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Forord

Gjennom vir profesjonsutdanning i psykologi ved UiT har vi utviklet en interesse for
fagomrédet klinisk helsepsykologi, sammenhengen mellom psykisk og fysisk helse, og
hvordan dette jobbes med i helsevesenet. I januar 2022 kontaktet vi forsteamanuensis Svein
Bergvik, som har god kompetanse innenfor klinisk helsepsykologi og kvalitativ metode, med
spersmél om han ensket & vere veileder for var hovedoppgave. Svein kom med forslaget om
a undersoke psykologiske aspekter ved diabetes. Vi syntes dette virket veldig interessant!
Svein satte oss i1 kontakt med diabetessykepleier Anders Ahlquist som ble vér biveileder.
Problemstillingen ble til etter samtaler med diabetessykepleierne pd Medisinsk poliklinikk pé
Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN), der de fortalte om hva de ensket & fa mer
kunnskap om, knyttet til psykologiske aspekter ved diabetes. Vi fikk muligheten til &
observere en dag med polikliniske konsultasjoner og delta i mater med diabetessykepleierne,
som var svert nyttig for & fi et innblikk 1 diabetesbehandlingen. Dette la et godt grunnlag for
gjennomforing av prosjektet.

Oppgaven ble til gjennom et tett samarbeid der vi begge deltok i alle faser av arbeidet,
som inkluderte litteratursek, rekruttering, datainnsamling, transkribering og analyse. Vi satt
sammen og skrev alle deler av oppgaven. Oppgaven ble skrevet i henhold til standard APA 7-
retningslinjer, med unntak av at det ble brukt annen type linjeavstand og avsnitt. Tabellene ble
plassert direkte i teksten og ikke som vedlegg. Dette for & skape mer flyt i oppgaven som vi
mener gker lesbarheten.

Vi ensker forst og fremst 4 takke alle deltakerne som delte sine erfaringer med oss.
Uten dere hadde ikke prosjektet veert mulig! En stor takk rettes til vér veileder Svein Bergvik
som har vaert en god stette for oss gjennom hele prosessen, og gitt oss konstruktive og nyttige
tilbakemeldinger. Vi vil ogsé takke spesialsykepleier Anders Ahlquist for hans engasjement
for prosjektet og verdifulle innspill. Takk ogsé til de andre diabetessykepleierne pa Medisinsk
poliklinikk ved UNN for deling av kunnskap og hjelp til rekruttering. Vi ensker ogsé a takke

Elisabeth Nordvik i Diabetesforbundet som var til stor hjelp i rekrutteringsprosessen.
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Sammendrag

Opplevelse av usikkerhet og bekymring knyttet til blodsukkerregulering er vanlig hos
personer med diabetes. Dette kan blant annet innebere bekymring for feling og
senkomplikasjoner og sosiale bekymringer. Formalet med studien var 4 underseke hvordan
personer med diabetes type 1 (DMT1) opplever usikkerhet og bekymring knyttet til
blodsukkerregulering, deres erfaringer med & mestre slik usikkerhet, og hvordan de opplever &
bli mett og ensker & bli mett av helsepersonell med sine bekymringer. Vi gjennomforte en
kvalitativ intervjustudie der ni voksne personer med DMT1 deltok. Datamaterialet ble
analysert i henhold til Malteruds systematiske tekstkondensering (STC). Dette resulterte i tre
hovedtemaer: 1. manglende helhetlig fokus i diabetesbehandlingen, 2. erfaring med
psykologhjelp i diabetesbehandlingen og 3. samhold og sosial stette som en viktig
mestringsstrategi. Funnene impliserer at helsepersonell ber ha et helhetlig fokus 1 mete med
pasientene og gi god informasjon om det psykiske aspektet i behandlingssituasjonen.
Psykologer ber vere del av diabetesbehandlingen, under forutsetning av at de har tilstrekkelig
diabeteskunnskap. Videre ber helsepersonell hjelpe diabetespasienter & komme i1 kontakt med
hverandre gjennom & informere om og tilby ulike gruppetilbud. Videre forskning ber utforske
hvordan gruppetilbud best ber organiseres i praksis, undersgke hvordan
psykologkompetansen kan nyttiggjeres pa best mulig mate, og utvikle intervensjoner for
inkludering av psykologen i diabetesbehandling.

Nokkelord: diabetes mellitus type 1, bekymring, tverrfaglig behandling, psykolog,

pasienterfaringer, intervjustudie
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Diabetes i et medisinsk perspektiv

Diabetes Mellitus er en gruppe kroniske sykdommer som kjennetegnes ved at kroppen
har manglende eller redusert evne til & produsere hormonet insulin. Insulin senker
blodsukkernivaet gjennom prosesser som flytter glukose fra blodet og over i cellene.
Ubehandlet diabetes forer dermed til forhayet blodsukkerniva (Jergensen, 2014, s. 83) .
Diabetes rammer rundt 5 % av befolkningen i Norge og er en av de vanligste
folkesykdommene (Stene & Gulseth, 2021). Det finnes flere typer diabetes-sykdommer.
Diabetes type 1 (DMT1) er en autoimmun sykdom der kroppens immunsystem bryter ned
betacellene 1 bukspyttkjertelen som produserer insulin. Dette medferer for lav eller manglende
insulinproduksjon. Det er derfor behov for & male og regulere blodsukkeret selv ved & injisere
insulin for 4 unnga forheyet blodsukker (Jorgensen, 2014, s. 83-87). Det finnes ulikt utstyr for
a male blodsukkernivaet og injisere insulin. Méling kan foregé ved & stikke seg i1 fingeren og
lese av resultatet pa et blodsukkerapparat, eller ved bruk av en sensor som kontinuerlig méler
glukoseverdier i vevet og sender disse til en mottaker. En alarm kan varsle nar blodsukkeret er
for hoyt eller lavt. For & injisere insulin brukes penn eller pumpe (Diabetesforbundet, 2022).

For a ha et godt regulert blodsukker ma man balansere mellom 4 unngé bade for hoye
og for lave blodsukkerverdier (Haug, 2017, s. 41-43). Blodsukkeret pavirkes i stor grad av
kosthold og fysisk aktivitet. Mengden karbohydrater man spiser vil pavirke hvor mye
blodsukkeret stiger, og fysisk aktivitet vil kunne redusere glukoseopptaket og stigningene
(Jorgensen, 2014, s. 85-87). Blodsukkernivéet pavirkes ogsd av mange andre faktorer som
alkohol, sevn, dagsform, tanker, folelser, stress, sosial stette og fysisk og psykisk helse, som
kan komplisere reguleringen ytterligere (Helsedirektoratet, 2021, s. 34-49). Blodsukkernivéet
oppgis 1 millimol per liter (mmol/l), der 1 mmol/I tilsvarer 0.9g/liter (Berge et al., 2019, s.
204). Hoyt blodsukkernivd, ogsa kalt hyperglykemi (over 11,1 mmol/l), vil pa sikt oke
risikoen for senkomplikasjoner som hjerte- og karsykdom, nedsatt nyrefunksjon, redusert syn
og redusert nervefunksjon (Berge et al., 2019, s. 205-206). Lavt blodsukkerniva, ogsé kalt
hypoglykemi (under 4 mmol/l), kan blant annet forekomme dersom man setter for mye
insulin. Hypoglykemi kan fore til en rekke ubehagelige symptomer som svette, skjelving,
hjertebank, kvalme, synsforstyrrelser og bevissthetstap, og i ytterste konsekvens kan dette
medfore alvorlige ulykker, hjerneskade og ded. Symptomer knyttet til lavt blodsukker kalles
for foling (Bjergaas, 2014, s. 119-127).

Det er ikke uvanlig & oppleve psykiske utfordringer knyttet til diabetes, og det er
pavist gkt forekomst av psykiske lidelser i denne pasientgruppen. Forekomsten av depresjon

er dobbelt sa hoy for personer med diabetes sammenliknet med resten av befolkningen, og
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forekomsten av angstlidelser er estimert & vare 20 % hoyere (Anderson et al., 2001; Smith et

al., 2013). Det er derfor viktig & se diabetes i et bredere helsepsykologisk perspektiv.

Diabetes i et helsepsykologisk perspektiv

Den biopsykososiale modellen er en forstdelsesmodell som vektlegger den gjensidige
relasjonen mellom biologiske, sosiale og psykologiske aspekter ved sykdommer (Engel,
1977). Den fysiske og psykiske helsen vér blir pavirket av bade kropp, tanker, folelser, sosial
stotte og levekdr, og samspillet mellom disse (Fjerstad, 2010, s. 42). A bruke det
biopsykososiale perspektivet som forstaelsesmodell for diabetes vil kunne vere et
hjelpemiddel for & ivareta kompleksiteten i problematikken som personer med diabetes kan
oppleve (Torgauten, 2011, s. 174).

Jon Haug er en foregangsmann innen diabetesfeltet i Norge. I sin
doktorgradsavhandling fra 2010 utviklet han Spesifisitetsteorien, hvor han fokuserer pa de
psykologiske forholdene ved diabetes. Psykologiske faktorer som felelser og tanker har stor
innvirkning pa insulinbehovet, og disse faktorene kan vere vanskelig & kontrollere og tilpasse
insulindosene til. Hvordan vi har det folelsesmessig pavirker mestring av
reguleringsoppgaven. Nar vi er i folelsesmessig ubalanse kan blodsukkeret bli mer ustabilt, pa
samme mate som et ustabilt blodsukker kan gjere oss mindre folelsesmessig stabile. Mestring
av diabetesrelaterte bekymringer og psykologiske utfordringer i dagliglivet vil dermed kunne
ha en positiv effekt pa bade etterlevelse av sykdommen og psykologisk velvaere (Haug,
2010).

Hos personer med diabetes mangler kroppens automatiske reguleringssystem som
produserer og regulerer insulin. For & mestre reguleringsoppgaven foreslar Haug (2010) at
man ber etablere et psykologisk behov for insulin styrt av tanker og folelser, altsd et
psykologisk reguleringssystem. Dette kan skapes ved a koble det 4 ta insulin med
psykologiske vaerebehov som behov for selvbevaring, selvaktualisering og personlig
virkeliggjoring. Nar insulintilferselen har fatt en personlig motiverende betydning har man
etablert et psykologisk behov. Hva som vil vaere betydningsfullt for & etablere et psykologisk
behov vil altsd vere individuelt (Haug, 2010, s. 105-142). Haug beskriver ogsa psykologiske
prosesser knyttet til etablering av mestringsstrategier for & handtere insulindoseringsfeil og
diabetiske senkomplikasjoner, samt metoder for & skille mellom diabetesspesifikke
psykologiske prosesser og andre ikke-diabetiske psykologiske problemer (Haug, 2010, s. 145-
186).
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Diabetesrelatert bekymring og usikkerhet

Mange med DMT1 opplever usikkerhet og bekymring knyttet til regulering av eget
blodsukker (Karlsen, 2011, s. 218). Bekymring viser til ukontrollerbare tanker og bilder som
vekker negative folelser. Kronisk sykdom kan vere en kilde til bekymringer for fremtiden og
mistillit til egen kropp, og slike bekymringer kan vare en betydelig tilleggsbelastning og
bidra til slitenhet og psykiske plager (Fjerstad, 2010, s. 166-167). Diabetes-stress (“diabetes
distress”) beskriver negative emosjonelle erfaringer som stammer fra bekymringer og frykt
knyttet til & leve med og regulere egen diabetes. Slikt stress anses ikke som en psykisk lidelse,
men heller som et emosjonelt aspekt ved det & ha diabetes (Fisher et al., 2014). Diabetes-
stress er vanlig, og kan vere en barriere for god livskvalitet og etterlevelse av sykdommen
(Skinner et al., 2019). Fisher og kolleger (2019) argumenterer for at diabetes-stress ber
adresseres og behandles i standard diabetesbehandling. Dette kan blant annet gjores ved a
informere om det psykiske aspektet ved diabetes, aktivt utforske pasientens perspektiv, bidra
til & utvikle og styrke mestring, jobbe med a navngi og validere folelser, og hjelpe pasienten
til & utvikle nye perspektiver.

