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Introduktion
Mere end 1,5 millioner danskere har én eller flere 

kroniske sygdomme og med den stigende leveal-

der forventes antallet af mennesker, der lever med 

en kronisk sygdom, at stige yderligere i de kom-

mende år. Formålet med denne undersøgelse er 

at afdække, hvorledes mennesker med forskellige 

kroniske sygdomme oplever deres langvarige be-

handlingsforløb på tværs af institutioner og sek-

torer i det danske sundhedsvæsen. Dette giver 

indsigt i, hvorledes det danske sundhedsvæsen, 

ud fra patienternes perspektiv, kan yde den bedste 

behandling, rehabilitering og patientrettede fore-

byggelse ved kronisk sygdom. 

Dataindsamling
Undersøgelsen er baseret på kvalitative interviews, 

da denne dataindsamlingsmetode er særlig vel- 

egnet til at give et dybdegående indblik i men-

neskers oplevelser. Datamaterialet består af 15 

interviews med mænd og kvinder med Kronisk 

Obstruktive Lungesygdomme (KOL) og type-

2-diabetes. Interviewpersonerne var på rekrutte-

ringstidspunktet tilknyttet enten Sundhedscen-

ter Østerbro, Lungemedicinsk Afdeling på Glo-

strup Hospital, Endokrinologisk Ambulatorium 

på Hvidovre Hospital eller Lungemedicinsk Afde-

ling på Hvidovre Hospital. Interviewpersonerne 

er alle mellem 49-80 år og bosiddende i Region 

Hovedstaden. 

Resultater
Overordnet viser undersøgelsen, at mennesker 

med KOL og type-2-diabetes oplever at have en 

række ensartede behov i deres hverdag og i for-

bindelse med deres behandling, rehabilitering og 

patientrettet forebyggelse. Interviewpersonerne 

giver udtryk for en generel tilfredshed med det 

danske sundhedsvæsen, men påpeger samtidig 

områder, hvor der er mulighed for at skabe for-

bedringer.

Sammenhængende og langsigtet forløb
Interviewpersonerne efterspørger, at der i højere 

grad anlægges et langsigtet perspektiv på deres 

situation via en mere systematisk opfølgning på 

deres behandling og en bedre koordinering af 

indsatserne i forhold til deres sygdom(me) på 

tværs af sektorerne. De af interviewpersonerne, 

der oplever, at sundhedsvæsenet overvåger ud-

viklingen af deres sygdom, giver udtryk for at 

opleve en større grad af tryghed end de, som 

ikke tilbydes denne regelmæssige kontrol. Sidst-

nævnte oplever derfor, at de i høj grad selv bæ-

rer ansvaret som tovholdere i deres eget behand-

lingsforløb. 

Patientrettet forebyggelse
Undersøgelsen viser ligeledes, at mange menne-

sker med KOL og type-2- diabetes kan få stort 

udbytte af patientrettet forebyggelse og særligt af 

at være mere fysisk aktive. Interviewpersonerne 

giver udtryk for, at de ikke på egen hånd kan æn-

dre deres livsstilsvaner, men har brug for sund-

hedsvæsenets støtte. Udover viden er det afgø-

rende, at de nye vaner indarbejdes i hverdagen, 

og at motionsvanerne sættes ind i strukturelle 

rammer med faste mødetider og samme træner. 

Interviewpersonerne problematiserer samti-

dig, at sundhedsvæsenets kost- og motionstilbud 

sjældent varer længere end tre måneder, da de har 

behov for at ændre deres livsstil for resten af livet. 

De efterspørger derfor langsigtede motionstil-

bud. For at interviewpersonerne vil benytte disse 

motionstilbud skal de desuden være tilpassede 

deres selvbillede, være økonomisk overkomme-

lige og rumme en vis grad af fleksibilitet, så alle 

uanset sygdommens sværhedsgrad har mulighed 

for at forbedre deres fysiske tilstand.

To eller flere kroniske sygdomme 
Mange mennesker med en kronisk sygdom har 

mere end én kronisk sygdomsdiagnose. De af in-

Resumé
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terviewpersonerne, der har flere sygdomsdiagno-

ser, oplever ikke, at der er sammenhæng mellem 

behandlingerne eller de forebyggende tiltag, de 

tilbydes i forhold til deres forskellige sygdomme. 

Konsekvensen er, at de selv skal sammenstykke 

de informationer og råd, de modtager vedrø-

rende deres forskellige sygdomme samt bruge 

forholdsvis meget tid på at deltage i kontrolfor-

løb og kurser for deres forskellige sygdomme.

Psykiske følger
Undersøgelsen viser endvidere, at flere af inter-

viewpersonerne med KOL og type-2-diabetes 

oplever psykiske og følelsesmæssige udsving på 

grund af deres sygdom. Mange oplever imidler-

tid at stå meget alene med disse problemer, da 

sundhedsvæsenet kun i begrænset omfang ind-

drager de psykiske aspekter i forbindelse med be-

handling, forebyggelse og rehabilitering. Patien-

terne udtrykker behov for, at sundhedsvæsenet 

øger fokus på deres mentale velbefindende, så de 

kan få hjælp til at løse de problemer, som de psy-

kiske udsving giver i hverdagen. 

Endvidere viser undersøgelsen, at mennesker 

med kroniske sygdomme har et stort behov for 

at opleve tryghed i deres sygdoms- og behand-

lingsforløb, og at det bl.a. kan opnås ved, at de 

har et sted, hvor de kan søge hjælp og svar på 

spørgsmål, telefonopkald fra sundhedsprofessio-

nelle efter udskrivelse samt indlæggelse ved akut 

forværring. 

