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Nar man laeerer nye mennesker at kende, og
de far at vide, at man har sukkersyge, sa er
der mange, der siger "Gud, jeg vidste ikke, at
du var syg”. Man kan jo heller ikke se det pa
0s, udover at vi har vores pumper og blod-
sukkermalere. (pige med diabetes)
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Forord

Forord

Fra Enheden for Brugerundersggelser

At leve med en kronisk sygdom setter nogle sarlige rammer og begraensninger for ens liv.
Samtidig er det afgerende, at mennesker, der har astma, diabetes eller epilepsi, lerer at leve med
sygdommen og far den rette statte til at klare sig i det videre sygdomsforlgb. I denne undersg-
gelse har vi valgt at sette fokus pa barn og unge med kronisk sygdom, for at fa mere viden om,
hvad der har betydning for dem, og hvordan de oplever hverdagen med sygdom. ”Det er altsa
vores sygdom” siger en af de unge, der har deltaget i undersegelsen og understreger dermed en
pointe, som mange af de unge kredser om — nemlig, at vi som voksne ikke helt kan sztte os ind
i, hvad det vil sige, at veere ung og skulle tage medicin, opleve begransninger i forhold til fysi-

ske aktiviteter og have visheden om, at man ikke er helt som de andre.

| forbindelse med Den Landsdaekkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP) udsendes
spargeskemaer til patienter pa bgrneafdelinger. Spargsmalene er dog ikke decideret formuleret
til bernene/de unge selv, men derimod til deres foreeldre. Der er derfor behov for at udvikle me-
toder til at sparge barn og unge om deres oplevelser med sundhedsvesenet og fa deres egne
vurderinger. Erfaringerne fra denne undersggelse kan bruges videre frem og medvirke til at ud-

vikle metoder til ogsa at sparge yngre barn.

Jeg vil gerne takke de unge, der har medvirket ved interview, ved validering af spgrgeskemaet
og ved at besvare spgrgeskemaet. Jeg vil ogsa gerne takke afdelingsledelsen pa Bgrneafdelingen
pa Hillergd Hospital for god opbakning og kvalitetskoordinator Bente Lund Andersen for det

store arbejde med at rekrutterer deltagere til undersggelsen.

Oktober 2012

Marie Fuglsang
Enhedschef
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Fra Bgrneafdelingen

Barneafdelingen pa Hillergd Hospital har gennem lengere tid gnsket en mere detaljeret
afdaekning af, hvad barn oplever, nar de har et forlgb pa afdelingen. Vi mener selv, at vi er rigtig
gode til at kommunikere og lytte pa en made, s& det opleves alderssvarende af modtageren, men
mener vores bgrn ogsa det? | denne undersggelse giver barn i alderen 12-15 ar med epilepsi,
diabetes eller astma os et bud pa dette. Malgruppen er udvalgt, fordi de har en kronisk sygdom
og ofte med et lengerevarende forlgb i Barneafdelingen. Undersggelse har givet os input til,
hvordan vi fremadrettet kan forbedre vores dialog med kroniske praeteenagere og teenagere, og

vi mener, det er en vaesentlig forudseetning for at sikre optimal behandling af de unge.

Hvad kan vi bruge undersggelsen til?

Vi har faet en meget flot og positiv tilbagemelding, som vi er meget stolte af. Vi leegger stor
veerdi i, at vores arbejde er karakteriseret af hgj faglighed, empati for vores patientgruppe samt
inddragelse af bgrnene, og det er vores mal, at vores bgrn har tillid til os og er tilfredse, nar de
gar ud ad dgren. Derfor er det en stor glaede for os at se, at de veerdier og malsatninger, der ger-
ne skal vaere grundleeggende elementer i vores arbejde, er det, vores bgrn langt overvejende op-
lever i vores adfeerd. Der er dog ogsa plads til forbedringer. Fx oplever enkelte barn, at vi taler
om dem i 3. person. Det giver anledning til, at vi fremover vil have ekstra opmaerksomhed pa,
hvordan vi tiltaler patienterne. Vi er glade for tilbagemeldinger fra bagrnene om, at de gnsker

opgaver, de skal lgse for dermed bedre at forsta deres sygdom, og det vil vi arbejde videre med.

Der er flere overraskende konklusioner i undersggelsen. Blandt andet, at der er mange bgrn, der
glemmer at tage deres medicin eller ikke gider hente den. Det er ogsa overraskende, at det er

generende at tage medicin i overveerelse af kearesten.

Det videre forlgb er, at vi skal formidle resultaterne fra undersggelsen til vores personale, og
derved fa den enkelte behandler til at teenke over, hvorledes han/hun agerer overfor patienten. Vi
vil ogsa formidle resultaterne af undersggelsen til vores samarbejdspartere savel internt som
eksternt samt bgrneafdelinger i hele landet. Vi mener, at alle kan laere noget ved at laese rappor-

ten, som er den af farste af sin art her i landet.

Brug af fokusgrupper og spgrgeskema sarligt tilpasset malgruppen har vist sig at veere en god
metode til at fa feedback fra de unge patienter. Vi vil, i modificeret form, ogsa afprave det pa
béade yngre og @ldre bgrn samt pa andre specifikke diagnoser i barnealderen. Vi vil fremover

sparge patienterne mere direkte, hvad de gnsker af vores ydelser. Fokus skal bade veere pa det,
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vi gar godt - og skal fortszette med, og det vi gar mindre godt - og skal forsgge at eendre adfeerd i
forhold til.

Tak

Det har veret en gave, at Enheden for Brugerundersggelser har stillet sig til radighed og har
veaeret de udfarende af denne spargeskemaundersggelse, og der er ydet en keempe indsats derfra.
Der har i forberedelsesfasen vearet et teet og intenst samarbejde mellem Bgrneafdelingen og En-
heden for Brugerundersggelser, og vi takker vores kvalitetskoordinator Bente Lund Andersen,
der har gjort et stort arbejde med at finde patienter til undersggelsen samt vaeret kontaktperson til
Enheden for Brugerundersggelser gennem hele processen. Vi takker ligeledes Chefkonsulent
Rikke Gut og Evalueringskonsulent Azadeh Grgnbzak Afsar, som har vaeret de udfarende perso-

ner, uden dem ingen undersggelse.

Oktober 2012
Ledende overlaege Ledende oversygeplejerske
Jesper Andersen Annelise Bertelsen
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Resumeé

| de folgende afsnit sammenfattes undersggelsens resultater. For en grundig gennemgang henvi-
ses til rapportens resultatafsnit og bilagsmateriale med frekvenstabeller for samtlige spargsmal
fra den kvantitative undersggelse.

Hverdagen med astma, diabetes eller epilepsi

29 % af de unge vurderer, at deres sygdom er besveerlig for dem i hverdagen. | interviewene
forteeller de unge, at de betragter den hverdag, de lever i som ”normal”, men at de selvfelgelig
har nogle begransninger i forhold til andre unge, eksempelvis i forhold til rygning og sport, hvor
nasten halvdelen svarer, at deres sygdom har betydning for, om de ma. Lidt mere end halvdelen
af de unge svarer, at de sjeldent eller aldrig er kede af, at de har astma/diabetes/epilepsi. 30 %,
er engang imellem kede af det, og 18 % er altid eller ofte kede af, at de har sygdommen.

64 % af de unge er sjeldent bekymret for pludselig at fa det darligt pa grund af deres sygdom.
29 % er bekymret engang imellem, mens 7 % svarer, at de ofte er bekymret for pludselig at fa
det darligt pa grund af deres sygdom.

Non-compliance skyldes primeert glemsomhed

85 % af de unge vurderer, at de er gode til at tage deres medicin, mens 15 % vurderer, at de er
darlige til at tage deres medicin. Hovedarsagerne til, at de unge ikke har taget deres medicin, er,
at de har glemt det, ikke gad eller ikke har haft medicinen pa sig.

Det gar det sverere at huske at tage deres medicin, nar de er sammen med deres venner. De
situationer, hvor det gar godt med at tage medicin, er, nar hverdagen er meget struktureret, og
nar de er sammen med andre unge med samme sygdom som dem selv. De unge har det noget
bedre med, at deres foreldre eller sgskende er til stede, nar de tager deres medicin, end at deres
venner eller kareste er til stede. 27 % svarer nej til, om de har brug for hjelp til at huske at tage
deres medicin, og resultaterne peger i retning af, at hvis der skal veere hjzlp til at huske medici-

nen, skal den komme fra foraldrene.

Det er primart foraeldrene, som, de unge tror, bekymrer sig for dem, fordi de har astma/diabetes/
epilepsi. De unge forteeller, at de synes, det er irriterende, men tolker det samtidig som, at deres
foreeldre holder meget af dem. En starre andel af pigerne end af drengene oplever, at deres ven-
ner er bekymrede for dem pa grund af deres sygdom. Pigerne fortzller i interviewene, at deres
veninder har ondt af dem, mens drengene siger, at det ikke gar nogen forskel for deres venner, at

de har en kronisk sygdom.
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Det er primert foreeldrene og personalet pa sygehuset, der forstar, hvordan de har det. 3 % synes
ikke, der er nogen, der forstar, hvordan de har det. De unge fremhaver deres sgskende som no-
get positivt i forbindelse med deres sygdom, enten fordi de aldrig siger noget om deres sygdom,
eller fordi de siger det pa en “bernevenlig” made. Derudover er deres soskende med til at tage

foraeldrenes fokus vaek fra dem og deres sygdom, hvilket de unge oplever som befriende.

40 % af de unge svarer ja til, at de oplever, at deres omgivelser synes, det er synd for dem, at de
har astma/diabetes/epilepsi. Flertallet heraf har det hverken godt eller darligt med, at omgivel-
serne synes, det er synd for dem, mens 28 % har det godt med, at omgivelserne synes, det er
synd for dem, og 15 % har det darligt med det.

Behandlingsforlgbet pa Bagrneafdelingen
62 % af de unge svarer, at de har det godt med at skulle komme til deres planlagte besgg pa
Barneafdelingen, 31 % har det hverken godt eller darligt, mens 7 % har det darligt med at skulle
komme til deres planlagte besgg. De omrader, hvor de unge har mest positive erfaringer med
Barneafdelingen, er i forhold til:

e At fa svar pa deres spgrgsmal

 Personalets made at tale pa

o At tale med den samme sygeplejerske eller leege

91 % af de unge oplever, at de far svar pa de spargsmal, de stiller til laeger og sygeplejersker i
afdelingen, og 89 % oplever, at l&gerne/sygeplejerskerne taler til dem, sa de forstar, hvad de
mener. 10 % vurderer, at leegerne/sygeplejerskerne engang imellem taler til dem, sa de forstar,

hvad de mener, og 1 % (svarende til to personer) oplever det kun sjaldent eller aldrig.

De unge siger, at de som oftest kommer ind og taler med den samme sygeplejerske eller laege.
De synes, at det er rart, at de ikke hver gang skal forteelle deres historie forfra, og at de med ti-

den skaber et tillidsforhold til deres faste sygeplejerske eller laege.

De omrader, hvor der synes at veere plads til forbedringer, er i forhold til:
e Hvem personalet taler til ved konsultationerne
o Hvem der svarer pa legens/sygeplejerskens spargsmal

¢ De unges medbestemmelse ved a&ndringer i behandlingen

14 % af de unge oplever, at der mest bliver talt til deres foraldre, hvis de har deres foraeldre med
ind til samtale/undersggelse. 27 % oplever, at leegen/sygeplejersken mest taler til de unge selv,
mens (59 %) oplever, at leegen/sygeplejersken taler lige meget til dem og deres forzldre. 23 %

foretraekker, at personalet mest taler til dem selv ved samtaler/undersggelser, mens 66 % fore-
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treekker, at personalet taler lige meget til dem og deres foraeldre ved samtaler/undersggelser. 30
% svarer engang imellem selv pa leegens/sygeplejerskens spgrgsmal, mens 63 % af de unge sva-
rer, at de ofte selv svarer pa leegens/sygeplejerskens spgrgsmal, hvis de har deres foraldre med

ind til samtale/undersggelse.

12 % vurderer, at de er for meget med til at bestemme, nar der skal ske &ndringer i deres be-
handling, mens 88 % vurderer, at de i passende grad selv er med til at bestemme. Ingen vurderer,

at de er for lidt med til at bestemme.

De unge er generelt godt tilfredse med de fysiske rammer pa Barneafdelingen og de ting, der er
til radighed. De synes, de smé bern er ”god underholdning” i ventevarelset, men kan selv huske,
at de som sma var lidt bange for de starre barn i afdelingen. De unge har alle veeret indlagt med
deres sygdom, og oplever, at ambulatoriet er mere hyggeligt og mindre “hospitalsagtigt” end
sengeafdelingen.

10
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Indledning

Personalet pa Bgrneafdelingen pa Hillerad Hospital har undret sig over, at mange af de unge
patienter ikke tager den ordinerede medicin, og personalet gnsker derfor mere viden om, hvad
der kan vaere arsagen til den manglende compliance, hvilken hjelp de unge har brug for til at
héandtere deres sygdom, og hvilke barrierer de mgder undervejs. | samarbejde med Enheden for
Brugerundersggelser har Bgrneafdelingen derfor iveerksat en undersggelse af de unges oplevel-
ser af hverdagen med astma, type 1 diabetes eller epilepsi og sygdommens indvirkning pa deres
dagligdag, herunder samveer med familie, venner med flere. Bgrneafdelingen har endvidere fun-
det det interessant at belyse, hvordan de unge oplever deres besag i afdelingen, herunder kom-

munikationen med personalet og det at komme i en afdeling, der ikke bestar af en opdelt barne-

og ungeafdeling, men som de unge deler sasmmen med helt sma barn.