Diabetes krever at en selv ma regulere eget blodsukker, noe som forutsetter oversikt
og kontroll over faktorene som pavirker blodsukkeret og insulinbehovet. Dette er en oppgave
man aldri kan ta seg ftri fra uansett livssituasjon eller belastninger (Berge et al., 2019, s. 2006).
A vare sin egen behandler kan oppleves krevende og fore til usikkerhet (Wilhelmsen-
Langeland, 2014, s. 235-239). Bekymring for senkomplikasjoner, frykt for foling og frykt for
negative konsekvenser 1 hverdagslivet er blant de mest rapporterte utfordringene blant
personer med diabetes (Abrahamsen, 2005).

Det er vanlig at personer med DMT1 opplever bekymringer for foling (Fisher et al.,
2019), noe som kan lede til uheldig unngéelsesatferd, som & ikke sette tilstrekkelig insulin, og
kontrollatferd, slik som overdreven méling av blodsukker (Torgauten, 2011, s. 188-189).
Bekymring for feling og ledsagende atferdsendringer kan bidra til darligere etterlevelse av
diabetessykdommen, som kan medfere forheyet blodsukkerniva og ekt risiko for
senkomplikasjoner, samt darligere livskvalitet (Berge et al., 2019, s. 209-210; Haug, 2010, s.
152-153). P4 sikt kan unngéelsesatferd og kontrollatferd bidra til utvikling og/eller
opprettholdelse av en mer generalisert angstlidelse eller blodsukkerméling preget av tvang
(Helsedirektoratet, 2021, s. 257-274).

Flere internasjonale studier har undersgkt fenomenet folingsangst (fear of
hypoglycemia), og identifisert risikofaktorer, drsaker og konsekvenser av slik engstelse (Al

Hayek et al., 2015; Irvine et al., 1992; Przezak et al., 2022; Wild et al., 2007). Relasjonen
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mellom folingsangst og etterlevelse av diabetes kan vare kompleks. Tidligere opplevelser av
foling bidrar til ekt frykt og atferdsendringer (Al Hayek et al., 2015; Wild et al., 2007). Det er
ogsa pavist heyere grad av bekymring blant personer med svingende og/eller lave
langtidsblodsukkerverdier, noe som kan indikere at for noen kan denne frykten vare adaptiv
(Irvine et al., 1992).

Bekymring for senkomplikasjoner er en av de sterste utfordringene for personer med
diabetes (Wagner & Tennen, 2007, s. 220). Informasjon om senkomplikasjoner, og
sammenhengen mellom langtidsblodsukkeret og risiko for & utvikle senkomplikasjoner
vektlegges gjerne i behandlingen. Vissheten om mulige komplikasjoner kan oppleves som en
vedvarende stressbelastning, og vurderinger opp mot risiko for senkomplikasjoner folger
personen med diabetes gjennom hele livet (Berge et al., 2019, s. 206; Haug, 2017, s. 164-
167). Fordi ndvarende blodsukkerniva kan pavirke fremtidig risiko, kan personer med
diabetes fa negative tanker og forestillinger om komplikasjoner lenge for eventuelle
komplikasjoner dukker opp (Haug, 2010, s. 104). Frykt for fremtidige komplikasjoner kan
fore til overdreven blodsukkermaling, noe som kan redusere livskvaliteten, og fore til
unngéelse og utbrenthet (Sage et al., 2008, s. 35).

En tysk studie viste at 34,5 % av personer med DMT1 rapporterte en hay frykt for
senkomplikasjoner. Ved sammenlikning med data pd den faktiske forekomsten av
senkomplikasjoner i diabetespopulasjonen, kom det frem at pasientene hadde overdrevne
bekymringer for senkomplikasjoner. Artikkelforfatterne argumenterer for viktigheten av &
informere om forekomsten og risikoen for senkomplikasjoner for & hjelpe pasientene med 4 fa
mer realistiske estimater av risiko. Dette vil muligens kunne bidra til & redusere overdreven
bekymring for senkomplikasjoner (Arend et al., 2019).

Samfunnet har forventninger om at vi alle tar ansvar for egen helse og kropp. Personer
med kronisk sykdom kan oppleve skam knyttet til at man ikke klarer & ivareta egen kropp
godt nok (Fjerstad, 2010, s. 138-142). En norsk studie fant at personer med kronisk sykdom
opplevde skam over & vere til bry for andre, & veere avhengig av hjelp fra andre og & ikke
klare & std 1 arbeid (Fjerstad et al., 2020). I en amerikansk studie rapporterte majoriteten av
personer med diabetes at de opplevde stigma knyttet til det & ha diabetes, spesielt de med hoyt
langtidsblodsukker og selvrapportert darligere blodsukkerkontroll. Stigmaet forte til folelser
av skam, skyld og flauhet hos 38 % av deltakerne med DMT1 (Liu et al., 2017).
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Mestring av bekymring og usikkerhet

Personer med DMT1 har ulike méter & mestre usikkerhet knyttet til
blodsukkerregulering pa. Kontroll- og unngaelsesatferd kan vaere gode mestringsstrategier pa
kort sikt, men pa lang sikt kan slik atferd bidra til & opprettholde bekymringer og engstelse
(Torgauten, 2011, s. 188-189). Fordi personer med darligere blodsukkerkontroll tenderer til &
oppleve mer bekymring (Irvine et al., 1992), kan man anta at gkt mestring av
reguleringsoppgaven kunne bidra til mindre diabetesbekymring. I tillegg til 4 etablere et
psykologisk behov for insulin, forklart i Haugs spesifisitetsteori, er kunnskap, stabil
motivasjon og sosial stette viktige hjelpemidler for & mestre reguleringsoppgaven (Haug,
2017, s. 62-63).

Informasjon om hvordan psykologiske faktorer pavirker reguleringsoppgaven blir
viktig for & gi personer med diabetes okt kunnskap, som kan bidra til bedre forstaelse av egen
sykdom. Det er pavist at intervensjoner med fokus pa informasjon og opplearing om det
psykiske aspektet ved diabetes (psykoedukasjon) bidrar til redusert diabetes-stress (Sturt et
al., 2015). Helsepersonell har en viktig rolle i & formidle slik informasjon for 4 eke
pasientenes kunnskap og forstielse. Tilegnelse av kunnskap og lering kan ogsé skje via
deltakelse i ulike sosiale fellesskap, og mange opplever at slike fellesskap er viktig for
mening og identitet (Bldka & Hanestad, 2002, s. 89-90). Diabetesforbundet gir stotte og
veiledning til personer med diabetes, og er gjennom kurs, treninger og sosiale arrangementer,
en arena for 4 mote andre med sykdommen (Diabetesforbundet, u.4.). A inng i fellesskap og
motta stette fra andre med diabetes (peer support) kan bidra til & lindre folelsen av ensomhet
med sykdommen, skape folelse av tilherighet og normalitet, og ke kunnskap gjennom deling
av tips og triks. Dette kan samlet sett bidra til reduksjon i diabetes-stress (Ju et al., 2018;
Skinner et al., 2019). En studie som undersekte effekten av to ulike gruppe-intervensjoner for
personer med DMTT viste stor reduksjon i diabetes-stress for begge gruppene, selv om
kursinnholdet i de to intervensjonene var ulike. Dette indikerer hvor viktig og meningsfullt
det kan vaere & dele erfaringer i en gruppe (Fisher et al., 2018). Selv om forskning pé diabetes-
stress har gkt de siste &rene har mange av studiene pa feltet begrensninger. Det er fa
gruppeintervensjoner som er designet spesifikt for & redusere diabetes-stress, og det er
manglende kunnskap om hvordan disse ber implementeres i praksis. Flere studier som
underseker effekten av “peer support” péd diabetesrelaterte bekymringer er derfor enskelig

(Kong et al., 2020; Skinner et al., 2019).
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Behandling av diabetes og usikkerhet i helsevesenet

DMT1 er en sykdom som i stor grad behandles pa egenhdnd med veiledning fra
helsepersonell. Ifolge de nasjonale faglige retningslinjene for behandling av diabetes skal det
gjennomfoeres minst én kontroll pd sykehuset drlig (Helsedirektoratet, 2021, s. 22-33). Pa
kontroller méles blant annet langtidsblodsukkeret, HbA 1c-verdien, som viser til den
gjennomsnittlige blodsukkerverdien de siste 3 manedene. HbAlc-verdien ber ideelt ligge pa
omkring 53 mmol/l (7 %) eller lavere, og dette vil ofte vare behandlingsmalet man segker &
oppna (Berge et al., 2019, s. 204). En norsk undersekelse viste at kun 18 % av personer med
DMT1 hadde en HbAlc-verdi pa <7 %, mens 22 % hadde en HbAlc-verdi pa > 9 % (Cooper
etal., 2013).

Det er viktig at behandlingen individuelt tilpasses. Det anbefales oppfelging i
tverrfaglig team bestdende av overlege, sykepleier og klinisk ernaringsfysiolog, samt
samarbeid med andre spesialister ved behov. I helsedirektoratets retningslinjer er det ikke
spesifisert at psykologer skal innga som del av behandlingsteam (Helsedirektoratet, 2021, s.
22-23). Dersom det vurderes at pasienten har behov for hjelp med psykiske plager, anbefales
det & sette opp en ny time med diabetessykepleier. Henvisning til psykolog anses ikke som
nedvendig i de fleste tilfeller, men alternativt kan det henvises til psykolog pa vanlig mate
(Helsedirektoratet, 2021, s. 34-49). I Norge i dag er det fa diabetes-team som har psykolog
tilgjengelig, noe som gjer at diabetessykepleierne méd ha kunnskap om tilgjengelige psykiske
helsetilbud for & sikre at pasientene fir god oppfelging (Haugstvedt, 2011, s. 304).

Behandling i helsevesenet bestér av kontakt mellom behandlere og pasienter. Sentralt i
alle pasient-behandler-relasjoner er evnen til & kommunisere pa en god méte. I pasientsentrert
kommunikasjon seker man & forsta pasientens eget perspektiv pa helsetilstand, mestring og
behandling, og undersokelser og behandling tar utgangspunkt i dette. Malet er & etablere en
felles forstaelse hvor man tar hensyn til pasientens psykososiale kontekst. Brukermedvirkning
og samvalg (shared decision making) star sentralt. Det er vist at helsepersonell som har en
pasientsentrert kommunikasjonsstil, der de bruker pasientens kunnskap og erfaring gjennom &
lytte og reflektere, bidrar til hoyere tilfredshet og etterlevelse hos pasientene (Marks et al.,
2021, s. 297-299). Pasientsentrert kommunikasjon er nert knyttet til begrepet allianse, som
viser til relasjonen og samarbeidet mellom behandler og pasient. God allianse forutsetter
gjensidig forstaelse og enighet om hvilke mél man skal ha med behandlingen, hvilke metoder
man skal bruke for 4 nd malet, samt et emosjonelt band basert pa tillitt, fortrolighet og aksept
(Bordin, 1979). I psykoterapiforskning er terapeutisk allianse en sentral faktor for at
psykologisk behandling skal ha effekt (Lambert, 2013, s. 194-202). I diabetesbehandlingen
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har en god arbeidsallianse positiv assosiasjon med metabolsk kontroll, og bidrar til bedre
etterlevelse og tilfredshet blant pasienten (Jones et al., 2015).