Ressourcer 
Interviewpersonerne med KOL og type-2-diabe-

tes skal få en hverdag til at fungere med deres syg-

dom, og hvorvidt det lykkes, ser i høj grad ud til at 

afhænge af de ressourcer, som den enkelte person 

har til rådighed både i form af viden, overskud 

til at kræve den bedst mulige behandling samt 

hjælp og støtte fra netværk. Interviewpersonerne 

oplever ikke, at sundhedsvæsenet har indblik i, 

hvordan deres hverdag fungerer, da de kun yderst 

sjældent møder patienterne i deres eget hjem el-

ler spørger ind til livet udenfor sundhedsvæse-

nets institutioner. Interviewpersonerne oplever 

endvidere ikke, at deres pårørende involveres i 

forbindelse med deres behandling, forebyggelse 

eller rehabilitering, og at de derfor i stort omfang 

er uvidende om sygdommen og dens konsekven-

ser. Det betyder, at nogle af interviewpersonerne 

oplever, at det kan være svært at bede familie og 

venner om hjælp. 

Konklusion
Alt i alt kan det på baggrund af denne kvalita-

tive interviewundersøgelse konstateres, at men-

nesker med kroniske sygdomme i de senere år 

har modtaget mere hjælp til at ændre livsstil og 

tage ansvar for deres sygdom. Der er dog fortsat 

er en række behov som sundhedsvæsenet endnu 

ikke helt imødekommer. Disse behov vedrører 

hjælp til langsigtede livsstilsændringer, hjælp til 

at få hverdagen til at fungere, tryghed, støtte fra 

netværk, hjælp til at håndtere psykiske op- og 

nedture, koordinering af behandlingsforløb og 

særlige behov i forbindelse med to eller flere kro-

niske sygdomme. Mange mennesker med kroni-

ske sygdomme oplever derfor, at stå meget alene 

med disse problemer, og det gælder i særlig grad 

de personer, der er knap så ressourcestærke. 
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1.1	 Baggrund 
Mere end 1,5 millioner danskere lider af én el-

ler flere kroniske sygdomme. Med den stigende 

levealder forventes antallet af mennesker, der le-

ver med en kronisk sygdom, at stige yderligere, 

da kroniske sygdomme er særligt udbredte i den 

ældre del af befolkningen. Sundhedsvæsenet står 

derfor overfor en stor udfordring, hvor den rette 

prioritering af ressourcerne og et øget fokus på 

forebyggelse, opfølgning og rehabilitering er af-

gørende. Sker dette ikke, kan denne store gruppe 

af kroniske sygdomme komme til at udgøre en 

stor belastning for sundhedsvæsenet, og de men-

nesker, de rammer, vil ikke i tilstrækkelig grad få 

mulighed for at forbedre deres situation og hver-

dag med sygdommen (Frølich et al, 2005; Sund-

hedsstyrelsen, 2005). 

Med kommunalreformen er der skabt mulig-

hed for at sætte særligt fokus på den voksende 

gruppe af mennesker, der lever med en kro-

nisk sygdom, og iværksætte initiativer inden for 

sundhedsvæsenet, som styrker indsatsen i for-

hold til denne store patientgruppe. Det er imid-

lertid nødvendigt at få patienternes perspektiv på 

sundhedsvæsenets styrker og svagheder og at få 

klarlagt de behov for hjælp og støtte, som men-

nesker med kroniske sygdomme har i forbindelse 

med deres langvarige sygdomsforløb. Dette for at 

sikre, at de mange nye initiativer, der iværksættes 

i kølvandet på kommunalreformen, ikke blot bli-

ver tilfældige indslag, men tilpasses patienternes 

behov. 

Mennesker med kroniske sygdomsdiagno-

ser har på grund af deres forskellige sygdomme 

uensartede behov i forbindelse med behandlin-

gen af deres sygdomme, men eftersom de fleste 

af disse mennesker gennemgår langvarige syg-

domsforløb med mange kontakter på tværs af 

sektorerne i sundhedsvæsenet, har de sandsyn-

ligvis en række ensartede behov i forhold til fore-

byggelse, opfølgning og rehabilitering. 

1.2	 Eksisterende forskning 
I de senere år er der blevet sat større fokus på 

patienternes perspektiv på sundhedsvæsenets 

indsats, og dette perspektiv efterspørges til sta-

dighed (Amtsrådsforeningen et al., 2003, Haag, 

2004). Patienternes perspektiver er relevante at få 

afdækket, eftersom der kan forekomme forskelle 

mellem de hensigter, repræsentanter fra sund-

hedsvæsenet har med deres indsats og måden, 

hvorpå patienterne oplever de tilbud, de modta-

ger. Samtidig er de initiativer, som sundhedsvæ-

senet søsætter, i høj grad afgørende for patienter-

nes handlemuligheder i hverdagen.

I de store landsdækkende og tværregionale 

undersøgelser af patientoplevelser, som Enheden 

for Brugerundersøgelser gennemfører på vegne 

af landets regioner og Indenrigs- & Sundhedsmi-

nisteriet, kan patienter med kroniske sygdomme 

ikke adskilles fra de akutte eller episodiske pa-

tientgrupper. Desuden sætter disse undersøgel-

ser alene fokus på den enkelte hospitalsindlæg-

gelse og ikke den længerevarende kontakt til 

sundhedsvæsenet, som mennesker med kroniske 

sygdomme ofte har (Enheden for Brugerunder-

søgelser 2006 (1) (2)). 