11



Undersggelsesdesign

Undersggelsesdesign

Undersggelsen er blevet gennemfart blandt barn og unge i alderen 12-15 ar, der har veeret til-
knyttet Barneafdelingen i 2011. Det, at malgruppen er sa ung, har foranlediget en raekke overve-
jelser omkring, hvordan malgruppen kan motiveres til at deltage i undersggelsen, og hvilke me-
toder der egner sig bedst til at inddrage malgruppen. For litteratur om metoder til inddragelse af
bern henvises eksempelvis til Andersen, Dine et al. (2002) ”Bern som respondenter. En oversigt
over nyere forskningsbaserede overvejelser og erfaringer”, Socialforskningsinstituttet, Keben-
havn, 2) Kampmann, Jan (1998): ”Berneperspektiv og bern som informanter”, Berneréadet,
Kebenhavn, eller 3) Andersen, Dine & Kjaerulff, Annemette (2003): ”Hvad kan bern svare pa? —
om bern som respondenter i kvantitative spergeskemaundersggelser”, Socialforskningsinstitut-
tet, Kabenhavn. De endelige beslutninger omkring undersggelsesdesignet er blevet truffet pa
baggrund af drgftelser mellem Bgrneafdelingen, og ikke mindst ved at sparge de unge selv. Un-
dersggelsen er designet som falger:

Interview

Enheden for Brugerundersggelser har indledningsvist gennemfert dybdegaende enkeltpersonsin-
terview (med fire unge drenge) og et gruppeinterview (med to unge piger). Af de unge har tre
diabetes, to astma og en epilepsi. De har haft diagnosen mellem et til tolv ar og alle har veeret
indlagt i forbindelse med, at sygdommen blev konstateret. De gar nu til kontrol pa hospitalet
mellem to og seks gange arligt. Fem af de unge gar i behandling pa Hillergd Hospital, og en gar
pa Herlev Hospital. Temaerne for interviewene har veeret: hverdagsliv, stigmatisering,
compliance, kontinuitet i behandlingsforlgbet, personalets information og vejledning, kommuni-
kation med personalet og fysiske rammer pa Bgrneafdelingen. De unge er ligeledes blevet spurgt
ind til, hvordan de mener, en spgrgeskemaundersggelse kan designes, herunder spgrgeskemaets
form (internetbaseret/papir), layout, og de unges vurdering af udlodning af preemier som motiva-
tion for deltagelse i undersggelsen osv. Deltagerne har faet en biografbillet for deres deltagelse i

interviewet.

Spgrgeskema

Pa baggrund af de kvalitative interview og de unges tilbagemeldinger i forhold til spargeskema-
ets form har Enheden for Brugerundersggelser — med sparring fra Bgrneafdelingen - udarbejdet
et elektronisk spargeskema bestaende af 22 spargsmal, som seks unge er blevet inviteret til at
validere. Temaerne for spagrgeskemaet er compliance, hverdagen med astma/diabetes/epilepsi og
de unges oplevelser med at komme i Bgrneafdelingen.

12
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284 unge (heraf 186 unge med astma, 54 med diabetes og 44 med epilepsi, heraf i alt 115 piger
0g 169 drenge), der alle har veeret tilknyttet Barneafdelingen i 2011 — og deres foreeldre — har i

februar 2012 modtaget et informationsbrev om undersggelsen, hvor de unge er blevet opfordret
til at logge pa internettet og udfylde et spgrgeskema. To uger senere blev der udsendt en pamin-

delse til de unge, der endnu ikke havde svaret.

145 af de unge patienter har besvaret spagrgeskemaet, heraf 95 unge med astma, 24 unge med
diabetes og 26 unge med epilepsi, i alt 63 piger og 82 drenge. Det giver en svarprocent pa 51,1
%. Slutteligt i spagrgeskemaet har respondenterne kunnet angive, om de har faet hjelp til at ud-
fylde spargeskemaet. 22 % af de unge har faet hjeelp til at udfylde spargeskemaet, mens 78 %
har udfyldt det selv. Der er en statistisk signifikant stgrre andel unge med epilepsi (38 %) og
astma (20 %) end unge med diabetes (8 %), der har faet hjzlp til at udfylde spargeskemaet.

Respondenterne har haft mulighed for at svare ikke relevant for mig” til en del spergsmaél, og
disse svar er kodet som missing. Det betyder, at der fx er 75 ud af de 145 respondenter, som har
sat kryds i ”ikke relevant” svarfeltet til spergsmalet om deres sygdom har betydning for, om de
ma ryge. Nar 57 % svarer, at deres sygdom har betydning for, om de ma ryge, er det saledes ikke

57 % af samtlige unge.

13
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Resultater

I det falgende praesenteres resultaterne for de kvalitative interview og spgrgeskemaundersggel-
sen samlet for alle undersagelsens respondenter. De kvantitative resultater er suppleret med cita-
ter fra interviewundersggelsen, ligesom der ogsa er afsnit, der alene er baseret pa de unges be-
tragtninger, som er fremkommet under interviewene. | de tilfalde, hvor der forekommer interes-
sante statistisk signifikante sammenhange mellem det givne spgrgsmal og de unges kan eller

diagnose, prasenteres disse sammenhange.

Ikke helt anderledes end andre unge

Et af undersggelsens formal er at belyse de unges oplevelser af hverdagen med astma, diabetes
eller epilepsi og sygdommens indvirkning pa deres dagligdag, herunder samveer med familie,
venner, klassekammerater og eventuelt kereste. | de kvalitative interview er de unge eksempel-
vis blevet spurgt, hvad det at have astma, diabetes eller epilepsi betyder for deres hverdag, og i
spargeskemaundersggelsen er der spurgt til, om sygdommen er besvearlig for dem i hverdagen.

Flertallet af de unge (71 %) svarer, at deres sygdom ikke er besvarlig for dem i hverdagen. Det
efterlader imidlertid 29 %, der vurderer, at sygdommen besvarligger hverdagen. | interviewene
forteeller de unge generelt set, at det ikke betyder serligt meget for deres hverdagsliv, at de har
diabetes, astma og epilepsi. De betragter den hverdag, de lever i, som “normal” og som “en livs-
stil”. Tkke desto mindre bruges udtryk som “en lektie degnet rundt” eller “noget ov”’ om syg-
dommen, der praeger hverdagen ved at vare noget “ekstra noget”, der af og til kan virke forstyr-

rende:

Jeg teenker ikke, at jeg er syg pa den made... Jeg teenker, ah det er lige det der ekstra noget. En

lektie — dggnet rundt. (pige med diabetes)

Hvis man har det rigtig sjovt eller man laver et eller andet, sd glemmer man det naermest og sa er det
bare helt normalt at rende rundt med en pumpe. Det kan veere rart, sddan pludselig at glemme det.

N&r man sa bliver mindet om det og teenker pa det, sa er det bare gv. (pige med diabetes)

En dreng med epilepsi forteller, at han, indtil han fik reguleret sin epilepsimedicin, ikke havde

meget energi, og at det betad meget for hans hverdag:

14
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Nu, nér jeg far piller, betyder det ikke s& meget. Far sov jeg kun en tiendedel - hvis jeg sover 10
timer, sover jeg egentlig kun en time. Man vagner op hele tiden — din krop vagner op, det er ikke
sadan, at jeg selv opdager det. Jeg var simpelthen sa traet om morgenen, jeg kunne simpelthen ikke

std op. Nu far jeg maske kun et eller to anfald om natten. (dreng med epilepsi)

De unge er blevet spurgt, hvor ofte de er kede af, at de har astma, diabetes eller epilepsi. Lidt
mere end halvdelen af de unge svarer, at de sjeldent/aldrig er kede af, at de har astma/diabetes/
epilepsi. Det efterlader imidlertid 30 %, der engang imellem er kede af sygdommen, og 18 %,

der altid/ofte er kede af, at de har astma/diabetes/epilepsi.

Seerligt en af pigerne med diabetes beskriver, hvordan hun ind imellem har sveere perioder pa
grund af sin sygdom:

Det er de perioder, hvor jeg fgler mig meget anderledes end alle andre, fordi jeg skal male og sadan
noget. Det er ikke tit, men nar det er, sa er det ogsa ret slemt, synes jeg. Sa er det ligesom om, at det

hele bare er helt forfeerdeligt. (pige med diabetes)

Et andet omrade, hvor de unge kan fgle sig anderledes i forhold til andre unge, er i forhold til
utrygheden ved, at de kan fa et anfald pa et upassende tidspunkt. | spgrgeskemaundersggelsen
er der blandt andet spurgt ind til de unges bekymring for pludselig at fa det darligt pa grund af
deres sygdom for at belyse, hvor ofte de unge er bekymrede: Flertallet (64 %) af de unge er
sjeeldent eller aldrig bekymrede for pludselig at fa det darligt pa grund af deres sygdom, 29 % er
bekymret engang imellem, mens 7 % svarer, at de altid eller ofte er bekymret for pludselig at fa

det darligt pa grund af deres sygdom.

I de kvalitative interview giver de unge ogsa udtryk for andre forhold, hvor de faler sig anderle-
des end andre unge. For astmatikerne gelder det saerligt det, at astmamedicin kan forsinke vaek-
sten, men ogsa det fremtidige erhvervsvalg er omrader, hvor de unge astmatikere, diabetikere og
epileptikere faler sig anderledes end andre unge. Der synes dog at vere en tendens til, at jo leen-
gere tid, de har haft sygdommen, des mindre anderledes fgler de sig. Og hvis de kan styre deres

sygdom, kan de det samme som andre unge, forteller interviewpersonerne.

Begraensninger som fglge af sygdommen
I spgrgeskemaundersggelsen er de unge blevet spurgt, om deres sygdom har betydning for en

reekke forhold som eksempelvis, om de kan dyrke sport og deres uddannelsesmuligheder. | det
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falgende praesenteres de unges besvarelser sorteret efter de forhold, som den starste andel af de

unge vurderer, deres sygdom har betydning for.

Sygdommen har betydning for...

Om de ma ryge 57 %
Om de kan dyrke sport 46 %
Om de kan feste/ga i byen 24 %
Deres kost 21 %
Om de ma drikke 21 %
Deres uddannelsesmuligheder 19 %
Deres veegt 15 %
Om de kan rejse 14 %
Om de tgver med at f& en keereste 1%

Rygning er det, som den stgrste andel af de unge (57 %) vurderer, deres sygdom har betydning
for. I de kvalitative interview forteeller en dreng med astma eksempelvis, at han tenker over, at

han ikke ma ryge pa grund af sin astma, nar han er til fest.

46 % vurderer, at deres sygdom har betydning for, om de kan dyrke sport, og heraf vurderer en
starre andel af de unge med astma (59 %) end af de unge med diabetes (21 %) og epilepsi (18
%), at deres sygdom har betydning for, om de kan dyrke sport (P<0.0001). En dreng med astma
forteeller eksempelvis, at “hvis jeg ikke har min spray — sd kan jeg ikke lobe”, mens en dreng
med epilepsi beskriver de forholdsregler, han skal tage i det daglige som: “Hvis jeg gar i svom-
mehallen, skal jeg sige til livredderen, at jeg har epilepsi, hvis jeg ikke har mine forceldre med” .
Hvor sidstnavnte er afhaengig af, at en voksen er opmarksom pa hans epilepsi, nar han er i

svemmehallen, er farstneevnte afhaengig af sin astma-spray for at kunne lgbe.

En stgrre andel af de unge med epilepsi (58 %) end af de unge med diabetes (33 %) og astma

(13 %) svarer, at deres sygdom har betydning for, om de kan feste/ga i byen (P=0,01).

En starre andel af de unge med diabetes (50 %) end af de unge med epilepsi (17 %) og astma

(15 %) svarer, at deres sygdom har betydning for deres kost (P=0,01). De unge diabetikere for-
teeller, at sygdommen har &ndret deres adfeerd, og en af interviewpersonerne beskriver det som:
“Der er ikke noget, jeg ikke md, jeg har bare ikke lyst til at spise sd meget sukker og kage mere

og slik og sddan noget. Jeg synes ikke, det smager godt mere”.
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En statistisk signifikant stgrre andel af pigerne (34 %) end af drengene (12 %) vurderer, at deres
sygdom har betydning for, om de ma drikke (P=0,05). Hvad uddannelsesmuligheder angér, for-

teeller en dreng med astma:

Jeg kan ikke komme i militeeret og kan heller ikke blive brandmand. Man kan ikke blive soldat, hvis

man har astma, og det ville jeg ellers gerne have veeret. (dreng med astma)

| forbindelse med udveelgelse af undersggelsens temaer har Bagrneafdelingen fundet det interes-
sant at belyse, om de unge oplever, at sygdommen har betydning for deres seksualitet. Baggrun-
den for det var en antagelse om, at eksempelvis de unge diabetikere kan vere tilbageholdende
med at fa en keereste som falge af usikkerhed omkring insulinpumpens placering pa kroppen.
Spergeskemaundersggelsen viser imidlertid, at lidt mindre end 1 % af de unge vurderer, at syg-
dommen har betydning for, om de taver med at fa en kereste.

Compliance i et ungt hverdagsliv

Som beskrevet i rapportens indledning, udspringer denne undersggelse af en formodning om, at
mange unge med astma, diabetes eller epilepsi ikke altid tager den ordinerede medicin, og det er
falgelig et af undersggelsens formal at belyse, hvad der kan veere arsagen til de unges til tider
manglende compliance. For at belyse dette, er der eksempelvis set pa:

« De unges vurdering af, om de er gode til at tage deres medicin og arsager til, at de unge ikke far ta-

get deres medicin
o Situationer, der gar det sveerere for de unge at huske at tage deres medicin
e De unges oplevelser med at skulle tage deres medicin foran andre

o Behovet for hjzlp til at huske at tage sin medicin.

Hvorfor er 15 % af de unge darlige til at tage deres medicin?