Studier har sett pa hvordan sykepleiere og leger opplever moter med diabetespasienter,
og hvordan de hjelper pasienter med & handtere diabetesrelaterte bekymringer. Et funn fra den
multinasjonale diabetesstudien “Diabetes Attitudes, Wishes and Needs” (DAWN-studien)
viser at helsepersonell ofte er klar over pasientenes psykiske vansker, men at de ikke foler de
har tilstrekkelige ressurser, kompetanse og tid til & hjelpe pasienten med & hindtere
bekymringene. Studien viser at psykososiale vansker i1 diabetespopulasjonen er vanlig pa tvers
av landegrenser, men viser ogsa til store forskjeller mellom land. Studien oppfordrer til
utforskning av hvilke tilneerminger og strategier som best kan ivareta den psykiske helsen hos
diabetespasienter innad bestemte nasjonale kontekster (Peyrot et al., 2005). En kvalitativ
norsk studie fant at helsepersonell opplevde at de hadde manglende tid og ressurser til &
utforske emosjonelle bekymringer hos DMT1-pasienter, og at mye av tiden var forpliktet til
biomedisinske og tekniske utfordringer. De opplevde at pasientene hadde behov for mer
emosjonell stotte enn hva som var mulig pa en rutinekontroll, men at fa pasienter tok opp
bekymringer pé eget initiativ. De erfarte ogsa utfordringer med det tverrfaglige samarbeidet,
og usikkerhet omkring hvordan og hvem i diabetesteamet som hadde ansvar for & mete
pasientenes emosjonelle bekymringer. Organiseringen av helsevesenet og ressursmangel
begrenset mulighetene til & gi diabetespasientene behandling i trdd med deres behov og

onsker (Haugstvedt et al., 2020).

Studiens formal

Det er veldokumentert at psykologiske faktorer, som stress og bekymring, pavirker
langtidsblodsukkeret (Haug, 2010; Ismail et al., 2004; Skinner et al., 2019). Fordi et godt
regulert blodsukker er det primaere malet i diabetesbehandlingen, og svert mange pasienter
ikke nar dette mélet i dagens diabetesomsorg er det grunn til & utforske alternative
tilnerminger. Fokus pa & identifisere og adressere psykologiske faktorer vil kunne ha stor
betydning for god etterlevelse av sykdommen. Mestring av psykologiske utfordringer vil ogsa
kunne bidra til reduksjon av diabetes-stress og bekymringer som igjen vil fere til okt velvere
for personer med diabetes (Skinner et al., 2019).

Formalet med denne studien var a undersgke hvordan personer med DMTT1 opplever
usikkerhet knyttet til blodsukkerregulering og hvilke erfaringer de har med & mestre slik
usikkerhet. Et spesielt fokus var pa hvordan personer med DMT1 opplever metene med

helsepersonell og hvordan de ensker & bli mett av helsepersonell i forbindelse med
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bekymringer knyttet til sin diabetes. Vi var ogsa nysgjerrige pa deltakernes tanker om og

erfaringer med hvordan psykologkompetanse brukes i diabetesbehandlingen.

Metode

Rekruttering

Rekruttering av deltakere foregikk pa to ulike mater. Forst ensket vi & intervjue
personer som mottok diabetesbehandling pd Medisinsk poliklinikk pd UNN. Sykepleierne pa
avdelingen vurderte hvilke personer som kunne vare aktuelle for studien. Potensielle
deltakere ble kontaktet, og fikk utdelt et informasjonsskriv om studien med invitasjon til &
delta (vedlegg A). De som ensket a delta tok direkte kontakt med oss gjennom
kontaktinformasjon (post, epost eller telefon) oppgitt 1 informasjonsskrivet, og tid og sted for
intervju ble avtalt. Diabetessykepleierne var ikke involvert i rekrutteringen utover & kun
formidle informasjon om prosjektet. P4 grunn av fa deltakere valgte vi & dpne opp for & ogsa
intervjue personer som mottok behandling pa andre sykehus i Norge. Vi la ut en kort tekst om
studien (vedlegg B) sammen med informasjonsskrivet i Facebook-gruppen “For oss med
diabetes”. En kontaktperson i Diabetesforbundet la ut tilsvarende informasjon pa Facebook-
siden “Diabetesforbundet Tromse og omland” og Snapchat-kanalen “Diabetes-crewet”. De
som egnsket a delta tok direkte kontakt pé telefon eller epost og avtalte tidspunkt for intervju.

Deltakerne kunne velge om intervjuet skulle gjennomfores fysisk, over telefon eller digitalt.

Design og gjennomfering

Studien ble gjennomfoert som en kvalitativ intervjustudie. Det ble brukt
semistrukturerte intervjuer som bestod av en blanding av dpne og mer konkrete sporsmal,
samt oppfelgingsspersmal (vedlegg C). For rekrutteringsprosessen ble det gjennomfort et
pilotintervju for & teste ut intervjuguiden. Personen som deltok i pilotintervjuet ble senere
intervjuet pa nytt og inngikk som en deltaker i prosjektet. Intervjuene ble gjennomfort
individuelt med hver deltaker der begge psykologstudentene deltok. Intervjuene varte i ca. 1
time. To av intervjuene ble gjennomfort fysisk, to over telefon, og fem digitalt ved bruk av
Zoom, Microsoft Teams eller Google Meet. Det ble tatt lydopptak av intervjuene, og
opptakene ble senere transkribert. Opptakene ble transkribert eksakt ord for ord, inkludert alle

fyllord, usammenhengende setninger og pauser.



HVORDAN DIABETESRELATERTE BEKYMRINGER MOTES AV HELSEPERSONELL 12

Analyseprosessen

Datamaterialet ble analysert i henhold til Malteruds systematiske tekstkondensering
(STC). Dette er en metode for tverrgdende tematisk analyse av kvalitativt materiale
(Malterud, 2017, s. 97-116). Metoden innebar analysearbeid i fire steg. I forste steg dannet vi
oss et intuitivt helhetsinntrykk og formulerte forelopige tema basert pa gjennomlesning av
transkripsjonene. Dette gjorde vi hver for oss, for temaene ble droftet i fellesskap. Droftingen
endte i fire hovedtemaer: 1. opplevelse av usikkerhet knyttet til blodsukkerregulering, 2.
manglende helhetlig fokus i diabetesbehandlingen, 3. erfaring med psykologhjelp i
diabetesbehandlingen og 4. samhold og sosial stette som mestringsstrategi. Disse fire
hovedtemaene dannet grunnlag for kodegrupper brukt videre i analyseprosessen. I andre steg
ble dataverktoyet NVivo 12 brukt for & systematisk gjennomga alle transkripsjonene linje for
linje. I dette arbeidet identifiserte vi meningsbarende enheter i materialet, tekst som var
relevant for & belyse var problemstilling. De meningsbarende enhetene ble sé sortert inn 1
kodegruppene. I tredje steg gjennomgikk vi hver kodegruppe og sorterte de meningsberende
enhetene 1 ytterligere subgrupper, som representerte ulike nyanser av kodegruppens tema.
Deretter ble det laget et kunstig sitat (kondensat) for hver subgruppe som favnet det konkrete
innholdet fra alle de meningsbarende enhetene i subgruppen. Vi valgte ut gullsitater”,
faktiske sitater fra datamaterialet, som illustrerte meningsinnholdet i subgruppene. I siste steg
utformet vi en analytisk tekst for hver subgruppe med utgangspunkt i de kunstige sitatene.
Gullsitatene ble inkludert i den analytiske teksten for & konkretisere funnene. Til slutt lagde vi
overskrifter for de analytiske tekstene.

Gullsitatene i resultatdelen ble presentert i henhold til Kvale og Brinkmanns
retningslinjer (2015, s. 307-308). Dette innebar at sitatene ble omarbeidet fra muntlig tale til
en mer lesbar, skriftlig form ved at gjentakelser og digresjoner ble fjernet, og grammatiske
feil ble rettet. Sitatene ble ikke redigert utover dette, og meningsinnholdet ble bevart i alle
sitatene. Der lengre sekvenser med tekst ble utelatt i sitatene ble tegnet “(...)” brukt.

Analyseprosessen var iterativ i form av at datamaterialet ble gjennomgatt i flere
runder. Forst ble de to ferste intervjuene analysert i henhold til de to forste analysestegene.
Senere ble disse analysert pd nytt ssmmen med de resterende syv transkriberte intervjuene.
Kodegruppene ble vurdert og justert underveis i analysearbeidet etter hvert som ulike nyanser
fremkom. Resultatene ble til slutt validert opp mot de originale transkripsjonene for a sikre at
resultatene kunne tilbakefores til de opprinnelige radata. Som siste del av analysen vurderte vi

funnene vare opp mot annen forskning og empiri. I dette arbeidet sé vi at vart forste
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hovedtema hadde en lavere relevans, og ikke bidro med kunnskap som ikke allerede var

etablert i forskningen. Vi valgte derfor a fokusere studien mot de tre siste temaene.

Etikk og databehandling

Prosjektet ble skt til Sikt — kunnskapssektorens tjenesteleverander (tidligere NSD)
som vurderte at behandlingen av personopplysninger i prosjektet var i samsvar med
personvernregelverket (vedlegg D). Alle deltakerne mottok informasjonsskrivet om studien
for de gjennomfoerte intervjuene. Samtykke ble deretter innhentet skriftlig gjennom et
samtykkeskjema (vedlegg A) for de som mette fysisk til intervju, og muntlig for de som
deltok over telefon eller digitalt. Deltakerne kunne trekke seg uten begrunnelse, og uten at det
fikk noen negative konsekvenser. Ingen av deltakerne valgte & trekke seg fra prosjektet. For
deltakerne som deltok digitalt ble det benyttet personlige lenker og venterom-lesning slik at
ingen andre hadde tilgang til samtalen. Under intervjuene delte deltakerne informasjon om
egen fysisk og psykisk helse. Da dette er sensitive opplysninger var det viktig med god
ivaretakelse av deltakerne, og de kunne kontakte oss i etterkant ved behov. Direkte og
indirekte identifiserbar informasjon fra intervjuene slik som navn pé personer og steder ble
anonymisert i transkriberingsprosessen. Deltakerne ble tildelt fiktive navn i analyseprosessen,
som ble brukt i resultatpresentasjonen. Lydopptakene ble lagret pa en kryptert minnepenn og
oppbevart i et 1ast skap. Lydopptakene slettes nér prosjektet avsluttes. Samtykkeskjemaene
ble oppbevart pa et sikkert sted.