Der er kun et fåtal af danske undersøgelser, 

der belyser, hvorledes mennesker med kroniske 

sygdomme oplever mødet med sundhedsvæ-

senet på tværs af institutioner og sektorer i det 

danske sundhedsvæsen (Gannik, 2005; Svejstrup 

& Sander, 2005). 

Der efterspørges derfor undersøgelser, der an-

lægger et bredere perspektiv på det danske sund-

hedsvæsen, og som sætter fokus på den praksis 

og de strukturer, der sætter rammerne for de nu-

værende forebyggende, behandlende og rehabi-

literende tilbud, som mennesker med kroniske 

sygdomme modtager (World Health Organi-

zation, 2005, Wagner & Groves, 2002, Gannik, 

2005; Sundhedsstyrelsen, 2005, Center for He-

alth Management, 2006). 

1. Introduktion
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De eksisterende danske kvalitative undersø-

gelser, som afdækker kroniske patienters perspek-

tiv på sundhedsvæsenet, fokuserer i stort omfang 

på én enkelt sygdomsgruppe (eksempelvis: Lange 

et al., 2005; Jacobsen, 2003; Hornes, 2003; Borg, 

2004; Gannik, 2005; Zoffmann, 2004). Denne 

undersøgelse omhandler derimod de oplevelser, 

mennesker med forskellige kroniske sygdomme 

har i mødet med sundhedsvæsenet på tværs af 

institutioner i primær- og sekundærsektor.

1.3	 Begrebsafklaring
Kronisk sygdom
Begrebet “kronisk sygdom” har været meget om-

diskuteret, og der eksisterer på den baggrund 

mange forskellige definitioner, der alle inklude-

rer forskellige sygdomsdiagnoser (Frølich et al, 

2005; World Health Organization, 2005). Edward 

H. Wagner og Trish Groves fra The World Health 

Organization (WHO) problematiserer, at be-

grebet “kronisk sygdom” som oftest alene dæk-

ker over de mere udbredte degenerative kroniske 

sygdomme som type-2-diabetes, hjerte-karsyg-

domme, forhøjet blodtryk og kronisk obstruk-

tive lungesygdomme. De argumenterer for, at en 

langt bredere vifte af sygdomme medfører ensar-

tede problemer for patienterne og ensartede ud-

fordringer for sundhedsvæsenet og dermed også 

bør omfattes af denne betegnelse. På trods af 

de kliniske forskelle mellem de enkelte kroniske 

sygdomsdiagnoser, konfronterer hver sygdom 

patienten med et ensartet spektrum af behov, 

såsom behov for adfærdsændringer, håndtering 

af sociale og emotionelle aspekter ved sygdom-

men, at forholde sig til eventuelle handikaps og 

døden, indtagelse medicin og interaktion med 

sundhedsvæsenet over længere tid (Wagner & 

Groves, 2002).

I Danmark eksisterer heller ikke én anerkendt 

definition af “kronisk sygdom”. I 2005 udgav 

Sundhedsstyrelsen deres definition af “kronisk 

sygdom” (Frølich et al. 2005), og denne defini-

tion støtter denne undersøgelse sig ligeledes op 

af. Sundhedsstyrelsen definerer “kronisk syg-

dom” som en tilstand, hvor en eller flere af ne-

denstående kriterier er opfyldt: 

Sygdommen er vedvarende

Sygdommen har blivende følger

Sygdommen skyldes irreversible forandringer

Sygdommen kræver langvarig behandling el-

ler pleje

Sygdommen kræver en særlig rehabiliterings-

indsats.

Sygdomsforløb
De sygdomme, som indgår i kategorien “kroni-

ske sygdomme” er ofte forskellige med hensyn til 

ætiologi �, kliniske tegn og symptomer (Frølich 

et al, 2005). Alligevel eksisterer der ofte en række 

fællestræk ved de sygdomsforløb, som menne-

sker med kroniske sygdomme gennemgår. Begre-

bet “sygdomsforløb” defineres i undersøgelsen 

som de fysiske, psykiske og sociale konsekvenser 

ved sygdommen, som mennesker med kroniske 

sygdomme oplever.

Behandlingsforløb
Ligesom der er kendetegn ved de sygdomsfor-

løb, som mennesker med kroniske sygdomme 

gennemgår, er der ofte også en række fællestræk 

ved deres behandlingsforløb (Frølich et al, 2005). 

Begrebet “behandlingsforløb” defineres som det 

forløb i sundhedsvæsenet, patienterne gennem-

går, fra deres første kontakt med sundhedsvæ-

senet, der fører til udredning og konstatering af 

sygdomsdiagnosen og frem til nu. 

Patientrettet forebyggelse og rehabilitering
Fælles for mange af de kroniske sygdomme er, 

at de delvist kan forebygges, og at prognosen 

kan forbedres ved god sygdomskontrol og om-

lægning af livsstil (World Health Organization, 

2005). For at hjælpe mennesker med kroniske 

sygdomme med at ændre deres livsstil kan sund-

hedsvæsenet tilbyde dem hjælp i form af patient-

rettet forebyggelse og rehabilitering (Borg, 2004, 

Wagner og Groves, 2002). 

Patientrettet forebyggelse, også kaldet tertiær 

forebyggelse, er målrettet mennesker, som har 

en sygdom, med det formål at forhindre tilba-

�	  Ætiologi defineres som sygdomsårsag

•

•

•

•

•
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gefald, forværring eller udvikling af en kronisk 

tilstand (Kamper-Jørgensen og Almind, 1999). 

