska verensokerisi on lilan matala?
[ Hyvin harvoin tai ei koskaan

0 Melko harvoin
O Melko usein

L1 Hyvin usein tai koko ajan

17. Miten usein et voi tehdd haluamaasi asiaa, koska verensokerisi on liian korkea?
L] Hyvin harvoin tai ei koskaan

] Melko harvoin
0 Melko usein

[J Hyvin usein tai koko ajan

18. Miten usein et voi tehdd haluamaasi asiaa, koska verensokerisi heittelee
korkean ja matalan valilla?
L] Hyvin harvoin tai ei koskaan

0 Melko harvoin
] Melko usein

1 Hyvin usein tai koko ajan
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Kysymyksid muilta saadusta tuesta

19. Miten hyvaa tukea saat diabeteksesi hoitamiseen perheeltd, ystaviltad ja muilta
laheisilta? Mikdli et halua tai et tarvitse tukea, rastita “Ei ajankohtaista”
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
[ Melko huonosti
O Erittdin huonosti

L1 Ei ajankohtaista

20. Miten hyvaa tukea saat diabeteksesi hoitamiseen muilta arjessa kohtaamiltasi
henkil6ilta? Tarkoitamme tuttuja, tyékavereita ja muita.
Mikdli et halua tai et tarvitse tukea, rastita “Ei ajankohtaista”
L] Erittdin hyvin

1 Melko hyvin
O Melko huonosti
O Erittdin huonosti

L1 Ei ajankohtaista

21. Miten hyvaa tukea saat diabeteksesi hoitamiseen toisilta diabetesta
sairastavilta? Mikdli et halua tai et tarvitse tukea, rastita ”Ei ajankohtaista”
L1 Erittain hyvin

1 Melko hyvin
0 Melko huonosti
O Erittdin huonosti

Ei ajankohtaista
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OSA 2 - Kuinka terveydenhuolto tukee sinua diabeteksen omahoidossa/
Miten diabeteshoito tukee sinua diabeteksesi hoitamisessa

Kysymyksid terveydenhuollon antamasta tuesta

22. Saatko tarvitsemasi tuen terveydenhuollosta/diabeteshoidosta?
L1 Kyllg, aina

L1 Kylld, useimmiten
L] Ei, en kovin usein

O Ei, en koskaan

23. Onko sinun helppoa saada yhteys hoitopaikkaan/diabeteshoitoon, kun tarvitset
apua diabeteksen kanssa?
L1 Kyllg, aina

L1 Kylld, useimmiten
[ Ei kovin usein

[ Ei koskaan

24. Paasetko diabeteshoitajalle diabeteksesi vuoksi niin usein kuin koet
tarpeelliseksi?
Mikdli et kdy diabeteshoitajalla diabetesasioissasi, rastita “Ei ajankohtaista”

L1 Kyllg, aina

L1 Kylla, useimmiten
L1 En kovin usein

[1 En koskaan

(1 Ei ajankohtaista
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25. Paasetko diabeteshoitajalle sinulle sopivana ajankohtana?
Mikdli et kdy diabeteshoitajalla, rastita ”Ei ajankohtaista”
L1 Kyllg, aina

L1 Kylld, useimmiten
] En kovin usein
] En koskaan

L1 Ei ajankohtaista

26. Paasetko halutessasi samalle diabeteshoitajalle diabeteskaynneilla?
Mikdli et kdy diabeteshoitajalla, rastita “Ei ajankohtaista”
L1 Kyllg, aina

L1 Kylla, useimmiten
O En kovin usein
O En koskaan

L1 Ei ajankohtaista

27. Paasetko laakarille diabeteksen vuoksi niin usein kuin koet tarpeelliseksi?
Mikdli et kdy lddkdrillé diabeteksesi vuoksi, rastita “Ei ajankohtaista”
L Kyllg, aina

L1 Kylla, useimmiten
] En kovin usein
[ En koskaan

L1 Ei ajankohtaista

28. Paasetko ladkarille diabetesasioissa sinulle sopivana ajankohtana?
Mikdli et kdy lddkdrillé diabetesasioissasi, rastita “Ei ajankohtaista”

L1 Kylla, aina

[1 Kylla, useimmiten
L] En kovin usein

[] En koskaan

(1 Ei ajankohtaista



29. Paasetko halutessasi samalle ldakarille diabeteskaynneilldsi?
Mikdli et kdy Iddkdrilld diabetesasioissasi, rastita “Ei ajankohtaista”