Resultat
Deltakerne
Ni deltakere deltok i studien: én mann og 4tte kvinner. Inklusjonskriteriene for
deltakelse var at man hadde diabetes type 1 og var over 18 ar. Deltakerne var i alderen 27-66
ar og hadde hatt sykdommen i alt fra 8 méneder til 64 ar. De var bosatt i ulike deler av Norge
og mottok diabetesbehandling pé sine lokale sykehus. To var bosatt i Nord-Norge, tre pa
Serlandet, tre pd QDstlandet, og én pd Vestlandet (se tabell 1).
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Tabell 1

Oversikt over deltakernes fiktive navn, alder, diabetesvarighet og bosted

Fiktivt navn Alder (ar)  Diabetesvarighet Bosted

Ida 27 14 ar Nord-Norge
Kari 32 8 maneder Serlandet
Kamilla 38 35 ar Serlandet
Sandra 39 30 ar Vestlandet
Anne 42 39 ar Ostlandet
Hilde 46 41 ar Ostlandet
Siri 47 1 &r Ostlandet
Berit 48 24 ar Nord-Norge
Jens 66 64 ar Serlandet
Vére funn

Analyseprosessen resulterte i tre hovedtemaer med tilherende underkategorier: 1.
manglende helhetlig fokus i diabetesbehandlingen, 2. erfaring med psykologhjelp i

diabetesbehandlingen og 3. samhold og sosial statte som mestringsstrategi (se tabell 2).

Tabell 2

Hovedtemaer med tilhorende underkategorier

1. Manglende helhetlig fokus 1 a. Lite fokus pa mennesket bak tallene
diabetesbehandlingen b. Manglende informasjon om det psykiske aspektet
2. Erfaring med psykologhjelp 1 a. Manglende psykologtilbud

diabetesbehandlingen b. Forutsetninger for god psykologhjelp

3. Samhold og sosial statte som

mestringsstrategi

For a utforske hvordan diabetesrelatert bekymring og usikkerhet ble meott av
helsepersonell var det nyttig & underseke hvilke bekymringer deltakerne hadde og hvordan
disse pavirket livene deres. I intervjuene spurte vi derfor deltakerne om hvordan de opplevde
usikkerhet knyttet til blodsukkerregulering. Flere deltakere hadde bekymringer knyttet til det

sosiale, og det 4 fa foling og senkomplikasjoner. Bekymringer for 4 fa feling ble blant annet
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héndtert ved a legge seg hayere i blodsukkerniva, sette mindre insulin enn de burde, spise
annerledes enn de ensket, alltid ha med seg felingsmat og sjekke blodsukkeret ofte.
Bekymringene bunnet i frykt for & miste kontroll eller frykt for & de. De beskrev at de kunne
oppleve at det som fungerte i gar kanskje ikke fungerte neste dag, og at blodsukker-
svingningene dermed opplevdes tilfeldige. Bekymringer for senkomplikasjoner ble beskrevet
som bakgrunnsstey som 1a der hele tiden. Flere kjente pa skyldfelelse, og bekymret seg for
fremtiden fordi de trodde de kom til & fa faerre friske levear enn de ville hatt dersom de hadde
veart bedre regulert gjennom livet. Flere hadde jobbet med a akseptere tidligere perioder med
dérlig regulert blodsukker. Sosiale bekymringer var knyttet til redsel for & vere til bry og at
andre matte ta hensyn til dem pa grunn av diabetesen. Flere folte at de ikke greide & mestre
diabetesen pa en god mate, og at det skapte bekymring og uro for andre fordi de kunne havne
i situasjoner der de ble avhengig av hjelp fra andre. Bekymringene knyttet til
blodsukkerregulering pavirket dem mye i hverdagen, bade i arbeidslivet og ved at de

unngikk aktiviteter de likte & gjore.

Manglende helhetlig fokus i diabetesbehandlingen
Ved utforskning av hvordan deltakerne opplevde fokuset i matene med helsepersonell
kom det frem to underkategorier: a. lite fokus pa mennesket bak tallene og b. mangelfull

informasjon om det psykiske aspektet.

Lite fokus pa mennesket bak tallene. Deltakerne mente at det ikke var nok fokus pé
det psykiske aspektet og belastningene det innebarer & ha diabetes, i diabetesbehandlingen. Et
slikt fokus burde vert en del av standardbehandlingen av diabetes. De opplevde at fokuset pa
det psykiske hadde blitt noe bedre de siste arene, men at det fortsatt ikke var bra nok. Pa
kontroll opplevde de at helsepersonell var mest opptatt av statistikk, tall og resultater, og at
det sjelden var fokus pé det psykiske og personen bak tallene. Derfor kjente flere pa folelsen
av a ikke fé det til og at de ikke presterte godt nok i forhold til behandlingsmalene.

Sandra beskrev fokuset slik: “Nér du gar til kontroll pd sykehuset sa er det veldig fokus pé
tallene, men det de ikke har forstatt er hvordan de tallene pavirker livet, mestringsfolelsen og
litt sann nederlagsfolelse nédr du ikke fér det til.”

Deltakerne onsket at helsepersonell spurte mer om hverdagen deres. De folte ofte at
det ikke var tid til at de selv kunne ta opp hverdagslige utfordringer knyttet til diabetesen.
Flere opplevde at helsepersonell gikk rett pa hvilke endringer de kunne gjore i forhold til

dosering av insulin, uten & utforske hvorfor blodsukkeret svingte. De deltakerne som var
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forneyde med sitt behandlingstilbud trakk frem at diabetessykepleierne sé helheten i
menneskene, og ikke bare fokuserte pa tallene, at behandlingen var individuelt tilpasset og at
sykepleierne kjente dem godt. Siri syntes det var fint nar hun kunne vaere med péd a bestemme
hva fokuset skulle vare pd neste mote, da dette gjorde at begge parter var mer forberedt pa

hva meatet skulle dreie seg om. Anne beskrev hvorfor hun var forneyd med sin behandling:

Forst gar vi gjennom svar pé blodprever ( ... ). Sa prater vi generelt om hverdagen.
Utfordringer, ting som skjer rundt deg, som igjen virker inn pd blodsukkeret. Vi
har alltid sdnne samtaler hver gang. At jeg kan fa prate om det jeg trenger,
diabetesen og ting. Utenom de faste tingene sa er det alltid 4pen prat, og de har
alltid god tid. Det er aldri sann at jeg har tjue minutter og sé ferdig. Det gér som
regel forti minutter og tre kvarter som jeg er inne hver eneste gang bade hos
diabetessykepleieren min, og hos diabeteslegen min. ( ... ) det forste de sper om er
“hvordan gér det na?”. Det er veldig viktig at de gjor [det]. ( ... ). Jeg har veert
veldig heldig, det har jeg. S4 har de sluttet & fokusere sd mye pa tallene. Det har
de leert seg med érene i forhold til diabetes og behandling, at & bare fokusere pé
tallene det har ikke noe hensikt. For det er alt det som er i hverdagen, tanker og

folelser og glede og sorg og.. sé det er jeg sd forngyd med.

Mangelfull informasjon om det psykiske aspektet. Flere ga uttrykk for at de fikk lite
informasjon fra helsepersonell om det psykiske aspektet ved diabetes, og ensket at dette burde
veart en del av opplaringen nar man fikk diagnosen. De opplevde at de fikk mangelfull
informasjon om hvordan blodsukkeret pavirkes av psykologiske faktorer som stress og sterke
folelser. De tenkte at informasjon om det psykiske ville kunne bidra til ekt bevissthet og
forstaelse av seg selv og livet med diabetes. Helsepersonell burde opplyse om det psykiske
aspektet, vaere mer nysgjerrige og stille konkrete spersmaél for & tidlig kunne fange opp de

som sliter. Ida beskrev det slik:

Nar man blir innlagt nydiagnostisert og har opplaring og oppfelging pa
sykehuset, sé tenker jeg at det burde vaere en helt naturlig del a liksom.. ”med
denne sykdommen, s folger det med belastninger, altsd psykisk ogsé. Det er ikke
bare det fysiske som pavirkes, at du mi passe pa & regulere deg”. Fordi at nar du
fér fortalt om hvor mange faktorer som pavirker blodsukkeret ditt s er det

mentale en stor, stor del av det. Hvis du er stressa og redd sa produserer kroppen
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din masse stresshormoner. Det pavirker blodsukkeret ditt. S hvis du ikke vet det,
og bare méler blodsukkeret en dag ndr du har vert stressa uten & vite at det
pavirker deg, og du plutselig er skyhoy, sd har du jo ingen god forklaring for

hvorfor det er det.

Jens som hadde hatt diabetes type 1 i over seksti ar fortalte dette:

Vi hadde et foredrag fra Diabetesforbundet ( ... ), og jeg satt igjen som et
spersmalstegn. Hvorfor i all verden har ikke jeg fatt here om dette for? Hvorfor er
det ingen som har fortalt meg dette for? Det var en som hadde skrevet en
bachelorgrad om diabetes og psykiatri. ( ... ). Kanskje jeg hadde hatt et helt annet
liv hvis jeg hadde visst mer om min sykdom, min diabetes. Kan vare. Jeg har

tenkt mye pa det.

Erfaring med psykologhjelp i diabetesbehandling
Ved utforskning av deltakernes erfaringer med psykologhjelp i diabetesbehandlingen
kom det frem to underkategorier: a. manglende psykologtilbud og b. forutsetninger for god

psykologhjelp.

Manglende psykologtilbud. Flere av deltakerne ensket at psykologhjelp var en del av
standardbehandlingen for diabetes. Majoriteten hadde ikke fétt tilbud om psykolog gjennom
sin behandling pa sykehuset. Deltakerne ensket at man i hvert fall kunne fa tilbud om
psykolog ved behov, selv om regelmessig psykologhjelp ikke var nedvendig for alle. Flere
mente at tverrfaglig behandling i form av tilgjengelighet til psykolog gjennom sykehuset
burde vare et krav, og at man mister mye av a behandle det psykiske og fysiske hver for seg.
Deltakerne onsket 4 ha en med fagkunnskap som de kunne lufte tankene sine med, og som
kunne gi dem mestringsstrategier for & hdndtere tanker og folelser knyttet til livet med
diabetes. Flere nevnte at gruppetilbud pa sykehuset kunne vert nyttig. Noen folte at de matte
ha en alvorlig psykisk lidelse i tillegg til diabetesen for & oppseke psykologhjelp, og at det
manglet et lavterskeltilbud for dem. Flere hadde derfor oppsekt privatpraktiserende psykolog

som var en gkonomisk utgift. Kamilla hadde dette enske:

Jeg synes at diabetesbehandlingen burde hatt, altsa et tilbud med, ikke sann

kjempemasse oppfelging, men at man hadde snakket med en psykolog pé et eller
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annet tidspunkt. Ogsa kunne man jo se om det var et behov for & fortsette med det,
men i hvert fall at man fir en bevissthet rundt at det er mye annet enn det rent

somatiske.

Forutsetninger for god psykologhjelp. Noen av deltakerne hadde vert i kontakt med
psykolog grunnet bekymringer tilknyttet sin diabetes, og hadde positive erfaringer knyttet til
dette. De opplevde at de fikk okt forstaelse for seg selv og sin egen kropp, og larte blant
annet & skille mellom symptomer pé foling og angst. Ida opplevde det som positivt nar
psykologen ble med i behandlingssituasjonen sammen med diabetessykepleierne. Kamilla
beskrev sine erfaringer med psykolog slik: “Jeg endte opp hos en psykolog av egentlig andre
arsaker. Og da ble jeg anbefalt & snakke med [psykolog med diabeteskunnskap]. Og da leerte
hun meg mer om helheten, det & leve med diabetes og folelser.”