Indsatsområderne kan eksempelvis være rygeop-

hør, motion, kostændring, psykosocial støtte og/ 

eller medicinregulering. Rehabilitering er en del 

af den tertiære forebyggelse, hvor indsatsområ-

derne samles i et program, der eksempelvis kan 

bestå af patientundervisning, styrkelse af egen-

omsorg, støtte til adfærdsændringer, genoptræ-

ning, psykosocial omsorg og efterbehandling 

(Dansk Sygepleje Råd, 2006).

Eftersom nærværende undersøgelse tager ud-

gangspunkt i personer, der har udviklet en kro-

nisk sygdom, vil den primære � og sekundære� 

forebyggelse, som ellers er meget vigtig, ikke 

blive belyst.

Sundhedsvæsenet
Sundhedsvæsenet er en enorm institution med en 

kompliceret infrastruktur bestående af både uni-

versiteter, hospitaler, praktiserende læger, special-

læger, sundheds- og rehabiliteringscentre, kom-

munal hjemmepleje osv., som kan være svær at 

afgrænse fra resten af samfundet. Når denne un-

dersøgelse omhandler mødet mellem sundheds-

væsenet og mennesker med kroniske sygdomme, 

er der derfor behov for en nærmere præcisering 

af, hvad der i denne sammenhæng menes med 

begrebet “sundhedsvæsen”.

I denne undersøgelse defineres sundhedsvæ-

senet som de institutioner og sundhedsprofessi-

onelle, som mennesker med kroniske sygdomme 

er i kontakt med i forbindelse med behandling, 

rehabilitering eller patientrettet forebyggelse i 

både primær og sekundærsektor. 

Da det ikke er muligt at inddrage alle sund-

hedsinstitutioner, som denne patientgruppe er i 

�	 Primær forebyggelse har til formål at forhindre sygdomme i at 
opstå ved at fjerne årsagerne eller mindske risikoen, der er for-
bundet med dem (Kamper-Jørgensen og Almind, 1999, Køben-
havns Amt, 2005).

�	S ekundær forebyggelse er rettet mod raske med øget risiko for 
sygdom med det formål at forhindre (fortsat) udvikling af syg-
dom. Indsatsen består i at opspore symptomer og sygdomme i 
tidlige stadier hos personer, som er i øget risiko for at blive syge 
(Kamper-Jørgensen og Almind, 1999, Københavns Amt, 2005).

kontakt med, og der forekommer en vis variation 

mellem behandlingstilbuddene forskellige ste-

der i landet, vil nærværende undersøgelse alene 

kunne udtale sig om de institutioner og tilbud i 

sundhedsvæsenet, som de inkluderede patienter 

har mødt eller har fået tilbudt. 

1.4	 Formål 
Formålet med undersøgelsen er at afdække, hvor-

ledes mennesker med forskellige kroniske syg-

domme oplever deres langvarige behandlings-

forløb på tværs af institutioner og sektorer i det 

danske sundhedsvæsenet for at få en indsigt i, 

hvorledes sundhedsvæsen, ud fra patienternes 

perspektiv, kan yde den bedste behandling, reha-

bilitering og patientrettede forebyggelse ved kro-

nisk sygdom. 

Undersøgelsen er bygget op omkring en række 

undersøgelsesspørgsmål, der har udgjort omdrej-

ningspunktet for processen. Disse undersøgelses-

spørgsmål kan ses nedenfor og har ændret sig un-

dervejs i undersøgelsen efterhånden, som ny ind-

sigt er opnået:

Hvordan mennesker med kroniske sygdom-

me oplever:

-	 deres sygdoms- og behandlingsforløb i sund-

hedsvæsenet?

-	 at sundhedsvæsenet hjælper dem i en hver-

dag med deres sygdom?

-	 at sundhedsvæsenet støtter dem i forhold 

til de psykiske konsekvenser, som sygdom-

men kan have?

-	 at sundhedsvæsenet støtter dem i forhold 

til de sociale konsekvenser, som sygdom-

men kan have?

-	 at sundhedsvæsenet hjælper dem i forbin-

delse med livsstilsændringer?

Er det ensartede oplevelser ressourcestærke og 

mindre ressourcestærke mennesker med kro-

niske sygdomme har i mødet med sundheds-

væsenet?

Hvordan forestiller mennesker med kroniske 

sygdomme sig det ideelle behandlingsforløb i 

sundhedsvæsenet?

•

•

•



10 • Enheden for Brugerundersøgelser Kroniske syges oplevelser i mødet med sundhedsvæsenet • 11

2.1	 Kvalitative interview
Eftersom formålet med nærværende undersøgelse 

er at udforske, hvorledes mennesker med kroniske 

sygdomme oplever deres sygdoms- og behand-

lingsforløb i sundhedsvæsenet, anvendes kvali-

tative interviews som dataindsamlingsmetode. 

Denne metode er valgt, da den giver mulighed for 

at skabe et mere dybdegående indblik i mennesker 

med kroniske sygdommes oplevelser samt mulig-

hed for uddybelse af centrale problem- og kerne-

områder set ud fra interviewpersonernes perspek-

tiv (Kvale, 2000; Fog, 2005; Conrad, 1990).

Datamaterialet består af 15 kvalitative inter-

views. Indledningsvist blev to eksplorative inter-

views gennemført. Disse pilotinterviews var helt 

åbne og blev gennemført, så intervieweren kunne 

spore sig ind på området ved at give interviewper-

sonerne mulighed for selv at udpege relevante 

problemstillinger og kerneområder ved deres syg-

doms- og behandlingsforløb i sundhedsvæsenet.

De resterende 13 interviews blev gennemført 

som semistrukturerede interviews, og tog derfor 

udgangspunkt i en interviewguide, som var kon-

strueret ud fra temaerne, der blev udpeget i de to 

pilotinterviews. Disse interviews gav imidlertid 

også rum og mulighed for, at nye emner kunne 

blive introduceret. Interviewguiden er vedlagt 

som bilag 1.