85 % af de unge vurderer, at de er virkelig gode eller gode til at tage deres medicin, mens 15 %
vurderer, at de er darlige eller virkelig darlige til at tage deres medicin. Hovedarsagerne til, at de
unge ikke har taget deres medicin, synes at vare, at de har glemt det (51 %), ikke gad (23 %)
eller ikke havde medicinen pa sig (19 %). Cirka 8 % har ofte eller engang imellem undladt at

tage deres medicin, fordi det var pinligt eller fordi de ikke havde overskud til det.

Jeg skal tage mig sammen. Nogle gange orker jeg ikke lige at ga op fra mit veerelse i keelderen for at

tage min medicin. (dreng med astma)
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Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi:

Ofte/Engang imellem Sjeeldent/Aldrig
Du glemte det? 51 % 49 %
Du ikke gad? 23 % 77 %
Du ikke havde din medicin pa dig? 19 % 81 %
Du ikke havde overskud til det? 9 % 91 %
Det var pinligt? 8 % 92 %

En starre andel af pigerne (32 %) end af drengene (17 %) har ofte/engang imellem undladt at
tage deres medicin, fordi de ikke gad (P=0,05).

Glemsomheden, dovenskaben, treetheden og traviheden som arsager til ikke at fa taget sin medi-
cin kommer ogsa til udtryk i de kvalitative interview. Her forteeller en astmatiker eksempelvis
om situationer, hvor han ikke har husket sin inhalator, eller hvor “den ligger i tasken, ndr man
selv er i skolegdrden”. Pinligheden ved at tage sin medicin skyldes, at de unge ikke kan lide at
stikke sig foran andre, fordi de tror, “at folk teenker en masse ting” (diabetiker), eller fordi “man

ligner lidt en idiot, ndr man stdr og suger i inhalatoren”. (astmatiker)

Situationer, der gor det sveerere at huske at tage sin medicin
De situationer, hvor det gar godt med at huske at tage medicinen, er ifglge de unges fortzllinger,
nar de har en meget struktureret hverdag, eller for diabetikernes vedkommende, nar de er sam-

men med andre diabetikere, hvor de far malt blodsukkeret ofte, fordi de er sammen om det.

I spargeskemaundersggelsen er de unge blevet spurgt, om der er situationer, der gar det sveerere
for dem at huske at tage deres medicin. 16 % oplever aldrig, at der er situationer, der gar det
svaerere for dem at huske at tage deres medicin, men nasten hver femte respondent svarer, at det

ger det sveerere at huske at tage deres medicin, nar de er sammen med deres venner.

Situationer, der ggr det sveerere for de unge at huske at tage deres medicin:

Nar de er sammen med deres venner 19 %
| weekender 13 %
Nar de er pa ferie 12 %
| skolen 12 %
Andre situationer 11 %

I den kvalitative undersggelse forteeller interviewpersonerne, at det kan vaere svart at tage sin

medicin, nar de er sammen med andre mennesker, og dette begrundes blandt andet med:
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o at det er for ikke at fale sig syg

« at nar andre ikke teenker pa deres sygdom, glemmer de den ogsa nogle gange selv.

Under svarkategorien ”andre situationer” har de unge angivet, hvilke andre situationer det er, der
kan gere det sveerere for dem at huske at tage deres medicin. Her navner de, at det kan vare

sveert at huske medicinen:

o Nar de er til sport

o Nar de fester

o | forbindelse med udflugter, hvis de er ude i weekenden eller lignende, hvor den daglige rutine &n-
dres

e Huvis de er syge

e Pagrund af traethed

o Nar de har travit

Blandt besvarelserne findes ogsa forklaringer som “hos min far” og pé efterskolen”. Endelig
kan situationer, der gor det sverere at huske at tage sin medicin, vere: "Magter det bare ikke, og

s& har medicinen en darlig eftersmag”.

Forteellingen om, at en &ndret struktur i dagligdagen vanskeligger det at huske at tage sin medi-
cin, kommer ogsa til udtryk i de kvalitative interview: | weekenderne er der fx. ikke bestemte
tidspunkter, hvor de unge med diabetes far malt blodsukker. ”I hverdagen, der er det jo, ndr
man har frikvarter, sa der er det lidt mere fast” og "Pd ferier, er det besveerligt. Der sker der
bare en masse ting, og man skal noget nyt hele tiden. Og der har man heller ikke faste spiseti-
der”. | forlengelse heraf er det interessant, at en stgrre andel af de unge med diabetes (22 %)
end af de unge med astma (11 %) og epilepsi (2 %) oplever, at det er sveerere at huske at tage sin
medicin i skolen (P=0,01). Her er det muligvis det at kunne vere ngdsaget til at tage sit insulin
foran andre, der kan veere arsagen til, at de unge diabetikere i hgjere grad end de unge astmatike-

re og epileptikere oplever, at det er sveerere at huske at tage sin medicin i skolen.

En statistisk signifikant starre andel af pigerne (26 %) end af drengene (15 %) har svaret, at det

er svarere at huske at tage deres medicin, nar de er ssmmen med deres venner (P=0,05).

Jeg har en veninde, der ikke kunne lide, da jeg skulle male mit blodsukker, fordi "ah nej” og ’jeg kan
ikke klare det der blod” og sadan noget, men det har hun heldigvis vaennet sig til nu. (pige med dia-
betes)
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Det at skulle tage medicin foran andre

Spargeskemaundersggelsen viser, at de unge har det noget bedre med, at deres foraeldre eller
sgskende er til stede, nar de tager deres medicin, end at deres venner eller keereste er til stede.
Eksempelvis svarer ingen, at de har det darligt med, at deres forzeldre eller sgskende er til stede,
mens 14 % har det darligt med, at deres venner er til stede, nar de tager deres medicin, og 20 %

svarer, at de har det darligt med, at deres keereste er til stede, nar de tager deres medicin.

Hvordan har du det med, at disse personer er til stede, nar du tager din medicin?

Godt Hverken godt eller darligt Darligt
Dine foreeldre 73 % 27 % 0%
Dine sgskende 64 % 37% 0 %
Dine venner 49 % 37 % 14 %
Din keereste 39 % 41 % 20 %

Det kan godt vaere lidt irriterende, nar folk laver et stort drama ud af det. Det er ikke sa slemt, det er

hurtigt overstaet. (pige med diabetes)

Det kan veere lidt sveert, at man far s& meget opmaerksomhed. Virkelig. Folk star rundt om én i star-
ten, nar de ser det. Det kan godt veere lidt overveeldende nogle gange. Hver gang man kommer et nyt

sted, og de ikke kender noget til det, s bliver der stillet en masse spgrgsmal. (pige med diabetes)

De unge diabetikere fortzller, at de er glade for at have faet deres insulinpumper, da deres syg-

dom bliver mindre synlig:

N&r man er ude, kan man bare lige tage pumpen frem i stedet for at skulle have nale og alt muligt op
og stikke sig selv. Der kommer ogsa meget opmaerksomhed, nar man sidder og stikker sig. Sa er der
mange, der kigger, sa det er ikke lige s fedt at gare det offentligt altid. (pige med diabetes)

En starre andel af de unge med diabetes (88 %) og epilepsi (86 %) end af de unge med astma
(66 %) har det godt med, at deres foraeldre er til stede, nar de tager deres medicin (P=0,05). Det
samme gar sig geldende i forhold til, at deres sgskende er til stede, nar de tager deres medicin
(P=0,05).
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Behov for hjeelp til at huske at tage sin medicin?

De unge er blevet spurgt, om de kan have brug for hjalp til at huske at tage deres medicin, fx fra
deres forzldre, sgskende, venner, kereste eller andre (med mulighed for at angive hvem). Nee-
sten 27 % svarer nej til, om de har brug for hjalp til at huske at tage deres medicin, og resulta-
terne peger i retning af, at hvis der skal vare hjalp til at huske medicinen, skal den komme fra

foreeldrene (24 % har brug for hjelp fra foreeldrene).

Har du brug for hjeelp til at huske at tage din medicin?

Nej 27 %
Ja, fra mine foreeldre 24 %
Ja, fra mine sgskende 4%
Ja, fra mine venner 3%
Ja, fra andre 2%
Ja, fra min keereste 1%

De respondenter, der har sat kryds ud for ”Ja, fra andre”, skriver, at hjelpen til at huske at tage
medicinen kan komme fra leererne pa skolen, bedsteforealdre eller plejefamilien.

En starre andel af de unge med epilepsi (41 %) end af de unge med astma (20 %) og diabetes
(20 %) har brug for hjeelp fra deres foreeldre til at huske at tage deres medicin (P= 0,05).

Til trods for, at det i spargeskemaundersggelsen er en relativ lille andel af de unge, der svarer, at
de har brug for hjelp fra deres sgskende til at huske at tage deres medicin, giver interviewperso-
nerne fra de kvalitative interview udtryk for, at det kan veere rart, nar sgskende minder dem om
at tage deres medicin, og at det kan veere at foretraeekke frem for foraldre, der minder dem om
det.

Nogle gange, sa minder de [sgskende] mig om, at jeg skal male mit blodsukker. Det er de begyndt

pa, fordi de ved, at jeg kan glemme det, og det synes jeg er rart. (pige med diabetes)

Nar omgivelserne er bekymrede

Ud fra en antagelse om, at de unge gennem deres forlgh har madt - og maske stadig mader - en
del bekymring fra familie og anden omgangskreds, er der i spgrgeskemaundersggelsen spurgt til,
hvem de unge tror, er bekymrede for dem pa grund af deres sygdom, og ikke mindst, om denne
bekymring generer dem. Undersggelsen indikerer, at det primaert er mor (70 %), efterfulgt af far

(62 %), som, de unge tror, bekymrer sig for dem, fordi de har astma/diabetes/epilepsi.
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Tror du, at disse personer er bekymrede for dig? Og generer det dig?

Tror du, at disse personer er bekymrede for dig? Og generer det dig?
Ja, meget/ Nej, ikke seerlig meget/ Ja, meget/ Nej, ikke seerlig meget/
Ja, lidt Nej, slet ikke Ja, lidt Nej, slet ikke

Min mor 70 % 30 % 36 % 64 %
Min far 62 % 38 % 31% 69 %
Mine bedsteforaeldre 45 % 55 % 17 % 83 %
Mine sgskende 30 % 70 % 12 % 88 %
Min kaereste 29 % 71 % 4% 96 %
Mine venner 26 % 75 % 14 % 86 %
Mine klassekammerater 18 % 82 % 11% 89 %

Der forekommer en signifikant sammenhang mellem de unges oplevelse af mors bekymring og
deres svar pa, om det generer dem. Blandt de unge, der tror, at mor er bekymret for dem, svarer
43 %, at det generer dem, mens 57 % svarer, at det ikke generer dem. Og blandt de unge, der
tror, at mor ikke er bekymret, svarer 21 %, at det generer dem, mens 79 % svarer, at det ikke

generer dem. (P<0,05).

Blandt de unge, der tror, at deres venner er bekymrede for dem pa grund af deres sygdom, svarer
37 %, at det generer dem, mens 63 % ikke er generet heraf. Og blandt de unge, der tror, at deres
venner ikke er bekymrede for dem, svarer 7 %, at det generer dem, mens 93 % ikke er generet

heraf. (P<0,001)

Der er meget forskel pa, hvor meget de unge oplever, at deres foraldre er involveret i deres syg-
dom. Nogle forteller, at foreeldrene kun hjeelper dem, nar de har sveert ved at styre deres syg-
dom, mens andre synes deres foraeldre blander sig for meget og er for bekymrede. En ung diabe-
tiker forteeller, at hans foraldre i starten var meget a&ngstelige, men med tiden har vannet sig til
det: "I starten var det meget "det ma du ikke” 0Q “pas pd”’, men nu teenker de ikke rigtig over

det”.

De unge oplever tit, at deres foraldre kontrollerer, om de har taget deres medicin eller har haft

anfald:
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Jeg hgrer tit det der med, “har du malt blodsukker?”, eller "hvordan er det gaet i dag med dit blodsuk-
ker”.... Nogle gange kan det veere meget rart i de sveere perioder, hvor jeg glemmer at male, men nar
det sé gar fint nok, sé& "JA, jeg har mélt”. Sa kan det godt blive lidt for meget. De prover bare at hjeel-
pe, men i den situation, sa teenker man ikke over, at det er for at hjeelpe en, sa er det bare irriterende,
at blive mindet om det hele tiden. (pige med diabetes)

De [foreeldre] sparger nogle gange, om jeg har haft nogle anfald. De blander sig lidt for meget maske.
Det er naesten som om, man er dgd — det er meget alvorligt. For mig er det bare en del af hverdagen,
for dem er det meget alvorligt, neesten som det er noget med dad. Det var bade sadan i starten, og er

det stadig veek. De skulle lade veere med at tage det sa tungt. (dreng med epilepsi)

De unge oplever, at deres foraeldre og serligt deres mgdre er meget bekymrede for dem. De
unge synes, det er irriterende, men tolker det ogsa som, at det er fordi, deres foraeldre holder
meget af dem:

Det der med, at jeg nu har diabetes og maske kan besvime, hvis jeg far det meget darligt... hun (mor)
ringer nogle gange og siger, at hvis jeg selv skal cykle et sted hen og tage bussen, sa skal jeg huske
at ringe, nar jeg er naet frem, og det kan veere ret irriterende, at hun er blevet sa bekymret for mig.
Men det betyder jo bare, at hun holder rigtig meget af mig. (pige med diabetes)

Min mor bruger meget af det der med at sms’se, altsa hun ved godt, at jeg maske ikke lige har tid til
at snakke i telefon, nar jeg er sammen med mine venner. Sa far jeg bare lige en sms: Har du malt dit
blodsukker? Hun vil lige hgre, om der skete noget ussedvanligt i forhold til, hvad der plejer. (pige med
diabetes)

En stgrre andel af de unge med diabetes (79 %) og epilepsi (73 %) end af de unge med astma

(54 %) oplever, at deres far er bekymret for dem (P=0,05).