Deltakerne fortalte at en forutsetning for at psykologen kunne gi god hjelp, var at de
hadde tilstrekkelig diabeteskunnskap. De opplevde at slik kunnskap var avgjerende for at
psykologen kunne forstd hvor omfattende bekymringer man kan ha ved sykdommen. Flere
deltakere hadde opplevd at psykologen deres fokuserte pa andre ting enn diabetes, og at
bekymringene deres knyttet til diabetes ikke ble behandlet. Berit fortalte at psykologen hun

var hos ikke forstod at feling var en reell risiko. Hun utdypet det slik:

Jeg fant ei psykologdame pa privaten. ( ... ). Jeg tror jeg gikk til henne tre ganger.
Hun kunne ingenting om diabetes. Overhodet ingenting. Og siste gangen jeg var
hos henne sa sa hun til meg at «det er like stor sannsynlighet for at du fér foling
som at du gér ut pa gata og blir overkjort» og da tenkte jeg bare «nei takk, glem at
du har sett meg. Jeg betaler ikke 700-800 kr for det her, det henger ikke pa greip».

Sa da var det game over der.

Sandra hadde felgende tanker om psykologhjelp:

Det tror jeg veldig pd. Og da tror jeg ikke kun psykologhjelp, men altsa psykolog
som har kunnskap om diabetes. Som har mange pasienter med diabetes og samler
opp kunnskap den veien. Fordi ellers sa blir det veldig fort at det handler om
andre ting. Og det gjor det ofte. Men det & klare a evne og linke diabetesen inni
det puslespillet som... noen ganger er det kanskje andre ting det handler om, men

diabetesen er alltid der. S& det a klare som terapeut a skille pa nér det er rett &
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putte diabetesen inn. Nar er diabetesen en arsak? Og nar er det et symptom? Det

tror jeg det trengs mye mer presisjon pa.

Samhold og sosial stotte som mestringsstrategi

Flere erfarte at det & vaere dpen om sin egen diabetes hjalp dem med & héndtere livet
med sykdommen. De beskrev diabetes som relativt usynlig og at man kunne fole seg ganske
ensom i1 sykdommen. Flere beskrev at samholdet med andre med diabetes ga dem mye.
Samholdet fikk dem til 4 fole at de ikke var alene med bekymringene sine og at det ikke var
noe galt med dem. Flere hadde lert mye av andres erfaringer og fatt tips i forhold til utstyret
og mestring av hverdagen. De beskrev det som fint & mete folk som kan forstd hvordan de har
det ved at de selv kjenner det pa kroppen. Foreningslivet og grupper pa sosiale medier

opplevdes som meningsfullt. Kamilla beskrev samholdet p4 denne méten:

Det jeg synes kanskje er viktigst [med samholdet] eller som jeg liker best er at du
kan sende et bilde av grafen din, ogsé skjenner folk hvordan dagen er ( ... ). Det er
vanskeligere & forklare noen hvordan kroppen feles nar du har hatt hoyt
blodsukker i 5 timer eller hvorfor det er kjipt & gd pa jobb hvis du har hatt foling
halve natten. Sa det er kanskje en sdnn forstaelse uten at du trenger 4 si sa mye,

som jeg synes er fin.

Ida fortalte dette:

Sa det & ha en venn med diabetes tror jeg hadde vert veldig, veldig bra. For det er
jo sann vi mennesker er skrudd sammen. Vi sgker jo de som er i samme situasjon

og har forstéelse av hvordan man har det. Det er jo sikkert mye terapi i bare det.

I tillegg til viktigheten av & mete andre i samme situasjon, ble stotte fra familie og venner

ogsa beskrevet som viktig. Apenheten ovenfor dem gjorde at de folte seg tryggere.

Diskusjon
Bekymringer knyttet til & {4 foling, senkomplikasjoner og det sosiale som deltakerne
forteller om 1 vér studie sammenfaller med hva som har blitt rapportert i tidligere
studier. Flere studier har vist at slike bekymringer er vanlige, og at de gér utover

diabetespasientenes livskvalitet og etterlevelse av sykdom (Fisher et al., 2019; Peyrot et al.,
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2005; Skinner et al., 2019). Var studie understreker viktigheten av & utforske hvordan

bekymringer mestres, hvordan de blir mett og ber metes av helsepersonell.

Manglende helhetlig fokus i diabetesbehandlingen

Medisinsk kommunikasjon er noen ganger for mye preget av et fokus pa sykdom og
kropp og for lite pa pasient og person (Finset, 2014, s. 77-78). En observasjonsstudie fant at
leger, i mote med pasienter med alvorlige sykdommer, fokuserte mest pa tekniske medisinske
problemer og lite pa pasientens funksjon, verdier og engstelse (Corke et al., 2005). Vért funn
la viser til hvordan dette ogsé kan vare tilfelle for diabetespasienter. Deltakerne erfarte at
helsepersonell fokuserte for lite pa hverdagen med diabetes og det psykiske aspektet, og for
mye pa statistikk og resultater. En kvalitativ studie fra Hong Kong fant at pasienter opplevde
at de ikke fikk nok emosjonell stotte fra diabetessykepleierne til sine diabetesrelaterte
bekymringer. Deltakerne opplevde et storre behov for emosjonell stotte enn hjelp til det rent
somatiske, samt at deres folelser ble pavirket av evnen til 4 kontrollere blodsukkersvingninger
(Shiu & Wong, 2002). Vért funn viser hvordan dette ogsé kan vere tilfelle i en norsk
kontekst. Studien var komplementerer ogsa den kvalitative norske studien fra Haugstvedt og
kolleger (2020), ved & vise til pasientenes perspektiver pa samme tema. Man ser dermed at
bade helsepersonell og pasienter anerkjenner at det er manglende fokus péd det emosjonelle
aspektet i behandlingen.

I diabetesbehandling har det biomedisinske en viktig rolle. Fokus pé tall og resultater
ma vere en naturlig del av rutinekontrollene, da det er nedvendig a folge opp pasientenes
langtidsblodsukker og forebygge risiko for senkomplikasjoner (Helsedirektoratet, 2021, 22-
33). Basert pa vare funn oppfordrer vi helsepersonell til & vere dpen for alternative
tilnerminger for 4 utforske hva som ligger bak tallene, og om det er muligheter for & gjore
endringer pa andre omrader enn det medisinske. Det er bred enighet om at blodsukkeret
pavirkes av psykologiske faktorer, blant annet folelser, stress, sosial stotte og psykisk helse
(Haug, 2010). Et utvidet fokus péd hverdagsutfordringer og det psykiske pa
rutinekontroller kan derfor ha en positiv effekt pa blodsukkeret. Vére funn viser ogsa til at
pasientene foler seg mer tilfredse og ivaretatt ndr helsepersonell har et slikt fokus. For at
pasientene skal fole at helsepersonell har fokus pa mennesket bak tallene ber helsepersonell
snakke mer om hverdagen, folelser og utfordringer pa rutinekontroll. Et slikt fokus kan ogsa
legge til rette for at pasientene selv tar opp psykiske utfordringer pé kontroll.

Vart funn viser at flere foler seg mislykket dersom blodsukkeret ikke er innenfor

behandlingsmélet nir de kommer pé kontroll. Da vi ikke kan ekskludere fokuset pa tallene og
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statistikken totalt, blir det ekstra viktig a ta opp disse temaene pé en god méte. Et tiltak kan
veare a tilstrebe en mer pasientsentrert stil ved bruk av empatisk kommunikasjon. Dette
innebarer blant annet & fange opp og respondere pé pasientens bekymringer og emosjonelle
responser, tilby stette og ha en sperrende og nysgjerrig holdning der man bryr seg og forseker
a forsta pasienten (Berge et al., 2019, s. 57). Det finnes flere metoder for & styrke
kommunikasjonsferdighetene hos helsepersonell og oppnd mer empatisk

kommunikasjon, eksempelvis “fire gode vaner” (Gulbrandsen og Finset, 2014). Studier har
vist sammenhenger mellom empatisk kommunikasjon og blant annet bedre livskvalitet,
mindre depressive plager, okt pasienttilfredshet og etterlevelse (Neumann et al., 2012). Det er
ogsé pavist at empatisk kommunikasjon er relatert til bedre blodsukkerverdier og faerre
metabolske komplikasjoner hos personer med diabetes (Hojat et al., 2011; Del Canale et al.,
2012). Vi ser ogsa viktigheten av empatisk kommunikasjon i vare funn, der deltakerne som
var forneyd med behandlingstilbudet sitt trakk frem muligheten for & snakke om egen
hverdag, at helsepersonellet kjente dem godt og at de selv kunne bestemme hva metene med
helsepersonell skulle handle om. Dette understotter hvor viktig det er 4 etterstrebe en mer
pasientsentrert kommunikasjonsstil.

Funn 1b viste at deltakerne savnet informasjon om det psykiske aspektet ved diabetes.
Funnet illustrerer viktigheten av at helsepersonell gir god informasjon om alle aspektene ved
diabetes, dette for at personene med diabetes skal fa bedre forstielse og okt bevissthet om seg
selv og egen sykdom. Fra forskning pé kognitiv atferdsterapi ved kronisk sykdom vet man at
psykoedukasjon, i form av & gi informasjon om psykologiske prosesser og fysiologiske
responser, forer til at pasientene opplever ekt grad av personlig kontroll og ekt forstaelse
(Sage et al., 2008, s. 276). Da flere av vare deltakere fortalte at bekymringer for foling bunnet
i en frykt for & miste kontroll, kan man tenke seg at den gkte graden av personlig kontroll man
tilegner seg ved psykoedukasjon kan bidra til mindre bekymring. Dette er ogsa vist i annen
forskning der psykoedukasjon reduserte frykt for feling hos personer med DMT 1. Dette blant
annet ved 4 leere pasientene hvordan humerendringer, endringer i mental tilstand, og fysiske
symptomer kan vare en indikator pd blodsukkernivd (Gonder-Frederick et al., 2000, s. 169-
203). En metaanalyse viste ogsa at intervensjoner som fokuserer pd psykoedukasjon
signifikant reduserer diabetes-stress (Sturt et al., 2015). Mangelfull informasjon, blant annet
om hvordan det psykologiske pévirker blodsukkeret, kan gjere blodsukkerreguleringen til en
enda vanskeligere oppgave. Vare deltakere beskrev hvordan blodsukkersvingninger de ikke

hadde forklaring pa skapte mer usikkerhet. Dette illustrerer viktigheten av & gi god
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informasjon, da sterre forstdelse for hvorfor slike svingninger forekommer kan fore til mindre

bekymring.

Erfaring med psykologhjelp i diabetesbehandling

Funn 2a viste at deltakerne i liten grad hadde erfaring med psykolog som del
av diabetesbehandlingen, og at det var enskelig med ekt tilgjengelighet av psykolog som del
av behandlingen. Flere andre studier har undersekt tilbud om psykologhjelp hos
diabetespasienter, og funnet samme trend. Kun et fatall av diabetespasienter har mottatt
psykologisk hjelp, selv om flere studier har vist at pasienter tenker at slik hjelp kunne vert
nyttig (Chatwin et al., 2022; Peyrot et al., 2005; Shiu & Wong, 2002).