2.2	 Udvælgelse af interviewpersoner
Udvælgelsen af interviewpersoner er foregået lø-

bende, hvilket har gjort det muligt at inkludere 

nye vinkler på emnerne hen ad vejen. I udvælgel-

sesprocessen er interviewpersoner, som alders- og 

kønsmæssigt er karakteristiske for patientgrup-

perne, forsøgt udvalgt til undersøgelsen. Enkelte 

karakteristika såsom diagnosetidspunkt, antal af 

kroniske sygdomme samt ressourcer til rådighed 

er forsøgt varieret, så det er blevet muligt at skabe 

et mere nuanceret billede af de oplevelser, som 

mennesker med kroniske sygdomme har. Denne 

udvælgelsesmetode har betydet, at fortællingerne 

begyndte at gentage sig, efter at 15 personer var 

blevet inkluderet i undersøgelsen, hvilket tolkes, 

som at et nuanceret billede af patienternes ople-

velser i mødet med sundhedsvæsenet var opnået. 

Nedenfor præsenteres karakteristika for inter-

viewpersonerne, der er inkluderet i undersøgel-

sen. For overskuelighedens skyld er interviewper-

sonernes karakteristika blevet opstillet i en tabel, 

der kan ses i bilag 2. 

Eftersom fokus for denne undersøgelse er, 

hvorledes mennesker med forskellige kroniske 

sygdomsdiagnoser oplever mødet med sund-

hedsvæsenet, er de kroniske sygdomsdiagnoser, 

Kronisk Obstruktiv Lungesygdomm (KOL) og 

type-2-diabetes blevet udvalgt til undersøgelsen. 

For at kunne opnå en dybere forståelse for de op-

levelser, som patienter med forskellige kroniske 

sygdomme har i mødet med sundhedsvæsenet, 

var det ikke hensigtsmæssigt at inkludere flere 

end to kroniske sygdomsdiagnoser. 

Årsagen til, at sygdommene KOL og type-2-

diabetes blev udvalgt, var, at de begge er meget 

udbredte i den voksne danske befolkning, og at 

patienter med disse sygdomme gennemgår for-

holdsvis forskellige sygdomsforløb. Endvidere er 

begge patientgrupper som oftest i kontakt med 

sundhedsvæsenet på tværs af sektorerne, og de 

er begge kendetegnet ved, at prognosen for syg-

dommene kan forbedres, hvis patienterne æn-

drer deres livsstil (Hilsted et al, 1999, Christensen 

et al, 2005). Sidstnævnte stiller krav til sundheds-

væsenets indsats i forhold til rehabilitering og 

patientrettet forebyggelse. Undersøgelsen inklu-

derer henholdsvis syv og otte personer med de 

primære sygdomsdiagnoser� Kronisk Obstruktiv 

Lungesygdom (KOL) og type-2-diabetes.

�	 Betegnelsen primær sygdomsdiagnose anvendes om den syg-
domsdiagnose, som interviewpersonerne er udvalgt ud fra,  
da flere af patienterne har to eller flere kroniske sygdomsdiag-
noser.

2. Metode
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Rekrutteringen af interviewpersoner til under-

søgelsen foregik i første omgang gennem Sund-

hedscenter Østerbro. Der tegnede sig imidlertid 

hurtigt et billede af den typiske patient i Sund-

hedscenter Østerbro som en forholdsvis ressour-

cestærk person, idet stort set alle interviewper-

sonerne fortalte, at de selv var meget opsøgende 

i forhold til at skaffe viden om deres sygdom og 

behandlingsmuligheder, og at de fleste selv havde 

opfordret deres praktiserende læge til at hen-

vise dem til Sundhedscentret. Det kunne således 

tyde på, at rekruttering gennem Sundhedscenter 

Østerbro resulterede i en vis grad af social selek-

tion, således at det i høj grad var ressourcestærke 

personer, der kom til at indgå i undersøgelsen.

For at undersøge, om dette billede af den kro-

niske patient som en ressourcestærk patient er 

generelt for patienter med kroniske sygdomme, 

blev udvælgelsen af de resterende interviewper-

soner til undersøgelsen foretaget via andre sund-

hedsinstitutioner end sundhedscenteret. Inter-

viewpersonerne skulle endvidere have bopæl et 

andet sted i København end på Østerbro. For 

at sikre at den sociale selektion ikke skulle gen-

tage sig ved rekrutteringen af de resterende in-

terviewpersoner, blev sundhedspersonalet på 

Hvidovre Hospital bedt om, ikke at udvælge de 

patienter, som umiddelbart virkede mest res-

sourcestærke. Selvom det formodes, at perso-

ner med en anden etnisk baggrund end dansk i 

større omfang end danskere tilhører gruppen af 

mindre ressourcestærke patienter, er denne pa-

tientgruppe ikke repræsenteret i undersøgelsen. 

Kroniske patienter med en anden etnisk bag-

grund end dansk har sandsynligvis nogle ople-

velser i sundhedsvæsenet, der adskiller sig fra et-

nisk danske patienters, hvorfor et nuanceret bil-

lede af deres oplevelser kræver en undersøgelse 

med særligt fokus på deres møde med sundheds-

væsenet. 

