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Personas och utmaningar

- De fem personas som presenteras pa foljande sidor utgér en sammanfattning av
resultatet fran en workshop som genomfordes pa Storstockholms Diabetesforening,
den 17 december 2019.

« Det ar svart att fanga in alla de utmaningar som kommit fram i vara diskussioner,
men forhoppningen ar att vi med dessa personas har lyckats ringa in de viktigaste.

Miva Yaswin

Susanne VINNOVA



Mira

“Om jag sjdlv tillsammans med varden kunde samla all kunskap om min
sjukdom och mina individuella forutsattningar sa skulle jag kanske kunna fa
bdttre behandling.”

Mira studerar till grundskollarare. Hon har haft typ 1-diabetes sedan hon var liten, och har vant sig vid att leva med
sin sjukdom. Hon har alltid varit snabb att ta till sig nya behandlingstekniker sdsom kontinuerlig blodsockermatning
och insulinpumpar och forsoker ha koll pa utvecklingen inom omradet. Mira forséker fora noggrann halsodagbok for
att forutse hur exempelvis mat, motion och menstruation paverkar hur hon mar. Hon har aven flera halsoappar i sin
mobil som automatiskt registrerar uppgifter om hennes livsstil. Hon kanner frustration 6ver att man inom varden inte
kan eller vill anvanda sig av all den data som hon sjalv genererar for att bli battre pa att rekommendera
forebyggande atgarder och behandling, med utgangspunkt i hennes egna individuella férutsattningar i kombination
med kunskaper som finns baserat pa andra patienters erfarenheter. Miras drom vore ett stod dar hon utifran
bedomda konsekvenser av genomforda eller uteblivna insatser sjalv kan bestamma atgarder utifran hennes egna
preferenser.

ALDER: 24

YRKE: Studerande

SARDRAG: Sjalvstandig,
entusiastisk
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Yasmin

)

ag ldgger mer tid pd att vara sjukvardare dn att vara mamma. Det vore
sként om jag kunde fa hjalp med alla vardagsbeslut som ror sjukdomen, inte
minst ndr vi mdste ga upp mitt i natten for att se till Alfred.”

Yasmin ar mamma till Alfred, 7 ar, som lider av typ 1-diabetes. For Yasmin och hennes man Tomas kretsar nastan
allting kring Alfreds sjukdom, och hur de kan underlatta for honom att leva ett sa normalt liv som mojligt. | vardagen
behover Yasmin och Tomas standigt hjalpa till med att halla koll pa Alfreds blodsocker, och ge honom insulin och
mat bade dagtid och nattetid. De behdver planera hans mat och motion, och halla nara kontakt med larare och ALDER: 39
fritidspersonal omkring hans halsotillstdnd som kan variera fran dag till dag [6vervakning pa distans??]. Yasmin far YRKE: Arkitekt
for lite sbmn, och oroar sig mycket dver att hon inte racker till, och att hon ska fatta felaktiga beslut. Hon oroar sig
aven over att parets dotter Inez, 4 ar, inte far tillrackligt mycket uppmarksamhet. Yasmin kanner en stor frustration

SARDRAG: Ansvarsfull,

Over alla de vardagliga mikro-beslut som ror Alfreds sjukdom, vilket tar mycket tid och fokus. Hon upplever aven att flexibel
hennes egna behov som foralder inte lyfts fram nar hon och Alfred besoker varden for uppféljningsmaoten.
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Bengt

)

Jag borjar bli gammal och tycker det ar svart att mata blodsockret nar jag
dar sjalv. Jag dr rdadd for att jag ska borja gora misstag i min egenvdrd.”

Bengt fick typ 1-diabetes forst i vuxen alder, och han minns hur latt livet var innan han fick sin diagnos. Nu fokuserar
han mycket pa sin sjukdom, och kanner en stor oro for att han inte klarar av att hantera sin egenvard, samtidigt som
han ar val medveten om risken att drabbas av foljdsjukdomar. Han har ibland svart att hantera bade
blodsockermatare och insulininjektor. Tidigare var Bengt mycket fysiskt och socialt aktiv, han akte mycket
langdskidor pa vintern, och han brukade ofta ga pa favoritlagets hemmamatcher i fotboll. Men efter att han fick
diabetes sa tvivlar han pa sin egen férmaga att sjalv hantera sin behandling, och han vagar sallan ga langt fran
hemmet om inte hans fru Maj ar med. Bengt foljer inte sa noga med i utvecklingen av nya tekniker som kan
underlatta varden hemma, utan han forlitar sig helt pa vad hans sjukskoterska sager pa de uppféljningsmoéten som
han blir kallad till.

ag oroar mig mycket for min sjukdom, och for att jag ska bli dnnu sjukare.

ALDER: 74
YRKE: Pensionar
SARDRAG:  Tillitsfull, forsiktig
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Yossuf

“Det dr galet att man ska behova jaga runt efter likvdrdiga ldkemedel ndr
mitt vanliga lakemedel dr restnoterat. Man drabbas av panik.”

Yossuf arbetar inom hemtjansten och har haft typ 1-diabetes sedan han var liten. Han k&nner en allmén oro for att
hans lakemedel och hjalpmedel ska ta slut, vilket har hant flera ganger. D& har han bl.a. behévt ringa runt till
apoteken for att fa tag pa likvardiga lakemedel, och vid ett par tillfallen har han behovt fa nytt recept utskrivet av sin
lakare, ibland pa kort varsel. Yossuf kanner stor oro och frustration dver att apoteken inte meddelar i god tid om ett
lakemedel l6per risk att restnoteras. For att hantera problemet har han byggt upp ett eget lakemedelslager hemma
som han fyller p& med jamna mellanrum.

y
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ALDER: 19
YRKE: Vardbitrade

SARDRAG: Metodisk, praktisk
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Susanne

)

ag onskar att jag hade storre mojligheter att sdtta mig in i patientens
individuella behov infér varje besok, sa att jag kan ge varje patient just det
hen sjdlv behover.”

Susanne arbetar som diabetessjukskoterska pa en specialistklinik. Varje dag traffar hon flera diabetespatienter for
att folja upp deras behandling, undersoka eventuella komplikationer, och planera fortsatta atgarder. Susanne brinner
for sitt jobb, och hon vill méta och se varje patient och kunna tillgodose deras individuella behov, och kdnner att

tekniken just nu utgor ett hinder for det. Susanne kanner frustration 6ver svarigheten att forbereda patientmétena ALDER: 57
efter§om henneos enda f('jrhandsinformation ar det som be_stéimdes pa den sen{i_ste Ejppf('jljrjingen, vilket_ kan vara YRKE: Sjukskéterska
mer an ett halvar sedan. Detta leder till att hon ofta inte hinner allt hon skulle vilja géra i métet med patienten, och ) .0 . d
att de rekommendationer hon ger i alltfor stor utstrackning bygger pa forskning och egna erfarenheter av hela SARDRAG: rgan!sera :
patientgruppen, snarare &n patientens individuella behov. empatisk
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