Altsa, min far han spgrger ogsa altid om en masse ting, men nu er det jo mig, der har det og méler
mest pa den, og han har stadigveek ikke styr pa pumpen, fordi det er jo mig, der har den. Det er jo
ikke ham, der render rundt med den pa arbejdet, sa han ved ikke helt praecist, hvordan det er, sa han

har altid en masse spgrgsmal. De er lidt nervase for, at man gar noget forkert. (pige med diabetes)

Andre unge har oplevet, at deres sygdom og den made, de handterer det pa, har varet medvir-
kende til, at deres forzeldre har faet mere tillid til dem:
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Mine foreeldre har faet lidt mere tillid til mig. Jeg er blevet lidt mere moden og kan gare nogle flere

ting selv og sadan. Ja, sa far man lidt mere ansvar nogle gange. (pige med diabetes)

Der er nogle punkter, hvor man teenker over nogle ting, som de andre [unge] ikke taenker over. Min
mor stoler meget pa mig nu, fordi hvis jeg gerne vil nogle ting, skal jeg bare huske at passe pa min

sukkersyge. (pige med diabetes)

En af de unge forteeller, at hendes sygdom har bragt familien teettere sammen:

Jeg er kommet meget teettere pad min familie, efter jeg har faet sukkersyge, fordi de statter mig meget
og sadan holder meget gje med det og serger for, at jeg har det godt. Man far snakket lidt mere,

synes jeg. (pige med diabetes)

Sgskende og venners bekymring
En starre andel af de unge med epilepsi (55 %) og diabetes (48 %) end af de unge med astma
(19 %) oplever, at deres sgskende er bekymrede for dem (P=0,01). Sgskende kan imidlertid ogsa

fungere som en afledning af foraeldrenes opmarksomhed og bekymring:

Hvis mine sgskende ikke var der, sa ville mine foreeldre maske hele tiden blive mindet om, at jeg har
diabetes, og nar de [sgskende] er der, sa er der ikke kun mig - sd er der ogsa dem. Og det kan ma-
ske veere rart, at det ikke kun er mig og min diabetes. Sa der ikke kun er fokus pa mig. Det kan godt

veere lidt overveeldende nogle gange med al den opmeerksomhed. (pige med diabetes)

En starre andel af de unge med diabetes (57 %) end af de unge med epilepsi (36 %) og astma
(15 %) oplever, at deres venner er bekymrede for dem pa grund af deres sygdom (P=0,01). En
statistisk signifikant starre andel af pigerne (34 %) end af drengene (19 %) oplever, at deres
venner er bekymrede for dem (P=0,05), og en starre andel af pigerne (23 %) end af drengene (7

%) svarer ja til, at det generer dem (P=0,01).
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| starten havde folk lidt ondt af mig, da de horte, at jeg skulle stikke mig og "Ah nej” og s&dan noget.
Og det kunne godt veere irriterende, at de havde ondt af mig. Det kan veere sadan lidt overvaeldende
nogle gange, hvis folk er helt oppe at kare og star helt rundt om én, fordi de ikke har set sddan noget
for og mener, at ens liv gar fuldsteendig under, fordi man skal stikke sig. Men det gar det jo ikke. (pige
med diabetes)

Generelt siger drengene, at de ikke faler sig anderledes, og at det ikke gar nogen forskel for
deres venner, at de har en kronisk sygdom. Drengene siger, at de ikke har behov for at tale med

deres venner om deres sygdom.

Jeg tror ikke, mine venner er seerligt interesserede i at hgre noget om det. Jeg tror, de er lige glade.
Jeg synes 0gs3, at det er kedeligt at skulle sidde og hare pa. Det er mest min familie, der snakker
med mig om det. (dreng med diabetes)

Statte og forstaelse fra omgivelserne

Det er primart mor, personalet pa sygehuset og far, der forstar, hvordan de unge har det. Cirka

19 % svarer, at de ikke tenker over, om der er nogen, der forstar, hvordan de har det.

Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det?

Ja, min mor 22 %
Ja, personalet pa sygehuset 21 %
Ja, min far 19 %
Ja, mine venner 14 %
Ja, mine sgskende 12 %
Nej 3%
Det teenker jeg ikke over 19 %

De unge fortzeller, at deres foraeldre ofte siger til dem, at de godt kan forsta dem, men de unge

anerkender generelt ikke deres forstaelse.

Nogle gange, nar jeg kommer hjem og siger “ah, det er sé skidt det hele, og det er sa surt at have
diabetes”, sa siger mine foreeldre “det skal nok ga, og vi forstar dig godt”. Nej, | forstar det ikke, for |
har ikke selv prgvet det. (pige med diabetes)
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De unge fremhaver deres sgskende som noget positivt i forbindelse med deres sygdom:

Mine sgskende, de stgtter mig ligesom mine forzeldre ggr, men pa en barnevenlig made. De er jo
begrn, sa de har lidt mere den samme made og se tingene pa, som jeg har, end maske mine foreeldre
har. De ved, hvad der gar mig glad. Nogle gange, sa laver de et eller andet sjovt, s& jeg begynder og
grine, hvis ikke jeg har det sa godt. (pige med diabetes)

Min storebror naevner aldrig noget — det er rigtig dejligt. (dreng med epilepsi)

De unge fortzller, at de i starten talte med deres venner om deres sygdom, men for nogle er det
blevet ungdvendigt at tale om det, fordi det nu er blevet “normalt”, mens andre stadig synes, det

er rart at tale om.

Jeg tror ikke de [vennerne] ser det som noget. Det er jo ikke noget, der ggr, at jeg er anderledes. De
sparger ikke rigtigt. Da de fandt ud af det, blev de bare lidt overraskede. Der er ikke noget i det. Vi
snakker ikke om det. (dreng med epilepsi)

Det er jo meget rart, fordi sa interesserer folk sig ogsa lidt for en og vil gerne hgre, hvad det er man

har... Sa de ikke bare er helt ligeglade altid. Det kan vaere meget rart. (pige med diabetes)

En dreng med astma forteeller, at hans fodboldkammerater har veeret interesserede i hans astma
og har spurgt, om de ma prgve at suge i inhalatoren, men vennerne far ikke lov til at tage et sug,
“fordi det stdr pd diverse dopinglister”. Han tror ikke, at andre unge ser markeligt pa det. De
fleste er ret ligeglade.

Venskaber gennem patientforening
De unge med diabetes har faet venner gennem den lokale diabetesforening, og de ses en gang

imellem. Det er noget, de veerdsetter meget.

Jeg har veeret til sddan nogle forskellige weekender og andre arrangementer. Det var ret hyggeligt.
Min familie tager med. Desveerre er det kun en gang om aret. (pige med diabetes)
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Jeg synes 0gs4, det er meget rart og have venner med diabetes og snakke med dem om det. De har
jo ogsa haft nogle af de falelser, man har, ikke? Sa de er ogsa meget forstaende. Det er rart. (pige
med diabetes)

De unge med diabetes forteller alle begejstret om en ”summercamp”, de har varet pa. De er
glade for at fa lejlighed til at veere sammen med andre unge med diabetes og siger, at ogsa deres
foreeldre og sgskende har haft gleede af det:

Nar man er foreeldre til et barn med diabetes, sa er der ogsa nogle andre ting, end hvis man selv har

diabetes, som man skal leere noget om. Det far de ogsé noget at vide om”. (pige med diabetes)

Omgivelsernes medlidenhed

| forbindelse med de kvalitative interview er de unge blevet spurgt, om de oplever, at deres om-
givelse synes, det er synd for dem, at de har astma, diabetes eller epilepsi, og dernast hvordan
de har det med dette.

Ah, det har jeg teenkt meget over. Teenker de p& mig som den der syge pige, der skal tages hensyn
til? Men jeg gar ikke rundt og maler hele tiden, og jeg tror ikke, de teenker pa mig som den der pige
med diabetes. Det ville nok vaere noget af det vaerste for mig, hvis jeg blev husket som det. Ogsa
fordi jeg er den eneste pa min skole, der har det. Sa hvis folk séddan ser pd mig som “néh, det er

hende, der...”, séa ville det vaere ret gv. Det vil man ikke vaere kendt som. (pige med diabetes)

Der er fulgt op pa dette spgrgsmal i den kvantitative undersggelse, og her svarer 40 % af de unge
jatil, at de oplever, at deres omgivelser synes, det er synd for dem, at de har astma/diabetes/
epilepsi. Flertallet heraf (56 %) har det hverken godt eller darligt med, at omgivelserne synes,
det er synd for dem, mens 28 % har det meget godt eller godt med, at omgivelserne synes, det er
synd for dem. 15 % svarer, at de har det meget darligt/darligt med det.
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Fra barn til ung og voksen med sygdommen

De unge er ligesom andre teenagere pa vej ind i en ny fase af deres liv, og har fglgende overve-

jelser om problemstillingen at vaere kronisk syg og snart voksen:

Min mor siger, nu vi er teenagere, sa kan vi jo godt. Sa vil hun ogsa godt give mig lidt ansvar, fordi
det er ikke sa fedt, hvis hun skal vaere overbeskyttende og vaere med mig overalt. (pige med diabe-

tes)

Da jeg var mindre, der fik jeg alle til at hjzelpe mig og huske pa det og smare en madpakke, som jeg
kunne have med, fordi nu skulle jeg ud at ga tur. Og nu er jeg blevet starre og kan ligesom godt selv
teenke og tage mere ansvar. Mine foraeldre tjekker nogle gang, om jeg nu lige har husket det. Men
hvis jeg sa ikke har, sa siger de ‘ej, det skulle du altsé lige selv have husket’... Man beder ogsa nogle
gange om selv at fa lov til at styre det, men nar det sa ikke gar sa godt, sa kan man ogsa godt fa lidt

skyldfglelse, fordi man lige har sagt, at man godt kan selv. (pige med diabetes)

En pige med diabetes forteeller, at hun spekulerer over, hvordan hun selv skal klare sin diabetes,

na

r hun bliver voksen:

Det jeg har spekuleret mest over var séddan, nar jeg selv skal begynde og bestille redskaber til min
insulin eller til min blodsukker maler og alt sadan nogle ting... det er lidt overvaeldende og teenke pa
nu, synes jeg. Det bliver selvfglgelig noget andet, nar jeg bliver stgrre, men lige nu der kan jeg ikke
rigtig forestille mig det. (pige med diabetes)

Modenhed og kompetencer som fglge af sygdommen

Nogle af de unge oplever, at deres sydom har gjort dem mere modne end de fleste af deres jeevn-

aldrende, og at sygdommen kan veere med til at styrke deres faglige kompetencer:
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Man bliver ogsad mere moden, nar man far sukkersyge. Fordi der er s& mange ting, man skal holde
gje med, og man bliver ngdt til at kunne nogle ting selv, ikke? Der er selvfglgelig det der med maden,
og ikke bare kare alt i hovedet. Der er ogsa nogle ting, man teenker lidt mere over, end de andre gar.
(pige med diabetes)

Jeg synes 0gs4, at jeg er blevet lidt bedre til matematik, fordi man skal teelle de der kulhydrater. S&
man bliver ngdt til at stramme lidt op i det der matematik. Det ville veere rigtig sveert, hvis man slet
ikke kunne matematik, fordi de der kulhydrater kan godt nogle gange drille lidt. (pige med diabetes)



Behandlingsforlgbet pa Bgrneafdelingen

| savel spargeskemaundersggelsen som i interviewene er de unge blevet spurgt til deres oplevel-
ser ved deres besgg i Bgrneafdelingen, herunder oplevelser af kontinuitet, kommunikationen
med personalet, hvem de foretreekker at have med pa hospitalet og deres oplevelser af at blive
medinddraget.

62 % af de unge svarer, at de har det meget godt eller godt med at skulle komme til deres plan-
lagte besgg pa Barneafdelingen, mens 31 % svarer, at de hverken har det godt eller darligt med
det. 7 % har det darligt eller meget darligt med at skulle komme til deres planlagte besgg. De
interviewede unge fortzeller, at de generelt godt kan lide at komme pa Barneafdelingen, fordi de
oplever, at der er “styr pd det” og fordi “tingene er i orden”. De oplever det ikke som ”skraem-

mende” at komme pa hospitalet.

Jeg synes, det er rigtig godt faktisk. Jeg vil ikke ga andre steder end her. Jeg synes, de har rimelig
godt styr pa& det. De spgrger meget ind til, om det gar godt, og sa maler de og siger, hvad jeg kan

gare bedre, og hvad der er godt. (dreng med diabetes)

Jeg syntes, at det er dejligt at komme her, for det er blevet en rutine, sa det er ikke sadan skreem-
mende at veere her. Der er mange, der mener, at det er skreemmende at vaere pa hospitaler, og at
det bare er noget lort... Men det synes jeg ikke, og det er ogsé hyggeligt, at man far snakket. (pige
med diabetes)

Alting er i orden. Der er ikke noget, der er sadan sjusket. Der er styr pa tingene. S& er man mere
sikker pa, at der ikke er noget galt, og at man bliver behandlet ordentligt. (dreng med epilepsi)

Kontinuitet skaber tillid i forlgbet
De unge taler som oftest med den samme sygeplejerske eller leege. De siger, at det er rart, at de
ikke hver gang skal fortaelle deres historie forfra, og at de med tiden skaber et tillidsforhold til

deres faste sygeplejerske eller lege.

Jeg synes, at det er meget rart, hvis man har den samme sygeplejerske... nu har jeg "Jette” og hen-
de er jeg rigtig glad for, hun er virkelig god og forstar én rigtig godt. Det betyder ogsa rigtig meget, at
de ikke bare siger, du skal ggre det ene, og du skal ggre det andet. For det kan veere virkelig sveert.