Undersøgelsen inkluderer som nævnt 15 in-

terviewpersoner, hvoraf syv af personerne har 

type-2-diabetes og de resterende otte har Kro-

niske obstruktive lungesygdomme (KOL). Fem 

mænd og ti kvinder deltog i undersøgelsen. Ni af 

interviewpersonerne var eller havde på rekrutte-

ringstidspunktet været tilknyttet Sundhedscenter 

Østerbro, fire af interviewpersonerne var indlagt 

på Lungemedicinsk Afdeling på Glostrup Hospi-

tal eller Hvidovre Hospital, og de resterende to 

blev rekrutteret fra Endokrinologisk Ambula-

torium på Hvidovre Hospital. Interviewperso-

nerne tilhørte aldersmæssigt intervallet 49-80 år 

og var alle bosiddende i Region Hovedstaden. 

Det er meget forskelligt, hvor lang tid inter-

viewpersonerne har levet med deres sygdoms-

diagnoser. Blandt personerne med type-2-diabe-

tes varierede diagnosetidspunktet mellem et halvt 

og 14 år, mens interviewpersonerne med KOL 

havde fået konstateret sygdommen for mellem 

tre og 14 år siden. Otte af interviewpersonerne 

havde to eller flere kroniske sygdomsdiagnoser, 

og de, for undersøgelsen, sekundære kroniske 

sygdomme var slidgigt, osteoporose, spiserørs-

brok, type-2-diabetes og kronisk alkoholisme. 

De personer med type-2-diabetes, der har 

deltaget i undersøgelsen, er alle blevet behandlet i 

primærsektoren eller på endokrinologisk ambu-

latorium og har ikke været indlagt i forbindelse 

med deres sygdom. Alle interviewpersonerne, 

der lever med KOL, er blevet behandlet hos deres 

praktiserende læge i løbet af deres behandlings-

forløb, og seks ud af de otte inkluderede inter-

viewpersoner har endvidere været indlagt i for-

bindelse med deres sygdom. Interviewene blev 

gennemført fra november 2005 til maj 2006. 

2.3	 Etiske overvejelser
I forbindelse med indsamling af empiri til un-

dersøgelsen er der gjort en række etiske overve-

jelser. For det første er der skabt kontakt til inter-

viewpersonerne via personale i sundhedsvæse-

net, da de har tavshedspligt og ikke uden patien-

tens samtykke kan udlevere oplysninger om pa-

tienternes helbredstilstand. Sundhedspersonalet 

på Sundhedscenter Østerbro, Glostrup Hospital 

og Hvidovre Hospital har været meget behjælpe-

lige med at udvælge patienter til undersøgelsen 

og spørge, om de var interesserede i at deltage. 

Efter ønske fra sundhedspersonalet i Endokri-

nologisk Ambulatorium på Hvidovre Hospital 

afgav interviewpersonerne, som blev rekrutteret 

herfra, skriftligt samtykke om at deltage inden 

interviewet. 
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En anden etisk overvejelse var, at interviewper-

sonerne skulle være sikret anonymitet i undersø-

gelsen. Dette betyder, at ingen af interviewperso-

nerne optræder med navns nævnelse, og at oplys-

ninger vedrørende bopæl og nuværende eller tid-

ligere beskæftigelse m.m. er blevet anonymiseret. 

Intervieweren/interviewerne har endvidere tavs-

hedspligt i forhold til den viden, de har opnået i 

forbindelse med interviewene. 

Størstedelen af interviewene er blevet ind-

samlet inden for sundhedsvæsenets institutio-

ner, da besøg i patienternes eget hjem for nogen 

kan virke grænseoverskridende. At samtalerne er 

foregået i sundhedsvæsenets institutioner og ikke 

i patienternes eget hjem, kan til gengæld have 

betydet, at samtalerne mellem intervieweren og 

interviewpersonerne er blevet mindre fortrolig, 

end de ellers kunne have været.

2.4	 Analysemetode
Alle interviewene er efter accept fra interviewper-

sonerne blevet optaget på bånd og efterfølgende 

transskriberet ordret. 

Interviewmaterialet er derefter blevet under-

lagt en filosofisk-hermeneutisk analyse. Denne 

analyse er gennemført ved først at foretage en de-

kontekstualisering, hvor dele af materialet er ble-

vet taget ud af deres helhed til nærmere betragt-

ning og efterfølgende en rekontekstualisering, 

hvor delene er blevet sat sammen igen på en ny 

måde (Gadamar, 1998; Fredslund og Dahlager, 

2005). Analysen har således gennemløbet flere 

trin, hvor der først er skabt et helhedsindtryk af 

interviewene hver for sig, en meningskategorise-

ring af temaer inden for de enkelte interviews og 

efterfølgende et sammenhold af temaer på tværs 

af interviewene. 

På den måde er fokus blevet rettet mod rela-

tionerne mellem de forskellige temaer og katego-

riseringer, og nye mønstre er opstået på tværs af 

interviewene. Hele analysen er foregået så tæt på 

det transskriberede interviewmateriale som mu-

ligt, hvilket betyder, at der i stort omfang inddra-

ges citater i den følgende præsentation af under-

søgelsesresultaterne. 
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3.1	 Introduktion
Interviewene med de 15 mennesker med KOL og 

type-2-diabetes har givet en indsigt i, hvordan li-

vet med en kronisk sygdom kan være, samt hvor-

dan den langvarige kontakt med sundhedsvæse-

net kan opleves som patient. I det følgende afsnit 

præsenteres analysen af interviewmaterialet. 

Som forventet viste interviewene, at der er en 

række forskelle mellem de oplevelser, som men-

nesker med henholdsvis KOL og type-2-diabetes 

har, grundet sygdommenes forskellige årsager og 

udtryksmåder, men de viste ligeledes, at der ek-

sisterer en række fællestræk ved deres oplevelser 

i sundhedsvæsenet grundet deres fælles status 

som “kronisk syge”. 