Studien av Haugstvedt og kolleger (2020) som undersgkte sykepleiere og legers
opplevelse av diabeteskonsultasjonene peker pa en rekke utfordringer nar det gjelder a
héndtere diabetespasienters bekymringer. Av hovedutfordringene nevnes manglende tid og
ressurser, usikkerhet i1 forhold til hvem i diabetesteamet som har ansvaret for a ivareta det
psykiske aspektet, samt opplevelse av at bekymringer ikke var noe pasientene selv tok opp
som tema (Haugstvedst et al., 2020). DAWN-studien viser ogsa til at helsepersonell ikke foler
de har ressurser og tid, og at de mangler kompetanse for & hjelpe pasientene med
bekymringene deres (Peyrot et al., 2005). En kvalitativ studie som undersegkte identifisering
av depresjon hos pasienter med diabetes og hjertesykdom viste at helsepersonell var usikre pa
hvordan de skulle sperre om depresjon, og var redde for at de ikke hadde tid til & handtere
bekymringene som pasienten eventuelt ville dele. Helsepersonellet folte at slik screening var
unaturlig, og pasientene forstod ikke hvorfor helsepersonell spurte om slike utfordringer
(Alderson et al., 2014).

Det kan argumenteres for at gkt tilgjengelighet til psykolog, eksempelvis ved
a inkludere psykologer i diabetesteam, kan lose flere av utfordringene som legene og
sykepleierne viser til i disse studiene. Okt tilgjengelighet kan ogsa pavirke flere av aspektene
som vare deltakere tar opp, som manglende tid til 4 ta opp bekymringer, lite informasjon om
det psykiske aspektet og behov for hjelp med & danne gode mestringsstrategier. De
polikliniske metene mellom en psykolog og en pasient skiller seg fra motene mellom en
sykepleier/lege og en pasient. Psykologens mete med pasienten er ofte lengre tidsmessig og
mer tilrettelagt med tanke pd & bringe opp psykiske plager. Fjerstad (2010, s. 167-168) viser
til at pasienter med kronisk sykdom ofte kan vegre seg for a fortelle om bekymringer fordi de
ikke ensker & vere til bry eller ta opp tid for helsepersonell. Diabetespasienter foler at

samtaler om bekymringer ikke herer til pa rutinekontroll med sykepleierne, og at fokuset
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ligger pd det medisinske (van Dijk-de Vries et al., 2016). Man kan anta at pasientene vil fole
at det er storre rom for a prate om bekymringer og ta opp dette pa en poliklinisk konsultasjon
med psykolog, da rammene og forventningene til en slik konsultasjon er ulike fra rammene til
en poliklinisk rutinekontroll med en sykepleier. Det vil ogsd vare mer dpenbart at psykologen
1 diabetesteamet har et overordnet ansvar for & ivareta det psykiske aspektet.

Manglende kompetanse og selvtillit knyttet til samtaler om bekymringer er en barriere
for at sykepleierne meter pasientene pa deres bekymringer (Peyrot et al., 2005). Psykologer
har gjennom sin utdanning og klinisk praksis god kompetanse pé alliansebygging, aktiv
lytting og teknikker for mestring av bekymringer (Berge et al, 2019, s. 46-49). Studier har vist
at psykologisk behandling reduserte langtidsblodsukkeret og forte til mindre psykologisk
stress hos personer med diabetes (Ismail et al., 2004; Skinner et al., 2019). Kognitiv terapi har
ogsa vist a ha god effekt pd bekymringstanker knyttet til kronisk sykdom (Fjerstad, 2010, s.
209-236). I slik forstand vil psykologene vare godt rustet til 4 lytte til, utforske og hjelpe
pasienten med & sortere bekymringer. Psykologer kan ogsé bidra med & veilede sykepleierne 1
kommunikasjonsferdigheter, og mater & mete pasienters psykiske vansker pa. Psykologens
kompetanse knyttet til kommunikasjon, terapeutisk allianse og hindtering av bekymringer er
verdifull, og det er viktig at denne brukes og er tilgjengelig for pasienter som sliter med
diabetesrelaterte bekymringer.

Viért funn viser til et enske og behov for tverrfaglighet og at psykologer ber vaere en
del av standardbehandlingen av diabetes, eksempelvis som en del av et diabetes-team.
Tverrfaglig og koordinert behandling bidrar til lovende resultater for bedring av psykiske
plager og glykemisk kontroll (Iversen & Skafjeld, 2011, s. 254-264). Vart funn viser at det
ikke alltid er nedvendig med langvarig psykologisk behandling, men at det er viktig med et
tilbud. Utvikling av lavterskeltilbud som er direkte knyttet til somatiske poliklinikker antas
a vaere nyttig for 4 behandle psykiske plager, samt for a forebygge mer alvorlige psykiske
vansker hos personer med kronisk sykdom. Dette vil kunne gjore det lettere a integrere
somatisk og psykologisk kunnskap og legge til rette for & finne sammenhenger
mellom psykologiske og somatiske plager (Fjerstad, 2010, s. 264).

Fjerstad (2010, s. 263-264) beskriver hvordan pasienter med revmatisk sykdom som
sliter med psykiske plager opplever & falle mellom to stoler. De trenger helsehjelp utover
standard behandling for revmatisme, men er ikke syke nok til & motta offentlig psykisk
helsehjelp. Vart funn viser til en liknende tendens blant personer med DMT]1. For a henvises
til offentlige psykiske helsetjenester opplevde vare deltakere at plagene métte ha utviklet seg
til mer alvorlige psykiske tilstander, og flere har derfor heller métte oppseke psykisk
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helsehjelp privat. Et storre fokus pé det psykiske aspektet i standard diabetesbehandling, og
tilgjengelig psykologhjelp pé et lavterskelniva kan vare en form for tertier forebygging, som
innebarer & jobbe mot & holde personer sé friske som mulig nér de allerede har en sykdom
(Fjerstad, 2010, s. 258). Psykologisk hjelp har sterst effekt nar de gis tidlig i et
sykdomsforlep. Tar man dermed tak i mildere bekymringer og stress relatert til diabetes
tidlig, vil man kunne bidra til at dette ikke féar utvikle seg til mer alvorlige tilstander som
angst og depresjon pa senere tidspunkt. Behandling av alvorlig psykisk helseplager er svart
kostnad- og ressurskrevende for samfunnet (Bremnes & Aufles, 2019), og forebygging kan
derfor ha gevinst bade for enkeltindividet og samfunnet. De storste skonomiske utgiftene
knyttet til diabetesbehandling gér til behandling av senkomplikasjoner (Allgot, 2011, s. 213).
Da vi vet at bekymring og diabetes stress kan vere en barriere for god etterlevelse, noe som
igjen kan gke risiko for senkomplikasjoner (Skinner et al., 2019), vil det & forebygge
diabetesrelatert stress og bekymring kunne ha en ekonomisk gevinst for helsevesenet pé sikt.
Okning av tilgjengeligheten av psykologer og inkludering av psykologer i tverrfaglig
team kan som nevnt vaere losning pé flere utfordringer. Det er likevel ogsé viktig & utforske
hvilke forutsetninger som ma vere til stede, og hvilke barrierer som eventuelt kan
vanskeliggjore en slik implementering av psykolog i diabetesbehandlingen. I henhold til funn
2b er tilstrekkelig diabeteskompetanse og at man har et felles behandlingsfokus
viktige forutsetninger for at psykologen skal kunne gi god hjelp. En metaanalyse har vist til at
diabetestilpassede psykologiske intervensjoner bade reduserte diabetesstress og
langtidsblodsukkeret, men at mer generiske psykologiske intervensjoner ikke hadde samme
effekt (Schmidt et al., 2018). Dette viser til viktigheten av at psykologen har god kunnskap
om diabetes, og et relevant behandlingsfokus. Det er lite forskning pé effekten av god
diabeteskunnskap hos psykologer som behandler personer med diabetes. Det er imidlertid
mye forskning pd hva som gir god behandlingseffekt generelt, og det er vist at god terapeutisk
allianse er sentralt for effektiv psykologisk behandling. Uten nedvendig diabeteskunnskap hos
psykologen vil det bli vanskelig & skape felles forstaelse av problemet og utforme felles
behandlingsmal. Dette vil kunne medfere en darligere terapeutisk allianse, og dermed ogsé
forverre behandlingsprognosen. Det er grunn til a tro at ekt diabeteskunnskap hos psykologen
vil kunne gi bedre behandlingseffekt, slik ogsa vare deltakere opplevde det. Psykologen ma
derfor jobbe for a innhente seg medisinsk kunnskap eller samarbeide med andre profesjoner
som har slik kunnskap. Dette illustrerer viktigheten av koordinerte helsetjenester og

tverrfaglig samarbeid for & utnytte psykologisk kompetanse pé best mulig mate. Et slikt
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samarbeid vil sannsynligvis eke bade diabetes-kompetansen hos psykologen, samt eke den

psykologiske kompetansen hos de andre helseprofesjonene.

Samhold og sosial stotte som mestringsstrategi

Hovedtema 3 viser til hvordan deltakerne opplevde at sosial stette, fellesskap og
samhold var viktig for & mestre bekymringer og livet med diabetes. Gjennom & mete andre i
liknende livssituasjon hentet de bade mer kunnskap og teknisk stotte, samt emosjonell stotte.
Dette stotter tidligere forskning (Ju et al., 2018; Skinner et al., 2019). A mete andre kan
vare bide en aktiv problemfokusert mestringsstrategi og en emosjonsfokusert
mestringsstrategi for handtering av utfordringer som sykdommen stiller. En problemfokusert
mestringsstrategi innebarer 4 bruke aktive strategier for a lase vanskelige situasjoner,
eksempelvis & sperre andre om teknisk stotte og utveksle erfaringer (Karlsen, 2011, s. 229).
Vare deltakere trekker frem viktigheten av 4 lere tips og triks fra andre, noe som reflekterer
en god problemfokusert mestringsstrategi. En emosjonsfokusert mestringsstrategi vil kunne
ha stor betydning for héndtering av belastende situasjoner som er vanskelig a lgse. Dette kan
innebzare & jobbe med & akseptere sykdommen eller redusere folelser av ensomhet i
sykdommen (Karlsen, 2011, s. 229). Slik emosjonsfokusert mestring kan fremmes gjennom
sosiale grupper der man meter andre i liknende vanskelige situasjoner, hvor man sammen kan
jobbe med & dempe folelsesmessige reaksjoner eller utfordre perspektiver.