L1 Kyllg, aina

L1 Kylla, useimmiten
L1 En kovin usein

L1 En koskaan

L1 Ei ajankohtaista

30. Saatko puhua sinulle tarkeista asioista diabeteskaynneilla?
L1 Kyllg, aina

L1 Kylla, useimmiten
O En kovin usein

[ En koskaan

Kysymyksid hoitotarvikkeista léddketieteellisestd hoidosta
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31. Kuinka tyytyvdinen olet kdytossasi oleviin sokerin mittausvalineisiin?
Jollei sinulla ole verensokerin mittausvdlineitd rastita “Ei ajankohtaista”

L] Erittdin tyytyvadinen

1 Melko tyytyvainen

L1 En kovin tyytyvainen

L1 En lainkaan tyytyvdinen

L1 Ei ajankohtaista
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32. Kuinka tyytyvdinen olet kdytossasi oleviin insuliinin annosteluvilineisiin
(esimerkiksi insuliinikyna tai insuliinipumppu)?
Ellet kéytd insuliinia rastita “Ei ajankohtaista”
L] Erittain tyytyvdinen

L1 Melko tyytyvainen
L1 En kovin tyytyvainen
L1 En lainkaan tyytyvdinen

L1 Ei ajankohtaista

33. Kuinka tyytyvdinen olet saamaasi ladkehoitoon? Kysymys koskee kaikkia
kayttamiasi laakkeita. Jos et kdytd lddkkeitd, rasti “Ei ajankohtaista”.
L] Erittdin tyytyvdinen

[ Melko tyytyvadinen
L1 En kovin tyytyvdinen
L1 En lainkaan tyytyvdinen

L1 Ei ajankohtaista

Kiitos osallistumisestasi
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Bilaga 4

Enkat till dig som har diabetes

Den har enkaten har tva delar. Den forsta delen handlar om hur du mar och hur du har
det med din diabetes. Den andra delen handlar om hur diabetesvarden stddjer dig i att
skota din diabetes.

Go6r sa hdr:

- Kryssa i det svarsalternativ som stimmer bdst 6verens med din uppfattning
- De fem forsta frdgorna handlar om hur du haft det de senaste fyra veckorna. Alla
andra fragor gdller hur du har det just nu

DEL 1 — Om hur du mar och hur du har det med din diabetes

Fragor om hur du mar

1.Hur har du matt rent allmént de senaste fyra veckorna?

L1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

2.Hur har du sovit de senaste fyra veckorna?
1 Mycket bra
[ Ganska bra
[1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

3.Har du ként dig nedstamd de senaste fyra veckorna?
1 Mycket séllan eller aldrig
[ Ganska sallan
L] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid

4.Har det kénts jobbigt att ha diabetes de senaste fyra veckorna?
1 Mycket séllan eller aldrig
[] Ganska sallan
[] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid
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5.Hur har du orkat ta hand om din diabetes de senaste fyra veckorna?
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
L1 Mycket daligt

Fragor om oro

6.0roar du dig for att fa for 1agt blodsocker?
1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

7.0roar du dig for att ditt blodsocker ligger for hogt?
1 Mycket sallan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

8.0roar du dig for att din diabetes kan orsaka andra sjukdomar eller skador pa din
kropp?

1 Mycket séllan eller aldrig

[ Ganska sallan

[ Ganska ofta

L1 Mycket ofta eller alltid

Fragor om dina mdéjligheter att skéta om din diabetes

9.Hurdana kunskaper upplever du att du har for att skota din diabetes?
1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daliga
1 Mycket daliga
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10.Hur klarar du av att skéta din diabetes i din vardag?
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
L1 Mycket daligt

11.Hur klarar du av att skéta din diabetes nar dina vanliga rutiner &dr svara att folja?
L1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

12.Hur lyckas du med att dta pa ett sitt som du anser att ar bra for dig?
1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

13.Hur lyckas du med att rora pa dig sa mycket som du anser att ar bra for dig?
1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt

Fragor om hinder

14.Hindrar din diabetes dig fran att géra det du vill?
1 Mycket séllan eller aldrig
[ Ganska sallan
L] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid
15.Ar din diabetes ett hinder i umginget med familj, vinner och andra?
1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan
] Ganska ofta
1 Mycket ofta eller alltid
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16.Hur ofta hindrar ett for lIagt blodsocker dig fran att gora det du vill?
L1 Mycket sallan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

17.Hur ofta hindrar ett for hogt blodsocker dig fran att gora det du vill?
L1 Mycket sallan eller aldrig
L] Ganska sallan
L] Ganska ofta
L1 Mycket ofta eller alltid

18.Hur ofta dr du hindrad fran att gora det du vill for att ditt blodsocker svinger mellan
att vara hogt och lagt?