(pige med diabetes)

29

Resultater



Resultater

Vi plejer at have én, som er vores laege, og sa er det ham, man snakker med. Det er dejligt, at det er

den samme, sa skal man ikke fortzelle forfra, hvad der er sket. (dreng med epilepsi)

En ung forteller, at han har haft den samme laege de sidste 12 ar, men at det har vaeret forskelli-

ge sygeplejersker.

Jeg har undret mig over, at det ikke har veeret den samme sygeplejerske, men det har som sadan
ikke veeret et problem, for jeg har haft det fint med dem alle. Hvis jeg havde haft den samme sygeple-
jerske, ville der maske have veeret mere tillid. At det er den samme leege, jeg kommer hos, gar, at det

er ret afslappet, fx snakker vi ogsa om laegens bgrn. (dreng med astma)

Personalets made at tale pa
89 % af de unge oplever, at legerne/sygeplejerskerne altid eller ofte taler til dem, sa de forstar,
hvad de mener. 10 % vurderer, at l&gerne/sygeplejerskerne engang imellem taler til dem, sa de

forstar, hvad de mener, og 1 % oplever det kun sjeldent eller aldrig.

De interviewede unge siger samstemmigt, at det er god information og vejledning, de far fra
personalet pa Barneafdelingen, at informationen er nem at forstd, og at det er vigtigt, at den er til

at overskue.

Sygeplejersken bruger meget “teenagersprog”. "Jeg er rigtig glad for, at jeg har hende til det her, hun
er rigtig god. (pige med diabetes)

Jeg synes informationen er ok, den er nem at forsta i hvert tilfaelde. De er gode til at sige det pa den
made, man bedst forstar det. Ikke i starten, men efter de har lzert én at kende. (dreng med diabetes)

Jeg synes, de taler til mig normalt. De ser det ikke, som om jeg er syg. De er ikke ligesom mine for-
eeldre, der hele tiden skal vide alt muligt. Det er jo ogsa en del af deres hverdag, sa det skal de jo

kunne. Jeg faler i hvert fald ikke, jeg spilder tiden. (dreng med epilepsi)

De unge fortaeller, at det at fa information godt kan veere lidt overvaeldende, og at de ind imellem

bliver ngdt til at "lukke det ude”, hvis det bliver for meget.
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Informationen kan godt veere lidt overveeldende, men altsd, nar man sadan teenker over det, sa er det
jo egentlig ret enkelt. (pige med diabetes)

Jeg vil gerne vide mere, end jeg vidste, far jeg fik informationen. Jeg kan aldrig fa for meget informa-
tion. Hvis jeg synes, jeg far for meget, sé er det jo bare at lukke det ude. (dreng med epilepsi)

De unge synes, at personalet er gode til at lytte til dem, tager dem alvorligt og forstar dem, og s&

forteeller de dem en masse ting, der er nyttig at vide i forhold til deres sygdom.

Jeg stader tit pa folk, der siger: ’jeq forstar godt, hvad du mener”, men det gar de jo egentlig ikke.
Men jeg synes, det er meget rart at have de der sygeplejersker — de forstar én, s man ikke behgver
at forklare det hele. (pige med diabetes)

De unge laegger veegt pa, at det er rart, at personalet ikke er fordgmmende overfor dem, men at

personalet siger, at de godt kan forsta, at det er svert at na at fa taget deres medicin.

Svar pa spgrgsmal og face-to-face kommunikation

91 % af de unge oplever, at de altid eller ofte far svar pa de spgrgsmal, de stiller til leeger og
sygeplejersker i afdelingen, 5 % oplever det engang imellem, mens 4 % sjeeldent eller aldrig
oplever, at de far svar pa de spargsmal, de stiller til leeger og sygeplejersker i afdelingen.

En ung med astma fortaller, at hvis han kender personalet, sparger de ind til hans fodbold, sko-
len osv. Han synes, det er meget nemt at snakke med dem, og han kan godt lide den smalltalk.
Det er rart, at man faler sig “vigtig”, nar man er i afdelingen. Han fortzller, at personalet er

gode til at lytte til ham, iseer hans laeege. Laegen felger op pa det, han fortller, fra gang til gang.

Personalet er rigtig gode til at lytte, og man kan fa lov til og tale ud, og sa forstar de ogsa tit, hvad det
er, man siger. De er forstdende overfor én, og de ved nzermest, hvordan man har det, fordi de selv
ved s& meget om sygdommen. (pige med diabetes)
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De unge siger, at de foretraekker at fa mundtlig information, som de kan spgrge ind til.

Jeg vil helst have det fortalt. Jeg gider ikke sidde og leese alt muligt. Det er ikke saerligt populaert for
drenge i min alder at skulle sidde og laese. (dreng med epilepsi)

Det er bedst [at fa information] face to face. Jeg vil hellere have, at de siger det direkte til mig, ellers
kan jeg ikke stille spgrgsmal til det. Mine forzeldre vil dog gerne have det pa skrift, s& de kan leese det

senere. (dreng med astma)

Tryghed som fglge af sygdommen
Et par af de unge fortzller, at de godt kan fele sig mere trygge end andre unge, fordi de oplever,

at der bliver holdt gje med dem bade af personalet pa Barneafdelingen og af deres forzeldre.

Jeg feler mig maske ogsa lidt mere tryg pa nogle punkter. Der bliver holdt lidt mere gje med én. Det
kan selvfglgelig ogsa nogle gange vaere lidt irriterende, hvis der bliver holdt rigtig meget gje, men ja,

der bliver hele tiden fulgt op pa alting. (pige med diabetes)

Man er ogsa lidt mere tryg, for der er hele tiden nogen, man kan ringe til eller skrive til, hvis der er

nogle problemer med det. (pige med diabetes)

De unge fortreekker, at mor er med til samtale/undersggelse

Kun 1 % af de unge svarer, at de foretraekker at komme alene ind til samtale/undersggelse pa
Barneafdelingen, og resultaterne tyder pa, at det primeert er mor, dernast far, som de unge fore-
traekker at have med ind til samtale/undersggelse. De, der har svaret ”Andre”, har haft mulighed
for at angive, hvem de foretraekker at have med ind til samtale/undersggelse. Flere svarer bedste-
foraeldre, og enkelte naevner, at de ville foretraekke at have deres kereste, plejeforaldre eller

bedste veninde med.

32



Resultater

Hvem ville du foretraekke at have med ind til samtale/undersggelse?

Min mor 45 %
Min far 31%
Mine sgskende 4%
Andre 4%
Jeg foretraekker at komme alene 1%

De unge synes, at det er rart at have deres foraeldre med til konsultationerne pa hospitalet, fordi
de ser deres sygdom fra en anden vinkel. En dreng med astma forteeller, at hans mor leegger
maerke til, at han har hostet meget pa det sidste, eller hans far maske har bemarket noget, nar

han har veeret ude og se ham spille fodbold, som han ikke selv har lagt meerke til.

Min mor er altid med inde. Min mor ved jo ikke sd meget om det, og det ved jeg heller ikke. Det er

vigtigt, at vi begge to far det at vide. (dreng med epilepsi)

Andre pointerer, at det er foraldrene selv, der beder om at komme med. Gevinsten er, at de ikke
skal forklare, hvad der er blevet sagt til foreeldrene efterfalgende.

Det er ikke fordi, jeg ikke selv kan, for det kan jeg godt, men de [foreeldrene] vil gerne med ind og
hare, hvad sygeplejersken siger, og hun giver ogsa nogle rad til foraeldrene. De vil bare gerne veere
med i det... og det kan veere lidt irriterende nogle gange. Men det er ogsa meget godt, at jeg har
dem, og at de ogsa ved noget om det, og at man ikke skal forklare det hele til dem... Hvis jeg har
brug for at tale uden mine foraeldre om nogle ting, kommer jeg ind til sygeplejersken 10 minutter
alene nogle gange. Bare hvis der er nogle ting, jeg synes, der er irriterende. (pige med diabetes)

Hvem taler personalet til?

Flertallet af de unge (59 %) oplever, at leegen/sygeplejersken taler lige meget til dem og deres
foreeldre, hvis de har deres foraeldre med ind til samtale/undersggelse. 14 % oplever imidlertid,
at der kun eller mest bliver talt til deres foraldre. 27 % oplever, at legen/sygeplejersken kun
eller mest taler til dem selv. En statistisk signifikant stgrre andel af pigerne (21 %) end af dren-
gene (9 %) oplever, at leegen/sygeplejersken kun eller mest taler til deres foraldre, hvis foreel-

drene er med inde til samtale/undersggelse (P=0,05).

66 % foretraekker, at personalet taler lige meget til dem og deres foraeldre ved samtaler/
undersggelser. | forleengelse af spgrgsmalet ovenfor, er det en anelse flere end unge, der faktisk

oplever, at personalet taler lige meget til dem og deres foraldre (59 %). Undersggelsen viser
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endvidere, at der er en lidt stgrre andel af de unge (14 %), der oplever, at personalet kun eller
mest taler til deres foreeldre, nar de er til samtale/undersggelse, end der er unge, der foretreekker
dette (11 %). Endelig foretraekker naesten 23 %, at personalet kun eller mest taler til dem ved
samtaler/undersggelser (selvom de har deres foreeldre med ind til samtalen/undersggelsen). En
statistisk signifikant stagrre andel af pigerne (32 %) end af drengene (15 %) foretraekker, at per-
sonalet kun eller mest taler til dem (selvom de har deres foraldre med ind til samta-

len/undersgagelsen) (P=0,05).

De unge fortaller i interviewene, at personalet oftest taler til de unge selv. Det hander dog at
personalet sperger foreeldrene om nogle ting og bruger betegnelsen ’han” eller “hende”. Dette,

synes de unge, er irriterende, og det far dem til at fale sig som sma bgrn.

Altsa, jeg synes det er rart, at de sparger én "Hvordan er det gaet” og s& far man sé selv lov til at
forklare. Ja, man far selv lov til at sige lige ud, hvordan man faler, og de snakker med én, og det ikke
kun er ens foraeldre, de snakker med. (pige med diabetes)

Personalet snakker ogsa med mine forzeldre, men de spgrger mest ind til mig. Det er lidt irriterende,
hvis nu de spgrger vores foreeldre séddan, "hvordan er det gaet med hende”. Altsa, det er vores diabe-
tes! Det vil veere som at hgre nogle sma bgrn, ikk ? Alts, vi kan jo godt selv svare pa det. (pige med
diabetes)

Leegen taler bade til mig og mine foraeldre. Nar hun stiller spargsmal, ger hun det til mig, men nar
hun siger, ’jeg tror han...” [konkluderer], siger hun det til mig mor. Det ville vaere bedre, hvis det hele
var til mig. Det er irriterende at blive kaldt "han”. (dreng med astma)

En ung med astma forteller, at leegen taler til bade ham og hans foraldre: ”Mine foreldre skal
vaere med til at holde mig i grerne, fordi jeg godt kan glemme at tage min medicin eller ikke gide
det nogle gange”. Han kunne godt forestille sig, at hvis lzegen ferst talte med ham, og sa med
hans forzldre, at sa ville han begynde at spekulere over, om de mon fik det samme at vide. Sa

han synes, det er meget godt, at de alle sammen snakker pa samme tid.

Svarer som oftest selv pa leegens/sygeplejerskens spargsmal

63 % af de unge svarer, at de altid eller ofte selv svarer pa lgens/sygeplejerskens spargsmal,
hvis de har deres foraeldre med ind til samtale/undersggelse, mens 30 % engang imellem selv
svarer pa laegens/sygeplejerskens spargsmal. 6 % svarer, at de sjeldent eller aldrig selv svarer pa

legens/sygeplejerskens spargsmal, hvis de har deres foreldre med ind til samtale/undersggelse.
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De unge fortaeller, at de foretraekker, at bade de og deres foraldre far al informationen, fordi de
unge nogle gange ikke tager informationen “’ind”, hvis de synes, det bliver for meget. De fortal-

ler ogsa, at deres forzeldre generelt er bedre til at huske, end de selv er.

Det er fint nok [at have foreeldre med]. Det jeg ikke selv fanger, fanger de. Hvis jeg ikke gider hgre

efter, forstar de det hele. (dreng med astma)

Mangler radgivning om, hvad der er bedst at spise
En ung diabetiker fortaeller, at han savner information om kost, og hvad der er bedst for ham at

spise:

Jeg mangler nogle flere input til, hvad der er godt at spise. De snakker aldrig om, hvad der er godt at
spise. Det kunne veaere godt at vide, hvad der er godt og skidt. Man far kun en kulhydratsteeller, der

star bare, hvad der er i. (dreng med diabetes)

Mere information om teknik og fysiologi

Under interviewene bliver drengene generelt meget engagerede, nar de fortzller om tekniske
detaljer vedrgrende deres sygdom. Bade nar de fortzeller, hvad der fysiologisk sker ved astma-
og epilepsianfald samt lavt blodsukker, og nar de forteller, hvordan deres medicin (fx insulin-
pumpe, astmaspray) virker. Ligeledes fremhaver en af pigerne, at hendes halvstorebror er meget

optaget af hendes insulinpumpe.

Det er godt at f& noget at vide om epilepsi, og hvad det gar ved ens hjerne. Det er godt at forsta det.
Jeg kan godt lide tekniske forklaringer, for s& ved man, hvad der forgar og hvordan. (dreng med epi-

lepsi)

Jeg kan godt lide teknisk information, hvor de forteeller om, hvad der sker i kroppen. Jeg kan godt
lide, at de gar i detaljer, s& faler man sig veerdsat. Nar laegen fortzeller om grunden til, hvorfor jeg har
det, som jeg har det, hvad risikoen er, hvis jeg tager for lidt eller for meget medicin og sddan nogle

ting. (dreng med astma)
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Medbestemmelse kan blive for meget
88 % vurderer, at de i passende grad selv er med til at bestemme, nar der skal ske &ndringer i
deres behandling. 12 % vurderer, at de er for meget med til at bestemme dette, mens ingen vur-

derer, at de er for lidt med til at bestemme.