Vart funn viser at forhold utenfor behandlingen i helsevesenet ogsa er viktig for &
mestre livet med diabetes. Helsepersonell ber informere om hvilke tilbud som finnes og
hjelpe pasientene med & komme i kontakt med hverandre, eksempelvis ved & gi informasjon
om Diabetesforbundet. Det kan ogsd vare hensiktsmessig 4 tilby flere gruppetilbud pa
sykehusene, i form av erfaringsutveksling eller kurs. Det er vist at tiltak gjennomfert i gruppe
er kostnadseffektive sammenliknet med standard behandling i1 helsevesenet (Gillett et al.,
2010). Selv om gruppetilbud kan vere svert betydningsfulle, er det viktig 4 poengtere at de
ikke kan erstatte individuelle behandlingstilbud (Haugstvedt, 2011, s. 300-301). Dette ses
blant annet gjennom at forskningen ikke viser til konsistente resultater i forhold til
gruppeintervensjoners pavirkning pa langtidsblodsukkeret. Det foreligger forskning som
peker i retning av at gruppebaserte tilbud har effekt pa psykologiske mal, men denne
forskningen er begrenset i form av at man ikke har kunnskap om effektens varighet og
hvordan tilbudene fungerer for ulike individer og situasjoner (Dale et al., 2012). Vére funn
understreker likevel viktigheten av samhold og stette fra andre og at gruppebaserte tiltak ber

vurderes som et supplement til den individuelle diabetesoppfelgingen.
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Metodediskusjon

Validitet i kvalitative metoder omhandler gyldigheten og relevansen av funnene.
Validering i praksis innebzrer at man stiller spersmal om kunnskapens gyldighet og
underseker feilkilder (Kvale & Brinkman, 2015, s. 277-282; Malterud, 2017, s. 192). Dette
ble gjort kontinuerlig gjennom prosjektet. I forkant av prosjektet leste vi oss opp pa
forskningsfeltet for & undersgke hva som allerede har blitt gjort. Intervju og analysemetoden
ble vurdert & egne seg godt for & utforske og systematisere deltakernes erfaringer og
opplevelser knyttet til problemstillingen. Ved bruk av semistrukturert intervju med apne
spersmél kunne deltakerne fortelle fritt, samtidig som vi holdt oss til temaene vi ensket &
underseke. Vi brukte tid pd a velge gode spersmélsformuleringer og begreper som okte
muligheten for & 4 gyldige svar pa spersmalene vi stilte. I intervjuprosessen var vi bevisste i
forhold til dialogisk validering, i form av at vi underveis i intervjuene forsikret oss om at vi
forstod deltakerne rett ved & sperre spersmél som “har vi forstatt deg rett ndr du sier at...?”.

I kvalitative metoder viser begrepet overforbarhet til i hvilken grad funnene kan gi ny
innsikt og nytteverdi i andre kontekster enn der prosjektet ble gjort (Malterud, 2017, s. 66).
Dette begrepet omhandler studiens eksterne validitet. Vi tok sikte pé et utvalg med god
informasjonsstyrke som gker overferbarheten. Vart utvalg hadde spredning i alder og
diabetesvarighet, og mottok behandling i ulike landsdeler. Det er derfor grunn til & tro at vére
funn ogsa er gyldige i1 andre kontekster med liknende betingelser. Utvalget inkluderte kun én
mann, og dette gjor det usikkert om funnet ogsa illustrerer menns erfaringer knyttet til
problemstillingen like godt. Gyldighet av kunnskapen avhenger av om kunnskapen kan
anvendes og fore til praktiske konsekvenser innenfor fagfeltet problemstillingen belyser.
Dette kalles pragmatisk validitet (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 285-288). Ingen tidligere
studier har undersekt akkurat disse problemstillingene 1 diabetespopulasjonen i Norge, og vi
héper at prosjektet kan bidra til ekt kunnskap, som igjen kan legge til rette for en positiv
endring i diabetesbehandlingen.

Reliabilitet omhandler troverdighet og konsistens. I kvalitativ metode er det ikke
nedvendigvis et mal at ulike forskere skal fa samme resultat ved repetering av studien, da
forskeren bevisst eller ubevisst alltid vil pavirke datainnsamling, tolkning og presentasjon.
Man anerkjenner derfor at det finnes flere gyldige versjoner av kunnskapen (Malterud, 2017
s. 24-25). Intersubjektivitet blir derfor et viktig kriterium for & sikre studiens troverdighet.
Intersubjektivitet innebarer 4 innta en refleksiv holdning med fokus pa egen forforstaelse og &
vare transparent i forskningsprosessen (Malterud, 2017, s. 18). Vi har siden prosjektets start

fort en prosjektlogg hvor vi har skrevet ned stegene og eventuelle endringer som har blitt
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gjort. Dette har gjort at vi har vert bevisste pa de valgene som er gjort, og prosjektloggen har
veart et godt verktoy for & ivareta intersubjektiviteten i forskningsprosessen. Vi gikk inn i
prosjektet med en psykologisk referanseramme, noe som nok har farget vére tolkninger, selv
om vi aktivt har jobbet med & vare bevisst egen forforstaelse. Vi hadde lite kunnskap om
diabetes, og hadde ikke jobbet innenfor diabetesbehandling for prosjektstart, noe som kunne
blitt en svakhet. Som del av forberedelsene til prosjektet deltok vi derfor pa en arbeidsdag pa
Medisinsk poliklinikk pd UNN og observerte polikliniske behandlinger. Vi snakket ogsd med
flere diabetessykepleiere pa avdelingen for 4 fa mer kunnskap. Dette gjorde at vi kunne
utvikle en bedre intervjuguide, og ha en bedre forstaelse for deltakernes fortellinger. Da vi
ikke er involvert i diabetesbehandling var det kanskje lettere for deltakerne & dele sine
erfaringer om egen diabetesbehandling, spesielt negative erfaringer og tanker om hva som
kunne blitt gjort annerledes. Dette anses som en styrke.

Metodevalget ga oss rik informasjon om deltakernes opplevelser og ensker knyttet til
sitt behandlingstilbud, men kan ikke si noe om hvilke tiltak som vil vare mest effektive for a
bedre behandlingstilbudet i henhold til deltakernes ensker. Videre forskning ber undersoke
effekten av ulike gruppetilbud spesifikt rettet mot handtering av bekymringer, da vare funn
tilsier at samhold og sosial stette oppleves som en viktig mestringsstrategi. Det ber
ogsa undersegkes og utvikles ulike intervensjoner som innebarer bruk av psykologkompetanse
i diabetesbehandlingen. Dette kan innebare a utforske hvilke konkrete tiltak som kan bidra til
a styrke sykepleiernes og legenes psykologiske kompetanse i mote med diabetesrelaterte

bekymringer, eller utforske hvordan psykologen kan inkluderes i tverrfaglig team i praksis.

Konklusjon

Samlet sett viser vare funn til viktigheten av & ha et helhetlig fokus i
diabetesbehandlingen. Var studie bidrar med nyanser til forskningsfeltet i form av en dypere
utforskning av diabetespasienters erfaring med hvordan usikkerhet mestres og metes i det
norske helsevesenet, som har en annen organisatorisk struktur enn helsevesenet i andre land.
Den gkte innsikten i diabetespasienters unike erfaringer som var studie har bidratt med, har
gitt konkret informasjon om hva pasientene er forneyde med og hva de skulle enske var
annerledes tilknyttet deres diabetesbehandling. Da det & vere deltakende i sosiale fellesskap
med andre med diabetes er en viktig og hensiktsmessig mestringsstrategi, bor helsepersonell
hjelpe diabetespasienter & komme i kontakt med hverandre og formidle informasjon om
tilgjengelige tilbud. Helsepersonell ber tilstrebe et helhetlig fokus i mete med

diabetespasienter da dette kan vare avgjerende for okt forstielse og god behandling. Psykisk
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helsehjelp ber vaere lettere tilgjengelig for diabetespasientene, og tverrfaglighet bor
etterstrebes. Psykologer kan bidra med sin kompetanse i opplering og veiledning av
sykepleiere og leger for a gke deres selvtillit og evne til 4 handtere diabetesrelaterte
bekymringer, eller de kan inkluderes som selvstendig behandlere i diabetesteamet under
forutsetning av at de har tilstrekkelig diabeteskunnskap. Videre forskning ber utforske

hvordan dette kan gjennomfores i praksis.
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Vedlegg A: Informasjonsskriv med samtykkeskjema

Vil du delta i forskningsprosjektet

Usikkerhet om blodsukkerregulering blant personer med Diabetes Mellitus type
1 — en intervjustudie?

Dette er et spersmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & fa okt
kunnskap om og forstaelse av usikkerhet om blodsukkerregulering nar man har Diabetes
Mellitus type 1. I dette skrivet gir vi deg informasjon om mélene for prosjektet og hva
deltakelse vil innebere for deg.

Formaél

Formalet med studien er okt forstaelse for hvordan personer med Diabetes Mellitus type 1
(DMT1) erfarer usikkerhet om blodsukkerregulering, og hvordan man i helsevesenet kan
mete og hjelpe personer med slik problematikk pé best mulig mate. Studien ensker &
underseke deltakernes tanker om hvordan usikkerhet oppstar og opprettholdes, hvordan de
opplever & bli mett, og hvordan de ensker & bli mett av helsepersonell i forbindelse med sin
diabetes. Videre vil vi undersgke hvordan slik usikkerhet pavirker livskvalitet og hverdagsliv,
og hvilke erfaringer de har med & héndtere og mestre usikkerheten.

Oppgaven gjennomferes som en hovedoppgave pa profesjonsstudiet i psykologi ved
Universitetet i Tromse - Norges Arktiske universitet (UiT). Det kan ogsa vare aktuelt &
presentere funn i faglige sammenhenger og som publikasjon i et fagtidsskrift.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Ansvarlig for prosjektet er forsteamanuensis ved Institutt for Psykologi pd UiT Svein
Bergvik. Prosjektet gjores i samarbeid med Endokrinologisk seksjon ved
Universitetssykehuset i Nord-Norge HF (UNN), men er uavhengig av behandlingstilbudet du
eventuelt mottar pA UNN.

Hvorfor fiar du spersméil om a delta?

Du far spersmél om 4 delta fordi du har Diabetes Mellitus type 1. Rekrutteringen foregar pé to
ulike méter. Enten ved at sykepleiere pa Endokrinologisk seksjon vurderer hvilke personer
som kan veare aktuelle, og gir disse skriftlig informasjon om studien. Disse personene velger
sé selv om de ensker & delta i studien og diabetessykepleierne vil ikke vere involvert utover a
kun formidle informasjon om studien. Rekruttering foregar ogsa ved at aktuelle deltakere far
skriftlig informasjon om studien gjennom ulike grupper pa sosiale medier, med tilbud om a
delta dersom de selv ensker dette. Vi ensker a intervjue 8-12 personer.

Hva innebzerer det for deg a delta?

Hvis du velger a delta i prosjektet, innebarer det at du gjennomferer et intervju pa ca. 1-1,5
time. Intervjuet vil gjennomferes av psykologstudentene Johanne Brun Vekterud og Andrea
Melbye. Det vil tas lydopptak og notater av intervjuet. Intervjuet inneholder spersmal om
usikkerhet knyttet til diabetes, hvordan dette kan pavirke hverdagsliv og livskvalitet, og
hvordan man ensker a bli mett av helsevesenet.
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Det er frivillig 4 delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger & delta, kan du nér som helst trekke
samtykket tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet.
Det vil ikke vaere mulig & fa slettet opplysninger etter at intervjuet er anonymisert. Det vil
ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a trekke
deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Det er kun to
studenter og prosjektansvarlig som vil ha tilgang til opplysningene. Lydopptak av intervjuet
lagres pa en kryptert minnebrikke inntil det er transkribert (skrevet ut som tekst). Deretter
slettes opptaket. Under transkribering vil alle direkte og indirekte personidentifiserbare
opplysninger anonymiseres gjennom sletting eller endring. Samtykkeskrivene vil oppbevares
atskilt fra evrige data. Du vil ikke kunne identifiseres i de ferdige resultatene, slik som 1
eksamensoppgaven eller en publikasjon.