L1 Mycket séllan eller aldrig
L] Ganska sallan

L] Ganska ofta

L1 Mycket ofta eller alltid

Fragor om stod fran andra

19.Hur bra stod i att skota din diabetes far du av familj, vinner och andra som star dig
nara? Kryssa i ”Inte aktuellt” ifall du inte vill ha eller inte behéver stéd.

1 Mycket bra
] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt
L] Inte aktuellt

20. Hur bra stod i att skota din diabetes far du av andra personer som du méter i
vardagen sasom bekanta, arbetskamrater och andra? Kryssa i ”Inte aktuellt” ifall du inte
vill ha eller inte behéver stod.

1 Mycket bra
L] Ganska bra
1 Ganska daligt
1 Mycket daligt
L] Inte aktuellt
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21.Hur bra st6d i att skota din diabetes far du av andra som ocksa har diabetes? Kryssa i
”Inte aktuellt” ifall du inte vill ha eller inte behéver stéd.

L1 Mycket bra
[l Ganska bra
1 Ganska daligt
L1 Mycket daligt
L Inte aktuellt
DEL 2 - Om hur diabetesvarden stodjer dig i att ta hand om din diabetes

Fragor om stdd fran diabetesvdrden

22. Far du det stod du behover fran diabetesvarden?
O Ja, alltid
O Ja, oftast
L1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

23. Ar det litt att fa kontakt med diabetesvarden niar du behéver hjilp med din
diabetes?

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
L1 Nej, aldrig

24.Far du komma till diabetesskotaren sa ofta som du anser att du behover? Kryssa i
”Inte aktuellt” ifall du inte gdr hos en diabetesskétare.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta

L1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

25.Far du komma pa en tid som passar dig nar du ska till diabetesskotare for din
diabetes? Kryssa i “Inte aktuellt” ifall du inte gar hos en diabetesskétare.

O Ja, alltid

[ Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta

L1 Nej, aldrig

[ Inte aktuellt
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26.Far du, om du vill, traffa samma diabetesskotare vid beséken for din diabetes?
Kryssa i “Inte aktuellt” ifall du inte gar hos en diabetesskotare.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

L1 Nej, inte sa ofta
[1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

27.Far du komma till Iakare for din diabetes sa ofta som du kdnner att du behéver?
Kryssa i “Inte aktuellt” ifall du inte gdr hos en Iédkare fér din diabetes.

[ Ja, alltid

O Ja, oftast

L1 Nej, inte sa ofta
[1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

28.Far du komma pa en tid som passar dig nar du ska till Iakare for din diabetes? Kryssa
i ”Inte aktuellt” ifall du inte gdr hos en Iékare for din diabetes.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta
(1 Nej, aldrig

L] Inte aktuellt

29.Far du, om du vill, traffa samma ldkare vid beséken for din diabetes? Kryssa i “Inte
aktuellt” ifall du inte gdr hos en ldkare fér din diabetes.

O Ja, alltid

O Ja, oftast

[1 Nej, inte sa ofta

L1 Nej, aldrig

L1 Inte aktuellt

30.Far du prata om det som &r viktigt for dig vid bes6ken for din diabetes?
O Ja, alltid
[ Ja, oftast
[1 Nej, inte sa ofta
[1 Nej, aldrig

Fragor om diabetesmaterial och medicinsk behandling
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31.Hur néjd ar du med de diabetesmaterial du har fér att mata ditt sockervarde? Kryssa
i ”Inte aktuellt” ifall du inte har ndgot diabetesmaterial fér mdtning av blodsockret.

1 Mycket nojd
L] Ganska nojd
L] Inte sa nojd

1 Inte alls nojd
L] Inte aktuellt

32.Hur néjd ar du med det diabetesmaterial du har for att ta insulin (till exempel
insulinpenna eller insulinpump)? Kryssa i “Inte aktuellt” ifall du inte tar insulin.

1 Mycket nojd
1 Ganska néjd
1 Inte sa nojd

L1 Inte alls nojd
L] Inte aktuellt

33.Hur nojd ar du med den ldkemedelsbehandling du har? Fragan avser alla likemedel
du anvander. Kryssa i ”Inte aktuellt” ifall du inte anvéinder likemedel.

1 Mycket nojd
1 Ganska néjd
1 Inte sa nojd

L1 Inte alls nojd
L1 Inte aktuellt

Tack for Din medverkan!