Skriftlig information til foreeldre — og helst kort

De unge fortaeller, at hvis de far skriftlig information, skal det vaere kort og kun indeholde det,
der er vigtigst at vide. Flere siger, at de ville ringe til personalet, hvis de havde spargsmal til det
skriftlige materiale. De pointerer dog, at det serligt er deres foraldre, der gerne vil have infor-

mationen pa skrift.

Jeg kan godt huske det, nar jeg far det at vide, men mine foraeldre glemmer det, fordi de har s& me-
get andet, de skal huske og arbejde med, sa skal de lige have det én gang til. De glemmer det hur-

tigt, s& er det meget rart for dem lige og fa det at vide igen. pige med diabetes)

De [personalet] siger ret meget. Nogle gange, sa skriver min far noget ned. (pige med diabetes)

Flere unge siger, at hvis de skal have skriftlig information, er det bedst, hvis det er i form af

opgaver, de skal lgses.

Sygeplejersken har én gang givet mig sadan en stak papir, hvor der var sadan nogle opgaver ... altsa
man leerer sadan noget med kulhydrater og andre forskellige ting. Alle de informationer, man sidder
og far, dem leerer vi ved at lgse opgaver. Det er meget sjovt og anderledes end bare at fa det fortalt...

man lzerer det lidt bedre pa den made der. (pige med diabetes)

En ung med astma fortaller, at han fik en bog om Anton, der havde astma, og den kunne han
relatere sig til. Anton er en helt normal dreng, der har astma: “sa var der andre end en selv, der
havde astma”. Han har ogsa set en film om en, der havde astma, den var ogsa meget god. Han
foretreekker mundtlig information, og dernaest den visuelle information (filmen) eller pixier med

billeder, der handler om en historie, han kan relatere sig til.

En ung forteller, at han vil foretreekke skriftlig information pa en SMS, men hvis informationen

var laengere skulle det veere pa papir.
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Hvis jeg skulle leese noget, og det var meget langt, vil jeg helst have det pa et stykke papir. Det er
sadan lidt efter starrelsen. Hvis det er en lille, hurtig information, vil det vaere fantastisk at fa pa en
SMS, for s& kunne man lige kigge, og sa var det ikke mere end det. (dreng med epilepsi)

En ung forteller, at det maske kunne veere en fordel af fa mere kompliceret information pa
skrift.

Hvis det [informationen] er noget lidt mere kompliceret, s vil det vaere meget godt at have det staen-
de ogsd, sa man kan kigge pa det i en bog eller en folder. Det er ogs& meget rart at f& fortalt nogle

ting, fordi sa bliver det ligesom lidt mere grundigt. Ellers glemmer man det igen. (pige med diabetes)

Tidspunktet for kontrol gerne i skoletiden
De unge fortzller, at de nogle gange ma ga tidligere fra skolen for at komme til kontrol pa hos-
pitalet, men det generer dem ikke, da de hellere vil bruge deres skoletid end fritid til at komme

pa hospitalet.

Jeg plejer at fa lagt det uden for skoletid eller oven i en time, jeg ikke gider have. (dreng med astma)

Sa& gar man glip af en dansktime — det er ikke sa slemt. Jeg ville synes, det var irriterende, hvis det 1a
i min fritid, for sa gik det ud over det. (dreng med epilepsi)

Hvad fortager de unge sig i ventetiden?
De unge er i interviewene spurgt, hvad de synes om de fysiske rammer pa Bgrneafdelingen, og
hvad de foretager sig i venteverelset. Mens de unge er i ventevarelset, ger de falgende:

o Laser bgger og blade (de synes, at udvalget af blade er speendende)
o Harer musik (de selv har med)

o Laver lektier

e Skriver SMSer

e Snakker med deres foraldre

 Snakker med jaevnaldrene (der ogsa er i venteveerelset)

o Kigger ud i luften

o Prover at falde i sevn
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o Leger med bgrnetingene

« Blive nostalgiske, hvis de ser andre bgrn lege med det legetgj, de selv legede med, da de var sma

De unge er godt tilfredse med udvalget af ting, der er til radighed pa Bgrneafdelingen.

Der er neermest alt [pa Bgrneafdelingen], altsd man kan tegne, og man kan spille, der er séddan et
spillerum. Jeg blev meget overrasket over alle de ting, de havde. S&dan havde jeg aldrig forestillet
mig hospitaler altsd, det er virkelig overveeldende, synes jeg. (pige med diabetes)

Det eneste, de unge kan pege pa, der mangler i venteveerelset, er noget frugt, de kan spise.

Det kunne da veere rart, hvis der engang imellem stod noget frugt fremme, men ellers er det fint nok.
Jeg mangler ikke noget underholdning. Der er TV, hvor jeg nogle gange sidder og ser lidt bgrne-tv
med de sma bgrn. (dreng med astma)

Sma bgrn er god underholdning
De unge blev spurgt om, hvad de synes om, at der ogsa er sma bgrn i venteveerelset. De svarer
samstemmigt, at de godt kan lide, at der er mindre bgrn i venteverelset, og at de ikke gnsker, at

afdelingen bliver opdelt, sa der er et sarskilt sted for teenagere.

Jeg synes faktisk, det er meget hyggeligt, at de kagrer rundt i de der biler. (dreng med diabetes)

De sma bgrn gar afdelingen mere levende. De fleste sma bgrn er glade, sa det gar ogsa én glad, at
der er nogle sma bgrn. (dreng med astma)

Jeg synes, det er fint, at der er alle aldersgrupper hernede. At der er flere bgrn, og man ikke sadan er
alene med en masse voksne laeger, der render rundt. Der bliver ogsa lidt mere bgrneafdeling over
det, ikk"? (pige med diabetes)

De sma bgrn er underholdende og er noget at fa tiden til at g& med, men det er et problem, hvis de
skriger, sa far jeg nervesammenbrud og praver at lukke af. (dreng med astma)
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En ung med astma forteeller, at han synes, det er fint, at der bade er sma bgrn og unge i venteva-
relset og pa afdelingen, men at han syntes, det var lidt anderledes, da han selv var en af de yng-

ste. Der teenkte han, at de andre “godt nok var store”, 0g blev lidt bange for dem.

Liv pa afdelingen giver varme

En ung fremhaver, at det er rart, at der er liv pa afdelingen, og at derene star abne:

Det er meget rart, at der neesten altid er liv i lokalerne — der er altid en person, hvis man fx er faret
vild. Det er rart, at man kan se ind til personalet, nar man gar ned ad gangene. | andre afdelinger er
der mange lukkede dare, eller ogsa kigger man ud til en gard. Her er det mere levende og mere
varmt — ikke s& koldt og hospitalsagtigt. Det er ogsa positivt med de varme og glade farver. (dreng

med astma)

En anden ung glaeder sig over, at syge barn ogsa kan blive friske og glade:

Hvis jeg ser sadan et rigtig sygt barn, der ligger lige der... S& kommer jeg til at taenke pa, da jeg selv
farste gang var indlagt, eller at de virkelig ma have det surt, og de burde ikke vaere der. Og sa ser jeg
et glad barn, og s teenker jeg: Orh, det er da godt, de far den hjeelp, de skal have, og sé synes jeg,
det er fint nok. (pige med diabetes)

Ambulatoriet kontra sengeafdelingen
De unge har alle vaeret indlagt med deres sygdom. De synes, at ambulatoriet er mere hyggeligt

og mindre “hospitalsagtigt” end sengeafdelingen.

Jeg kan huske, da jeg var indlagt, og 18 i en seng. Over mig var der alle mulige slanger og ting, og da
min veninde kommer ind, siger hun: 'Ej, jeg synes, det er sa uhyggeligt, der er al det der’. Det skulle
man maske pille veek, fordi man bliver sddan lidt bange, nar man ser alle de der ting (pige med diabe-
tes)

En ung forteller, at han oplevede det som "luksus” at vaere indlagt:

Jeg synes, det er et fedt hospital faktisk. Der var rigtig mange leeger hele tiden, og der var en snor,
man kunne hive i, hvis man skulle have noget at spise, sa det var rimelig luksus. Og sa var der fiern-
syn. Jeg synes faktisk, det var fedt. (dreng med diabetes)
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Han fremhaever ogsa klovnene som meget gode og underholdende, men han manglede dog en

computer, s& han kunne veere pa Facebook - familien kom med en til ham.

En anden ung forteller, at det er rart at vide, at der er mulighed for adspredelse, mens man er

indlagt.

Det lokale jeg var indlagt i, der var lidt farver, og der var nogle tegninger i loftet, og sa var der compu-
terrum, og der var legerum og fijernsyn og playstation. Det var ikke fordi, jeg fik det brugt, men det er
rart og have. Altsa, s& kommer man lidt pa andre tanker og faler sig mere hjemme. Nar jeg ligger der

0g er syg, og jeg er langt hiemmefra og saddan noget. (pige med diabetes)

Fa tanker om overgangen fra bgrneafdeling til voksenafdeling
De unge har generelt ikke gjort sig mange tanker om den forestaende overgang fra bgrne- til
voksenafdeling. Nogle tror, at det er mere alvorligt pa voksenafdelingen, men ellers har de ikke

forestillinger om, at det bliver meget anderledes end deres nuveerende forlgb pa bgrneafdelingen.

Det er ikke sadan noget jeg teenker pa tit, jeg har godt teenkt pa det et par gange, hvor jeg sa gerne
vil vide, hvad jeg sa skal, nar jeg bliver voksen. Om man sa stadig skal til samme kontrol og hvordan
det gar til den tid ikke? Og hvad for nogle problemer man har pa det tidspunkt... Der har man jo ogsa
forandret sig meget, nar man bliver voksen ikke? Man far jo ogsa en hel anden meengde insulin og

sadan nogle ting. Og om de ogsa er sa forstaelige deroppe. (pige med diabetes)

Altsa, det er lidt mere alvorligt deroppe [pa voksenafdelingen]. Hernede er der hyggeligt og der er ting
pa veeggene og der er farver. Det er ikke sd hospitalsagtigt hernede, som det maske er deroppe, med
hvide kitler. (pige med diabetes)

Jeg ved ikke, hvor leenge jeg kan blive i bgrneambulatoriet. Jeg havde ikke overvejet, at jeg ikke
skulle veere i bgrneambulatoriet for altid, men det betyder vel bare, at der kommer en ny leege. Det

gar ikke den store forskel. (dreng med astma)

Jeg har overhovedet ikke teenkt pa at skulle pa voksenafdeling. Det rgr mig ikke, om jeg er pa barne-

eller voksenafdelingen, bare jeg bliver behandlet. (dreng med epilepsi)
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Anbefalinger til gennemfgrelse af spgrgeskemaundersggelse

blandt andre unge

Som beskrevet i rapportens indledning har Bgrneafdelingen og Enheden for Brugerundersggel-
ser gjort sig en raeekke overvejelser omkring, hvordan barn og unge kan motiveres til at deltage i
en undersggelse som denne, og det har falgelig indgaet som et delelement i undersggelsen at
indsamle viden om, hvordan undersggelser malrettet barn og unge kan gennemfares. De unge,
der har deltaget i undersggelsens kvalitative interview, er i interviewene blevet spurgt ind til en
reekke metodiske problemstillinger vedrgrende papir kontra internetbaserede spgrgeskemaer,
layout, svarmuligheder, tiden det ma tage at udfylde et spgrgeskema og betydningen af at kunne

vinde premier, mv.

Internetbaserede spgrgeskemaer

De fleste unge synes, at det er nemmere at besvare spgrgeskemaet pa internettet, for sa skal de
ikke af sted og poste brevet bagefter. De fremhaver ogsa, at det er mere spaendende at gare det
over internettet, fordi de ofte far udleveret papirspargeskemaer i skolen. De oplever det som
forzeldet, hvis spargeskemaet kommer ud pa papir med posten, og ser desuden en risiko for at
skemaet kan forsvinde i rodet pa veerelset. De unge vil gerne besvare et spgrgeskema pa en elek-
tronisk stander, inden de skal ind til kontrol. Nar de kommer ud fra kontrol, er de “helt bombet ™

med information og vil bare gerne hjem.

Emne

Emnemaessigt foretraekker de unge, at det ikke handler om kedelige emner” som fx mobning.

Svarmuligheder

De unge siger, at der skal veere flere forskellige svarmuligheder til spgrgsmalene og ikke bare
ja/nej spargsmal, for nogle gange kan det maske ogsa godt veere lidt midt i mellem. De pointe-
rer ogsd, at der skal veere mulighed for at svare ”andet” og uddybe sine svar i kommentarfelter.
En kan godt lide, hvis det er samme svarkategori hele vejen ned, sa han bare skal satte krydser

(batterispargsmal).

Layout
| forhold til layoutet siger de unge, at der godt ma vere gjort en smule ud af det. Der ma godt

vaere et billede eller lidt farve, sa det ikke bare er hvidt og sort det hele.
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Tiden

Tidsmassigt ma et spargeskema ikke tage mere end 5-10 minutter at besvare, og spgrgsmalene
skal kunne veere pa omkring 2-3 sider. Spargeskemaet ma ikke veere “en hel stak papirer”.

De unge siger ogsa, at der ikke ma vaere gentagelser i spgrgsmalene, for sa bliver de treette af at

svare pa det.

Det skal ikke tage mere end en halv time i hvert fald. Sa bliver det ogsa for kedeligt, s& giver man
sadan lidt op, ikke? Sa svarer man bare pa dem til sidst. Sa seetter man bare lige nogle krydser.