Hva skjer med personopplysningene dine nir forskningsprosjektet avsluttes?

Prosjektet vil etter planen starte 15. september 2022 og avsluttes 31. desember 2023.
Datamaterialet med dine personopplysninger vil slettes senest ved prosjektslutt.

Hva gir oss rett til 4 behandle personopplysninger om deg?

Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke. P4 oppdrag fra UiT - Norges
arktiske universitet har Personverntjenester ved Norsk Senter for forskningsdata (NSD)
vurdert at behandlingen av personopplysninger i1 dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet (dvs inntil lydopptaket slettes), har du rett til:

e innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fa utlevert en kopi av
opplysningene
e A fi rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
e A fi slettet personopplysninger om deg
e A sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger
Hvis du har spersmal til studien, eller ensker & vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med:

e Prosjektansvarlig Svein Bergvik ved UiT péa e-post svein.bergvik(@uit.no eller telefon
77646323

e Psykologstudenter Andrea Melbye pé e-post ame057(@uit.no eller telefon 95020583
og Johanne Brun Vekterud pé e-post jve020@uit.no eller telefon 45851752

Hvis du har spersmal knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du
kontakte Personverntjenester pa epost (personverntjenester(@sikt.no) eller telefon: 53 21 15
00.
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Med vennlig hilsen

Svein Bergvik Andrea Melbye Johanne Brun vekterud
Prosjektansvarlig/veileder Student Student
Samtykkeerklering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet “Bekymringer for foling blant personer
med Diabetes Mellitus type 1 — en intervjustudie”, og har fitt anledning til 4 stille spersmal.

Jeg samtykker til & delta i studien ved & delta i intervju og samtykker til at mine opplysninger
behandles slik det er beskrevet i dette informasjonsskrivet frem til prosjektet er avsluttet

Signatur: Dato:

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg kan kontaktes pé telefon ..........ccccoeeeeieninnn. for 4 avtale tid og sted for intervjuet
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Vedlegg B: Kort informasjonstekst om prosjektet

Onsker du 4 bidra i vart forskningsprosjekt?

Hei! Vi er to psykologistudenter ved Universitetet i Tromseg som gjennomferer en
intervjustudie for & underseke erfaringer knyttet til usikkerhet om blodsukkerregulering. Dette
kan vere bekymringer for foling eller senkomplikasjoner, sosiale bekymringer eller annen
usikkerhet knyttet til regulering av blodsukker. Vi ensker & finne ut hvordan usikkerhet
oppleves og hvordan man blir mett/ensker 4 bli mett av helsepersonell med denne
usikkerheten. Med studien ensker vi & bidra til ekt kunnskap om og bedre behandling av det

psykologiske aspektet ved diabetes.

Vi seker deltakere som har Diabetes type 1 som ensker a dele sine erfaringer og tanker.
Deltakelse innebarer gjennomfering av et intervju pé ca. 1-1.5 time. Intervjuet kan
gjiennomfores fysisk i Tromsg, per telefon eller digitalt. Studien er vurdert av Sikt -
Personverntjenester, og ansvarlig prosjektleder er forsteamanuensis Svein Bergvik, Institutt

for psykologi, UiT Norges arktiske universitet svein.bergvik@uit.no. Er du interessert i &

bidra eller har spersmadl til studien kan du ta kontakt pa mail jve020(@uit.no eller telefon

95020583. Se vedlagt informasjonsskriv for utfyllende informasjon.

Med vennlig hilsen Johanne Brun Vekterud og Andrea Melbye
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Vedlegg C: Intervjuguide

Intervjuguide

“Usikkerhet om blodsukkerregulering blant personer med Diabetes Mellitus

type 1 — en intervjustudie”

Introduksjonsformulering: Takk for at du vil delta 1 vért forskningsprosjekt! Vi ensker & fa
mer kunnskap om hvordan personer med Diabetes type 1 opplever usikkerhet om
blodsukkerregulering, og hvordan helsevesenet kan mete og hjelpe de som har slik usikkerhet
pa best mulig méte. Det er veldig nyttig for oss & here om dine erfaringer. Intervjuet vil vare i
ca. 1-1,5 time. Som du ser sé gjor vi lydopptak av intervjuet. Det er nedvendig for at vi skal fa
med oss det som blir sagt. Det sikrer god kvalitet pa studien, og vi slipper 4 notere sd mye
underveis. Vi hédper at det er 1 orden for deg. Opplysninger du gir oss vil anonymiseres nér
intervjuet skrives om til tekst, og lydopptak slettes for prosjektet avsluttes. Har du noen
spersmél om studien eller samtykkeskjemaet? Vil du vi skal si litt mer om det? Er det andre
ting du lurer pa for vi starter?

1. Kan du fortelle litt om deg selv? Hvem du er, hva du gjer, hvor du kommer fra?

— Alder, bosted, arbeidssituasjon, familiesituasjon

2. Kan du fortelle om hvordan det er 4 leve med DMT1?

— Hvor lenge du har hatt det, Hverdagsliv, utfordringer, tidligere og narverende

3. Opplever du noen usikkerhet eller bekymringer knyttet til din diabetes?

— Bekymringer knyttet til blodsukkerregulering, for hoyt eller lavt blodsukker
— Bekymringer for senkomplikasjoner
— Sosiale bekymringer

4. Opplever du bekymring for feling?

— Kan du fortelle litt mer om det?

o Hyvilke situasjoner opplever du det?

o Kan du beskrive en situasjon hvor du opplever dette?
— Hyvilken situasjon, hva skjedde, hva gjorde du, hva tenkte du, hva folte du
— Har du opplevd flere / opplever du dette eller lignende ting ofte?
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5. Hva tror du kan vzre grunnen til at du har denne usikkerheten eller bekymringene?
Er det noen opplevelser som kan ha bidratt til det?

— Har du opplevd foling? Vil du fortelle om det?

— Hva tror du forte til at du fikk foling?

— Utlesende hendelse? Opplevelser av betydning? Gradvis?
— Svingende blodsukker?

6. Hvordan pavirker denne usikkerheten eller bekymringene deg i hverdagen?

— Livskvalitet, familieliv, arbeidsliv, sosialt, fritid..
7. Farer disse bekymringene/diabetes til at du unngar ting du har lyst a gjere?

8. Hvordan hiandterer/mestrer du disse bekymringene?
— Hva gjor du i forhold til dette? Gjor du noe for & gke tryggheten?
— Kontrollatferd?
— Hoyt blodsukker/ikke sette insulin?
— Hvilke mestringsstrategier brukes?
— Hvordan synes du det fungerer?
— Hva tenker du ma til for at du skal fele deg trygg?

9. Slik vi har forstitt det er det ikke usannsynlig at de med Diabetes vil oppleve foling pa
et eller annet tidspunkt. Hvordan er det 4 leve med denne usikkerheten?

10. Hvordan har bekymringene dine blitt mett i helsevesenet?
— Erfaringer fra kontroller, meter pA UNN, eventuelt andre helseinstanser (psykiatri,
fastlege osv.)
— Det a aldri helt fa det til

11. Hvordan skulle du enske at du ble mett? Hva slags hjelp/stotte kunne veert nyttig for
deg for 4 hindtere bekymringene?
— Mer tid med sykepleierne? Mote andre med liknende bekymringer? Samtaler? Bedre

utstyr?

12. N4 har vi pratet om en del temaer. Er det noe vi ikke har pratet om som du synes er
viktig?

Takk for at du tok deg tid til & delta pa intervjuet. Det er veldig nyttig for oss & here om dine
opplevelser.
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Vedlegg D: Sikt — kunnskapssektorens tjenesteleveranders vurdering av behandling av

personopplysninger

Vurdering av behandling av personopplysninger

Referansenummer Vurderingstype Dato
643796 Standard 07.09.2022
Prosjekttittel

Usikkerhet om blodsukkerregulering blant personer med Diabetes Mellitus type 1 - en intervjustudie

Behandlingsansvarlig institusjon
UiT Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet / Institutt for psykologi

Prosjektansvarlig
Svein Bergvik

Student
Johanne Brun Vekterud

Prosjektperiode
15.09.2022 - 31.12.2023

Kategorier personopplysninger
Alminnelige
Saerlige

Lovlig grunnlag
Samtykke (Personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a)
Uttrykkelig samtykke (Personvernforordningen art. 9 nr. 2 bokstav a)

Behandlingen av personopplysningene er lovlig sa fremt den gjennomfares som oppgitt i meldeskjemaet. Det lovlige grunnlaget
gjelder til 31.12.2023.

Meldeskjema [

Kommentar

OM VURDERINGEN

Personverntjenester har en avtale med institusjonen du forsker eller studerer ved. Denne avtalen innebzerer at vi skal gi deg rad slik
at behandlingen av personopplysninger i prosjektet ditt er lovlig etter personvernregelverket.

Personverntjenester har na vurdert den planlagte behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at behandlingen er lovlig,
hvis den gjennomfares slik den er beskrevet i meldeskjemaet med dialog og vedlegg.

VIKTIG INFORMASJON TIL DEG

Du ma lagre, sende og sikre dataene i trad med retningslinjene til din institusjon. Dette betyr at du ma bruke leveranderer for
sperreskjema, skylagring, videosamtale o.l. som institusjonen din har avtale med. Vi gir generelle rad rundt dette, men det er
institusjonens egne retningslinjer for informasjonssikkerhet som gjelder.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige personopplysninger og szerlige kategorier av personopplysninger om helseforhold frem til den
datoen som er oppgitt i meldeskjemaet.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var vurdering er at prosjektet legger opp
til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 og 7, ved at det er en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse som kan
dokumenteres, og som den registrerte kan trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed vzere den registrertes samtykke, jf. personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a.

For seerlige kategorier av personopplysninger vil lovlig grunnlag for behandlingen veere den registrertes uttrykkelige samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 a, art. 9 nr. 2 a, jf. personopplysningsloven § 10, jf. § 9 (2).
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PERSONVERNPRINSIPPER

Personverntjenester vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil falge prinsippene i personvernforordningen
om:

- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende informasjon om og samtykker til
behandlingen

- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede formal, og
ikke behandles til nye, uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og ngdvendige for formalet med
prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig for a oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter: innsyn (art. 15), retting (art. 16), sletting (art.
17), begrensning (art. 18), og dataportabilitet (art. 20).

Personverntjenester vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og
innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon plikt til & svare innen en maned

FALG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
Personverntjenester legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og
konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

Ved bruk av databehandler (sparreskjemaleverander, skylagring eller videosamtale) ma behandlingen oppfylle kravene til bruk av
databehandler, jf. art 28 og 29. Bruk leverandgrer som din institusjon har avtale med.

For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere fzlge interne retningslinjer og/eller radfere dere med behandlingsansvarlig
institusjon.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vaere ngdvendig & melde dette til oss ved a
oppdatere meldeskjemaet. Fgr du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til & lese om hvilke type endringer det er nedvendig a
melde: https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-meldeskjema

Du ma vente pé svar fra oss fer endringen gjennomfares.

OPPF@LGING AV PROSJEKTET
Personverntjenester vil fglge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!