( dreng med astma)

Praemier

De unge synes generelt, at det virker motiverende, hvis de kan vinde noget eller optjene point,
nar de besvarer spgrgeskemaer. Flere siger dog, at udlodning af preemier ikke er afgarende for,
om de vil svare pa skemaet. De siger ogsa, at det ikke behgver at veere noget stort, de kan vinde.
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Bilag 1: Interviewguide

Jeg er glad for, at du vil deltage i dette interview. Jeg hedder _ og kommer fra Enheden for
Brugerundersggelser, som er en del af Region Hovedstaden, men ikke hospitalet. Vi laver un-
dersggelser af patienters oplevelser. Vi laver denne undersggelse for Barneafdelingen pa Hille-
ragd Hospital, som gerne vil vide mere om, hvad deres unge patienter oplever, nar de er pa hospi-
talet, og hvordan det er at have diabetes/astma/epilpsi. Interviewet skal bruges til at udvikle et
spargeskema, som alle unge med diabetes/astma/epilepsi kan svar pa. Det vil ikke komme til at
fremga nogle steder, at det er dig der har sagt det du siger til mig nu. Interviewet tager max. 1
time og vil bliver optaget, hvis det er ok med dig? - Vi behandler interviewet fortroligt. Er du

blevet interviewet for?

e Vil du starte med at forteelle lidt om dig selv, hvad du gar til behandling for og hvor
leenge du har haft astma/epilepsi/diabetes? Har du veeret indlagt?

Hverdagsliv, stigmatisering og compliance

e Hvad betyder det, at du har astma/epilepsi/diabetes for din hverdag? (Er det noget, du
teenker over hver dag)

e Erder nogle ting, du ikke kan eller ma gere, som du teenker andre unge kan/ger? (fri-
tidsaktiviteter, erhvervsvalg)

e (Har din astma/epilepsi/diabetes betydning for hvor tryg eller utryg, du faler dig i det
daglige?)

e Kan du prgve at beskrive, hvad du gar, nar du skal tage din medicin?

e Hvornar lykkes det bedst at fa taget din medicin? Hvornar er det svert?

e Har | hgrt om andre unge der ikke far taget deres medicin? Ved I hvorfor de ikke far ta-
get deres medicin?

e Siger dine foraldre noget til dig om din sygdom, fx hvad du méa/ikke ma — skal/ikke
skal? (siger de noget til dig omkring din medicin)?

e Ved du, hvorfor du skal tage din medicin, og hvad der sker hvis du ikke gar?

Hvordan tror du dine venner ser pa det, at du har astma/epilepsi/diabetes? Hvad med an-

dre unge?

Siger dine venner noget til, at du skal tage din medicin?

Fgler du dig anderledes end andre unge?

Pa hvilke mader faler du dig anderledes?

Har du en kaereste? Har det nogen betydning ift. det at have en kaereste, at du har astma/

epilepsi/diabetes?

Kontinuitet i behandlingsforlgbet

Prav at beskrive det behandlingsforlgb du har veeret igennem.
Har det veeret de samme laeger og sygeplejersker du har mgdt?
Hvad synes du om at komme ind til dem?

Hvordan er det at ga til kontrol pa hospitalet?

Hvordan passer det med din skole?

Hvordan er det at have dine foreldre eller familie er med?
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Har | talt om hvad der skal ske nar du skal begynde at ga i et voksenambulatori-
um/afdeling (foraeldre ikke overnatte, mindre tid til patienten, nyt personale)
Hvordan tror du det vil veere?

Information og vejledning

Hvad synes du om den information du far pa Bgrneafdelingen?

Hvad er godt at vide noget om i din aldersgruppe? (hvor teknisk skal informationen
veere?)

Hvor meget information vil du gerne have? (sa meget som muligt/til at overskue)

Pa hvilken made vil du helst have information (via sms, mail, mundtligt, pa papir)
Foretraekker du, at bade dig og dine foreeldre far al information eller er der information
du synes dine forzldre alene skal have eller slet ikke skal have?

Kommunikation

Hvad synes du om den made personalet taler med dig pa? Hvordan vil du gerne have de
taler med dig? Synes du, at personalet er gode til at lytte til dig?

Hvad ville du sige til at tale alene med lzegen uden dine foreeldre var til stede?

Taler du med din familie, dine venner eller andre om din sygdom? Hvordan har du det
med at tale om det? (Er sygdommene tabubelagt?)

Hvad skal der til, for at du kan tale abent om din sygdom?

Fysiske rammer

Hvad laver du, nar du sidder i venteveerelset?

Hvad synes du om lokalerne pa hospitalet (ventevarelset, stuerne, undersggelsesrum-
mene 0sv.)?

Er der noget du synes, der mangler ift. de fysiske omgivelser pa hospitalet? (fx under-
holdning, mad & drikke)

Hvordan er det at der bade er sma bgrn og unge i venteveerelset og pa afdelingen?

Er der noget jeg ikke har faet spurgt dig om i forhold til din diabetes/astma/epilepsi eller
i ift. dine oplevelser pa hospitalet?

Metodemaessige overvejelser
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Har du nogen siden svaret pa et spargeskema? | hvilke sammenhzange?

Hvad kan motivere dig ift. at svare pa et spgrgeskema? Hvad tror du kan motivere andre
unge til at svare pa et spargeskema (elektronisk, papir, preemier mv.)

Hvor lang tid ma det tage at udfylde skemaet?

Hvilken betydning har det om man kan vinde noget? Har det betydet noget for om du
ville deltage i interviewet i dag, at du ville fa en biografbillet som tak for hjalpen?

Har du nogen mening om hvordan det skal se ud (layout)?
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Bilag 2: Fglgebrev til den unge

«fornavn» «efternav»
«adresse»
«by»
17. februar 2012

Ver med til at ggre behandlingen bedre for andre unge med «diagnose»

Bgrneafdelingen pa Hillergd Hospital vil gerne vide mere om, hvad det betyder for dig og din
hverdag, at du har «diagnose», og hvordan du oplever at komme i Bgrneafdelingen. Den viden
vil afdelingen bruge til at forbedre behandlingen for andre unge i afdelingen. Derfor haber vi, at
du vil besvare et kort elektronisk spgrgeskema om, hvordan det er for dig at have «diagnose», og
hvordan det er for dig at komme i Bagrneafdelingen. Spargeskemaet skal udfyldes senest d. 1.
marts 2012. Inden du udfylder spgrgeskemaet, skal du sikre dig, at dine foreeldre har sagt ok til,
at du deltager.

For at udfylde spargeskemaet, skal du ga ind pa www.udfyldskema.dk. Her taster du din re-
spondentnggle, som er: «externke».

Vigtigt at du svarer selv

Vi vil gerne bede dig om at udfylde spgrgeskemaet selv. Hvis du ikke kan udfylde spgrgeske-
maet selv, ma du gerne fa hjzlp til at udfylde spargeskemaet af dine foraeldre. Sidst i sparge-
skemaet bedes du da sette kryds ved, at du har faet hjelp med udfyldelsen.

Fortroligt
Vi behandler alle oplysninger til undersggelsen fortroligt. Det betyder, at du er anonym i under-
sggelsen, og at Berneafdelingen ikke kan se, hvad netop DU har svaret.

Lodtraekning om biografbilletter
Nar du besvarer spargeskemaet deltager du automatisk i en lodtreekning om et gavekort til to
biografbilletter.

Vinderne far tilsendt gavekortet med posten.

Har du spgrgsmal?

Du kan laese mere om undersggelsen pa www.patientoplevelser.dk. Du er ogsa velkommen til
at kontakte chefkonsulent Rikke Gut pa telefon: 38 64 99 66, mandag-fredag fra kl. 9.00-15.00
eller pa e-mail: rikke.gut@regionh.dk

Pa forhand tak for hjaelpen.
Enheden for Brugerundersggelser
pa vegne af Barneafdelingen pa Hillerad Hospital
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Bilag 3: Fglgebrev til foraeldre

Kere foraelder til

«fornavn» «efternav»

Barneafdelingen pa Hillergd Hospital vil gerne vide mere om, hvordan de unge oplever det at
have «diagnose», og hvordan de oplever at komme i Bgrneafdelingen. Den viden skal bidrage til
at forbedre behandlingen for andre unge i afdelingen. Derfor haber vi, at du vil opfordre
«fornavn» til at besvare et elektronisk spgrgeskema senest 1. marts 2012. Spargeskemaet ud-
fyldes pa www.udfyldskema.dk. Adgangskoden er «externke.

Vigtigt at «fornavn» selv svarer

Vi vil gerne bede «fornavn» om selv at udfylde spgrgeskemaet. Hvis «fornavn» ikke kan udfyl-
de spgrgeskemaet selv, er du naturligvis velkommen til at hjeelpe med udfyldelsen. Sidst i spar-
geskemaet bedes du da satte kryds ved, at du har hjulpet med udfyldelsen.

Om undersggelsen

Undersggelsen bliver gennemfart af Enheden for Brugerundersggelser, pa vegne af Bgrneafde-
lingen pa Hillerad Hospital. Enheden for Brugerundersggelser er et videnscenter for patientop-
levet kvalitet i Region Hovedstaden. Vi gennemfarer afdelings-, regionale og landsdaekkende
undersggelser af patient- og brugeroplevelser i det danske sundhedsveesen. Resultaterne af un-
dersggelsen bliver offentliggjort pa vores hjemmeside www.patientoplevelser.dk. Undersggel-
sens resultater bliver ogsa sendt til Bagrneafdelingen, som vil bruge dem til at forbedre behand-
lingen for afdelingens patienter.

Fortroligt

Vi behandler alle oplysninger til undersggelsen fortroligt. Nar vi anvender oplysningerne, vil
svar fra enkeltpersoner ikke kunne genkendes.

Har du spgrgsmal?

Hvis du har spergsmal til undersagelsen, er du velkommen til at kontakte chefkonsulent Rikke
Gut pa telefon: 38 64 99 66, mandag-fredag fra kl. 9.00-15.00 eller pa e-mail: rik-
ke.gut@regionh.dk

P& forhand tak for hjelpen.

Med venlig hilsen

Enheden for Brugerundersggelser
Pa vegne af Barneafdelingen pa Hillerad Hospital
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Bilag 4. Spgrgeskema til unge med

diabetes

Din hverdag med diabetes

_ Nej, ikke seer- . .
Ja, meget Ja, lidt . Nej, slet ikke
Er din diabetes besveerlig for dig i hver- lig meget
dagen? (Sat ét kryds)
L] L] L] L]
Har din diabetes betydning for: (Sat ét Ikke rele-vant
kryds i hver reekke) for mig
a  Om du kan dyrke sport? U] U] (]
b Dine uddannelsesmuligheder? U ] L]
¢ Omdu kan rejse? L] ] Ul
d  Din kost? U] U] U]
e Dinvagt? U] U] (]
f  Omdu kan feste/gd i byen? U ] L]
g Omdumaryge? L] ] U]
h  Om du ma drikke? (] (] ]
i Om du tever med at fa en kareste? U] U] U]

Hvor god/darlig synes du selv, du er til
at tage din medicin? (St ét kryds)

Hvordan har du det med, at disse per-
soner er til stede, nar du tager medicin?
(Sat ét kryds i hver raekke)

Virkelig god

Hverken godt

eller darligt

o Ikke relevant
Darligt .
for mig

a  Mine foreldre [] [] U 0
b Mine sgskende [ 0 U 0
¢ Mine venner O O m O]
d  Min kareste (] [ L] [
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5. Hvor ofte har du undladt at tage din

medicin, fordi:
(Sat ét kryds i hver raekke)

Engang . .
) Sjeeldent Aldrig
imellem

a  det var pinligt? U] U] U] L] L]
b du ikke gad? U] U] U] U] U]
¢ duglemte det? U U U L] L]
d  du ikke havde din medicin pd dig? U U U Ul L]
e du ikke havde overskud til det? ] O O L] 0

a Ja, iskolen U]
b Ja, i weekender (]
¢ Ja, nér jeg er sammen med mine venner Ul
d Ja, ndr jeg er pa ferie Ul
] Ja, i andre situationer (beskriv hvil- 0

ke):

f  Nej

Har du brug for hjelp til at huske at tage din medicin? (Szt gerne flere kryds)

a Ja, fra mine foraldre (]
b Ja, fra mine sgskende (]
¢ Ja, fra mine venner []
d Ja, fra min kareste []
] Ja, fra andre (skriv hvem): O
f  Nej U]

Hvor ofte er du bekymret for pludselig
at fa det darligt pa grund af din diabe-
tes? (Sat ét kryds)

Engang ) )
_ Sjeeldent Aldrig
imellem
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Er de bekymrede? Generer det dig?

Tror du, at disse per- _ Ikke

soner er bekymrede Nej, - rele En-

for dig, fordi du har : ikke ). 3, gang  Nej

diabetes? Og generer ) slet vant . . .

det dig? (St to kryds i seerlig T - altid imel-  aldrig

hver raekke) meget IKKE or lem

mig

a  Min mor ] ] ] U U U Ul Ul Ul
b Min far U U U U U U Ul Ul L]
¢ Mine sgskende U U U U U U Ul Ul Ul
d  Mine bedsteforaldre O OJ OJ O O O U] (] (]
e Mine venner U] U] U] U] U] U] U] U] U]
f  Mine klassekammerater | [] U] ] U] U] U] U] U] (]
g Min keereste ] ] L] ] ] L] Ul ] Ul

. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? (Set gerne flere kryds)

a Ja, min mor L]
b Ja, min far L]
¢ Ja, mine sgskende L]
d Ja, mine venner U]
e Ja, personalet pa sygehuset ]
f  Nej ]
g Det tznker jeg ikke over ]

. Hvor ofte er du ked af, at du har diabe- Engang

tes? (St ét kryds) imellem Sjeeldent Aldrig

. Oplever du, at dine omgivelser synes, det
er synd for dig, at du har diabetes? (Sat
ét kryds)

(Ga til spargsmal
X)
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13. Hvordan har du det med, at de synes, det
er synd for dig? (Sat ét kryds)

Meget godt

Hverken
Meget
Godt

Darligt

godt eller
. darligt
darligt

Nar du er pa bgrneafdelingen

14. Hvordan har du det med at skulle kom-
me til dine planlagte besgg pa bgrneaf-
delingen? (Seet ét kryds)

Meget godt

Hverken
o Meget
Godt godt eller Darligt -
. darligt
darligt

. Hvem ville du foretreekke at have med ind til samtale/undersggelse? (Sat gerne flere kryds)

a  Minmor (]
b Min far L]
¢ Mine sgskende L]
d Andre (skriv hvem): ]
e Jeg foretraekker at komme alene Ul

. Hvis dine forzldre er med ind til samta-
le/undersggelse, hvem taler lee-
gen/sygeplejersken sa til? (Set ét kryds)

. Hvem fortreekker du, at personalet
taler til ved samtaler/undersggelser?
(Set ét kryds)

. Hvor ofte svarer du selv pa lee-
gens/sygeplejerskens spgrgsmal, hvis
dine forzldre er med ind til samta-
le/undersggelse? (Sat ét kryds)

. Hvor meget er du selv med til at be-
stemme, nar der skal ske a&ndringer i
din behandling? (Set ét kryds)

Kun til

mig

O

Kun til

mig

) Lige meget til Mest til Kun til

Mest til ) . . .
. mig og mine mine mine

mig

foreldre

foreeldre foreeldre

] 0 U U

. Lige meget til Mest til Kun til

Mest til ) . . .
. mig og mine mine mine

mig

foreldre

foreeldre foreeldre

] 0 U U

Engan
9 Sjeeldent Aldrig

imellem

] ] U Ll

For meget Passende For lidt
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20. Hvor ofte taler leeger-
ne/sygeplejerskerne til dig, sa du for-
star, hvad de mener? (Set ét kryds)

. Hvor ofte far du svar pa de spgrgsmal,
du stiller til lzeger og sygeplejersker i
afdelingen? (Seet ét kryds)

. Har du féet hjelp til at udfylde spgrge-
skemaet? (Sat ét kryds)

Engang
imellem

0

Engang

imellem

Bilag

Sjeeldent Aldrig

l U

Sjeeldent Aldrig
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Bilag 5. Samlede resultater

1. Er din astma/diabetes/epilepsi besveerlig for dig i hverdagen?

Frekvens Procent
Ja 42 28.97 %
Nej 103 71.03 %
2a. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for om du kan dyrke sport?

Frekvens Procent
Ja 65 46.10 %
Nej 76 53.90 %
2b. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for dine uddannelsesmuligheder?

Frekvens Procent
Ja 21 18.58 %
Nej 92 81.42 %

Frekvens Procent
Ja 19 13.48 %
Nej 122 86.52 %
2d. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for din

Frekvens Procent
Ja 30 21.43 %
Nej 110 78.57 %
2e. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for din veegt?

Frekvens Procent
Ja 21 15.33 %
Nej 116 84.67 %

Frekvens Procent
Ja 40 57.14 %
Nej 30 42.86 %
2g. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for om du ma drikke?

Frekvens Procent
Ja 18 21.18%
Nej 67 78.82 %
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2h. Har din astma/diabetes/epilepsi betydning for om du tever med at fa en keereste?

Frekvens Procent
Ja 1 0.85%
Nej 116 99.15 %
3. Hvor god/darlig synes du selv, du er til at tage din medicin?

Frekvens Procent
Virkelig god/God 122 84.72
Darlig/Virkelig darlig 22 15.28

4a. Hvordan har du det med, at disse personer er til stede, nar du tager din medicin?

- Mine foreldre

Frekvens Procent
Godt 100 72.99
Hverken godt eller darligt 37 27.01

4b. Hvordan har du det med, at disse personer er til stede, nar du tager din medicin?

- Mine sgskende

Frekvens Procent
Godt 80 63.49
Hverken godt eller darligt 46 36.51

4c¢. Hvordan har du det med, at disse personer er til stede, nar du tager din medicin?

- Mine venner

Frekvens Procent
Godt 66 49.25
Hverken godt eller darligt 49 36.57
Darligt 19 14.18
4d. Hvordan har du det med, at disse personer er til stede, nar du tager din medicin?
- Min keereste

Frekvens Procent
Godt 19 38.78
Hverken godt eller darligt 20 40.82
Darligt 10 20.41
5a. Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi det var pinligt?

Frekvens Procent
Ofte/Engang imellem 11 7.86
Sjeeldent/Aldrig 129 92.14
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5b. Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi du ikke gad?

Frekvens Procent
Ofte/Engang imellem 33 23.40
Sjeldent/Aldrig 108 76.60
5c¢. Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi du glemte det?

Frekvens Procent
Ofte/Engang imellem 74 51.39
Sjeldent/Aldrig 70 48.61
5d. Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi du ikke havde din medicin pa dig?

Frekvens Procent
Ofte/Engang imellem 27 19.15%
Sjeldent/Aldrig 114 80.85 %
5e. Hvor ofte har du undladt at tage din medicin, fordi du ikke havde overskud til det?

Frekvens Procent
Ofte/Engang imellem 12 8.57 %
Sjeeldent/Aldrig 128 91.43 %
6a. Er der situationer, der gar det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Ja, i skolen

Frekvens Procent
Ikke valgt 251 88.38 %
Valgt 33 11.62 %

6b. Er der situationer, der gar det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Ja, i weekender

Frekvens Procent
Ikke valgt 248 87.32%
Valgt 36 12.68 %

6¢. Er der situationer, der gor det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Ja, nar jeg er sammen med mine venner

Frekvens Procent
Ikke valgt 229 80.63 %
Valgt 55 19.37 %
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6d. Er der situationer, der gar det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Ja, nar jeg er pa ferie

Frekvens Procent
Ikke valgt 249 87.68 %
Valgt 35 12.32 %

6e. Er der situationer, der gor det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Ja, i andre situationer (beskriv hvilke):

Frekvens Procent
Ikke valgt 254 89.44 %
Valgt 30 10.56 %
6f. Er der situationer, der gor det sveerere for dig at huske at tage din medicin?

Nej

Frekvens Procent
Ikke valgt 239 84.15 %
Valgt 45 15.85 %
7a. Har du brug for hjelp til at huske at tage din medicin? Ja, fra mine forzldre

Frekvens Procent
Ikke valgt 217 76.41
Valgt 67 23.59
7b. Har du brug for hjelp til at huske at tage din medicin? Ja, fra mine sgskende

Frekvens Procent
Ikke valgt 274 96.48
Valgt 10 3.52
7c. Har du brug for hjeelp til at huske at tage din medicin? Ja, fra mine venner

Frekvens Procent
Ikke valgt 276 97.18
Valgt 8 2.82
7d. Har du brug for hjelp til at huske at tage din medicin? Ja, fra min keereste

Frekvens Procent
Ikke valgt 281 98.94
Valgt 3 1.06
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7e. Har du brug for hjelp til at huske at tage din medicin? Ja, fra andre. (skriv hvem):

Frekvens Procent
Ikke valgt 279 98.24
Valgt 5 1.76
7f. Har du brug for hjeelp til at huske at tage din medicin? Nej
Frekvens Procent
Ikke valgt 208 73.24
Valgt 76 26.76
8. Hvor ofte er du bekymret for pludselig at fa det darligt pa grund af din astma/diabetes/
epilepsi?
Frekvens Procent
Altid/Ofte 10 6.99
Engang imellem 41 28.67
Sjeldent/Aldrig 92 64.34

9a. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Min mor - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 100 70.42
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 42 29.58

9b. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Min mor - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 52 35.86 %
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 93 64.14 %

9c. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Min far - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 86 61.87 %
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 53 38.13%

9d. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi ?

Og generer det dig? - Min far - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 45 31.25%
Nej, ikke saerlig meget/Nej, slet ikke 99 68.75 %
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9e. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine sgskende - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 40 30.08 %
Nej, ikke sarlig meget/Nej, slet ikke 93 69.92 %

of. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine sgskende - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 17 11.81%
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 127 88.19 %

9g. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine bedsteforzldre - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 59 45.38 %
Nej, ikke sarlig meget/Nej, slet ikke 71 54.62 %

Og generer det dig? - Mine bedsteforaeldre — Generer det dig?

9h. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 24 16.67 %
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 120 83.33%

9i. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine venner - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 35 25.55
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 102 74.45

9j. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine venner - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 20 13.89
Nej, ikke saerlig meget/Nej, slet ikke 124 86.11

Og generer det dig? - Mine klassekammerater - Er de bekymrede?

9k. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 24 17.91
Nej, ikke saerlig meget/Nej, slet ikke 110 82.09
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9l. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Mine klassekammerater - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 16 11.11
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 128 88.89

9m. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Min kereste - Er de bekymrede?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 10 28.57
Nej, ikke sarlig meget/Nej, slet ikke 25 71.43

9n. Tror du, at disse personer er bekymrede for dig, fordi du har astma/diabetes/epilepsi?

Og generer det dig? - Min kareste - Generer det dig?

Frekvens Procent
Ja, meget/Ja, lidt 6 4.17
Nej, ikke serlig meget/Nej, slet ikke 138 95.83

10a. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Ja, min mor

Frekvens Procent
Ikke valgt 221 77.82
Valgt 63 22.18
10b. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Ja, min far
Frekvens Procent
Ikke valgt 231 81.34 %
Valgt 53 18.66 %
10c. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Ja, mine sgskende
Frekvens Procent
Ikke valgt 250 88.03 %
Valgt 34 11.97 %
10d. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Ja, mine venner
Frekvens Procent
Ikke valgt 245 86.27 %
Valgt 39 13.73 %
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10e. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Ja, personalet pa sygehuset

Frekvens Procent
Ikke valgt 224 78.87 %
Valgt 60 21.13%
10f. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Nej

Frekvens Procent
Ikke valgt 275 96.83 %
Valgt 9 317 %
10g. Synes du, der er nogen, der forstar, hvordan du har det? Det teenker jeg ikke over

Frekvens Procent
Ikke valgt 231 81.34 %
Valgt 53 18.66 %

Frekvens Procent
Altid/Ofte 25 17.61 %
Engang imellem 42 29.58 %
Sjeldent/Aldrig 75 52.82 %
12. Oplever du, at dine omgivelser synes, det er synd for dig, at du har astma/diabetes/
epilepsi?

Frekvens Procent
Ja 57 39.86 %
Nej 86 60.14 %
13. Hvordan har du det med, at de synes, det er synd for dig?

Frekvens Procent
Meget godt/Godt 16 28.07
Hverken godt eller darligt 32 56.14
Darligt/Meget darligt 9 15.79

14. Hvordan har du det med at skulle komme til dine planlagte besgg pa

barneafdelingen?

Frekvens Procent
Meget godt/Godt 89 62.24
Hverken godt eller darligt 44 30.77
Darligt/Meget darligt 10 6.99
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15a. Hvem ville du foretraekke at have med ind til samtale/undersggelse? Min mor

Frekvens Procent

Ikke valgt 157 55.28

Valgt 127 44,72

15.b Hvem ville du foretreekke at have med ind til samtale/undersggelse? Min far
Frekvens Procent

Ikke valgt 196 69.01

Valgt 88 30.99

15c¢. Hvem ville du foretraekke at have med ind til samtale/undersggelse? Mine sgskende
Frekvens Procent

Ikke valgt 272 95.77

Valgt 12 4.23

15d. Hvem ville du foretraekke at have med ind til samtale/undersggelse? Andre (skriv

hvem):
Frekvens Procent

Ikke valgt 272 95.77

Valgt 12 4.23

15e. Hvem ville du foretreekke at have med ind til samtale/undersggelse? Jeg foretraekker

at komme alene

Frekvens Procent
Ikke valgt 281 98.94
Valgt 3 1.06

16. Hvis dine forzldre er med ind til samtale/undersggelse, hvem taler lze-

gen/sygeplejersken sa til?

Frekvens Procent
Kun/mest til mig 38 26.76 %
Lige meget til mig og mine foraeldre 84 59.15 %
Kun/mest til mine foraldre 20 14.08 %

17. Hvem foretraekker du, at personalet taler til ved samtaler/undersggelser?

Frekvens Procent
Kun/mest til mig 32 22.54 %
Lige meget til mig og mine foreeldre 94 66.20 %
Kun/mest til mine foraldre 16 11.27 %
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18. Hvor ofte svarer du selv pa leegens/sygeplejerskens spgrgsmal, hvis dine forealdre er

med ind til samtale/undersggelse?

Frekvens Procent
Altid/Ofte 91 63.64 %
Engang imellem 43 30.07 %
Sjeeldent/Aldrig 9 6.29 %
19. Hvor meget er du selv med til at bestemme, nar der skal ske &ndringer i din behand-
ling?

Frekvens Procent
For meget 17 12.06 %
Passende 124 87.94 %

20. Taler lzegerne/sygeplejerskerne til dig, sa du forstar, hvad de mener?

Frekvens Procent
Ja, altid/Ja, ofte 127 88.81 %
Engang imellem 14 9.79 %
Nej, kun sjeeldent/Nej, aldrig 2 1.40 %

21. Hvor ofte far du svar pa de spgrgsmal, du stiller til leeger og sygeplejersker i afdelin-

gen?

Frekvens Procent
Altid/Ofte 129 90.85 %
Engang imellem 7 4.93 %
Sjeeldent/Aldrig 6 4.23 %

Frekvens Procent
Ja 31 21.68 %
Nej 112 78.32 %
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“Nogle gange, nar jeg kommer hjem, og siger ‘ah, det er sa skidt
det hele, og det er sa surt at have diabetes’ sa siger mine forseldre,
‘det skal nok ga, og vi forstar dig godt’. Nej, | forstar det ikke,
for | har ikke selv prgvet det.” Pige med digbetes

Enheden for
Brugerundersagelser
Nordre Fasanvej 57
2000 Frederiksberg

Telefon: 38 64 99 66
E-mail: efb@regionh.dk
www.patientoplevelser.dk