De temaer, som blev identificeret i analysen af 

interviewmaterialet vil blive præsenteret i dette 

afsnit. Disse temaer er:

Sammenhængende behandlingsforløb

Livsstilsændringer

To eller flere kroniske sygdomme

Psykiske aspekter ved kroniske sygdomme

Hverdagen med en kronisk sygdom

Ressourcestærke og mindre ressourcestærke 

personer med kroniske sygdomme

3.2	 Sammenhængende behandlingsforløb
De fleste af interviewpersonerne, uanset om de 

har KOL eller type-2-diabetes, giver udtryk for at 

være tilfredse med den hjælp, de har fået i forbin-

delse med den enkelte konsultation hos lægen, 

den enkelte indlæggelse eller det enkelte kursus-

forløb, men mange af dem savner, at sundheds-

væsenet ser på dem i et mere sammenhængende 

og langsigtet perspektiv.

Flere af interviewpersonerne fortæller, at de 

ikke føler, at sundhedsvæsenet i tilstrækkelig og 

tilfredsstillende grad følger op på deres behand-

ling og sygdomstilstand. De af interviewperso-

nerne, der er tilknyttet et ambulatorium, går her 

•

•

•

•

•

•

til regelmæssige kontrol af deres sygdom. Det er 

imidlertid ikke alle mennesker med KOL eller 

type-2-diabetes, der er tilknyttet et ambulato-

rium, og det er langt fra alle, der i stedet ople-

ver at komme til regelmæssig kontrol hos deres 

praktiserende læge eller på hospitalet. Disse in-

terviewpersoner efterlyser en større grad af op-

følgning i forhold til deres sygdom, medicin og 

behandling. En 67-årig kvinde med KOL fortæl-

ler, hvad hun mener, sundhedsvæsenet kunne 

have gjort anderledes i forbindelse med hendes 

behandlingsforløb: 

“(…) de [sundhedsvæsenet] kunne aldrig finde på, at følge 
op på nogen ting, vel?! Når man selv henvender sig, ja, så 
kommer de lige den ene gang, hvor de laver en aftale, og 
så får man de ting, og så er det ud af bageriet igen. Så hø-
rer man ingenting. (…) Der er heller aldrig nogen, der kan 
finde på at ringe og spørge: “Er det tilfredsstillende det, 
du har fået lavet?” Nej, det er der ikke. Der er ikke nogen 
opfølgning på nogen ting” 
(Interviewperson med KOL)

Det er lignende oplevelser, en 66-årig kvinde med 

type-2-diabetes giver udtryk for at have haft, da 

hun bliver spurgt om, hvorvidt hun oplever, at 

hendes praktiserende læge følger op på hendes 

behandling: 

“Nej, det er der sgu ikke nogen læger der gør, hvis du ikke 
selv er ivrig med at sige, at nu vil jeg forskellige ting, så 
gør de ikke noget. Nu skal jeg ind og have sådan en kreds-
løbs…, fordi det vil jeg gerne, (…) men det er noget, jeg 
siger, og hun [lægen] gør, som jeg siger. Men jeg kan ikke 
tale med hende, altså det er slet ikke en læge, man kan 
tale med. (…), du er jo ude, inden du er inde, de har jo 
ikke tid, og hun spørger heller ikke til, “hvordan er det så 
gået med de piller siden sidst?” og “hvordan gik det der?” 
Altså, slet ikke” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

3. Resultater
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Flere af interviewpersonerne finder det således 

utilfredsstillende, at der i sundhedsvæsenet ikke 

finder en mere systematisk opfølgning sted, da 

de skal leve med deres sygdom resten af deres liv, 

og der er en forholdsvis stor risiko for udvikling 

af følgesygdomme eller akut forværring og for 

tidlig død for mennesker med henholdsvis type-

2-diabetes og KOL. De af interviewpersonerne, 

der oplever denne manglende opfølgning, for-

tæller, at de selv skal bede om en konsultation, 

en undersøgelse eller en eventuel indlæggelse, 

når de føler behov for det. Det betyder, at de selv 

skal bevare overblikket og tage ansvar for deres 

helbredstilstand, idet der alene følges op på deres 

situation, hvis de selv kræver det. En kvinde med 

type-2-diabetes fortæller, hvorledes hun oplever 

at skulle tage ansvar for sit behandlingsforløb:

“(…) du kan tro, man skal være med, og det kan godt gøre 
mig bange, tænk når man bliver gammel og ikke aner en 
skid. (…) De kan ikke gøre sådan lige med mig, det kan de 
altså ikke. Og man skal altså være med, det er din krop.  
I gamle dage var det sådan, at du bare kunne gå ind, og så 
skulle de nok fortælle og altså… sådan er det sgu ikke i 
dag. Det er det ikke” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Et fællestræk for personer med KOL og type-2-

diabetes er, at de gennemgår behandlingsforløb, 

som oftest går på tværs af sektorerne i sundheds-

væsenet, og en af de ting, som mange af inter-

viewpersonerne med KOL og type-2-diabetes 

fremhæver som problematisk, er den mangel-

fulde kommunikation og koordinering mellem 

indsatserne i primær- og sekundærsektor. En 

61-årig mand med KOL fortæller under sin ind-

læggelse på Glostrup Hospital om, hvorledes han 

oplever samarbejdet mellem sin praktiserende 

læge og hospitalet:

“Der er en ting, der undrer mig, og det er, hvorfor f … 
sender min læge ikke det, han observerer om mig herud, 
det gør læger ikke! (…) så jeg var nødt til at fortælle sy-
geplejerskerne her forrige fredag, at jeg havde fået kon-
stateret diabetes 2, og så også nu, da jeg kom herud igen. 
Det anede de ikke. Der er kun kontakt ud af det her hus 
[Glostrup hospital], men ikke den anden vej. (…) Og det 
synes jeg, virker meget, meget underligt, at der ikke er en 

sammenkobling med, hvad f.eks. min praktiserende læge 
observerer kontra deres observationer herude. (…) Det 
virker som jord i hovedet, hvis det er samarbejde.” 
(Interviewperson med KOL)

Interviewpersonerne giver udtryk for, at der er 

en mangelfuld kommunikation både mellem den 

praktiserende læge og hospitalet og mellem de 

forskellige sundhedsinstitutioner. Denne mang-

lende kommunikation betyder, at der stilles store 

krav til de kroniske patienters evner som tovhol-

dere i deres eget behandlingsforløb, idet patien-

terne føler, at ingen andre i sundhedsvæsenet har 

overblik over deres behandlingsforløb. De føler 

sig derfor nødsaget til selv at holde styr på de for-

skellige dele i deres behandlingsforløb samt på 

udbudet af mulige undersøgelses- og rehabilite-

ringstilbud. 

En af årsagerne til at interviewpersonerne ef-

terspørger, at sundhedsvæsenet tænker på dem i 

et mere langsigtet og sammenhængende perspek-

tiv ved bl.a. at indføre en mere systematisk op-

følgning på deres behandling, er, at de har behov 

for tryghed. De af de interviewede patienter, som 

har oplevet, at sundhedsvæsenet har fulgt op på 

deres situation, giver således udtryk for at føle sig 

mere trygge. En 58-årig mand med KOL fortæl-

ler, hvilken betydning de regelmæssige kontrol-

besøg i sundhedsvæsenet har for ham:

“På et tidspunkt talte han [lægen] om, at nu havde jeg det 
så godt, at vi måske skulle droppe de faste konsultatio-
ner, og jeg så kun kontaktede afdelingen, hvis jeg fik det 
dårligt igen. Men det er ikke kommet dertil. Jeg kommer 
stadig hvert halve år. Det er en dejlig tryghed. Man føler 
ligesom, der er nogen, der holder dig i kravetøjet, og hol-
der dig oprejst. Det kan jeg godt lide.” 
(Interviewperson med KOL)

En mere struktureret opfølgning betyder altså, at 

patienterne bliver mere trygge, da de derved får 

en større sikkerhed for, at deres sygdomssitua-

tion ikke pludselig forværres. 

Delkonklusion
Interviewene viser, at nogle mennesker med kro-

niske sygdomme ikke oplever, at sundhedsvæse-

net i tilstrækkelig og tilfredsstillende grad følger 
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op på deres behandling og dermed sikrer, at de-

res sygdom ikke forværres, og at der eksisterer 

en sammenhæng mellem de forskellige behand-

lingstilbud, de modtager. De personer, der op-

lever, at deres praktiserende læge, ambulatoriet 

eller andet sundhedspersonale overvåger udvik-

lingen af deres sygdom og behandling, føler sig 

mere trygge, end de som ikke modtager denne 

regelmæssige kontrol. Sidstnævnte føler endvi-

dere, at de selv i høj grad skal påtage sig ansvaret 

som tovholdere i deres eget behandlingsforløb, 

men alle giver udtryk for, at de selv er nødt til 

at være aktive medspillere for at opnå den bedst 

mulige behandling.

3.3	 Livsstilsændringer
Fælles for sygdommene KOL og type-2-diabetes 

er, at prognosen kan forbedres og risikoen for 

udvikling af følgesygdomme kan mindskes, hvis 

patienterne ændrer deres ryge-, kost- og mo- 

tionsvaner (Hilsted et al, 1999, Christensen et al, 

2005). Mange af de interviewpersoner, der har 

været i stand til at ændre livsstil, fortæller, at de 

er blevet i stand til at overkomme mere og har 

fået mere energi, og de fremhæver ændringen af 

deres motionsvaner som den væsentligste årsag 

til denne forbedring. En 58-årig mand med KOL 

fortæller her, hvilken betydning en forbedret fy-

sisk form har haft for hans hverdag:

“Jeg har været rigtig glad for at gå her [Sundhedscenter 
Østerbro]. At gå til den her fysiske træning i 3 måneder. 
Det var virkelig herligt, og jeg fik det sgu’ bedre. Jeg var 
nået dertil, hvor det kunne knibe for mig at få sokker på 
og binde sko, fordi jeg tabte luften. Nu kan jeg sgu’ klare 
alle dagligdags ting. Det var sådan før, at hvis jeg tabte 
noget på gulvet, så lå jeg dernede og ledte efter, om der 
var andre ting, jeg også skulle huske at få med op. Nu kan 
jeg nemt bukke mig ned igen” 
(Interviewperson med KOL)

En 78-årig diabetespatient fortæller ligeledes, at 

hun har fået mere overskud i hverdagen efter, at 

hun med støtte fra sundhedscentret har været i 

stand til at ændre sine kost- og motionsvaner:

“ (…) men nu er jeg bare begyndt at få de her skub, og er 
begyndt at gå lidt længere ture. Så det er ligesom, hvad 

skal man sige, at min energi er ved at vende tilbage til alt 
det, jeg gerne vil, jeg ikke kan. Men det bliver ikke bare 
lige en tur ned rundt om huset, jeg siger til mig selv, nu 
skal du altså gå lidt længere, så det er altså mit gamle jeg, 
der er ved at komme tilbage” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Interviewpersonerne med KOL og type-2-diabe-

tes, som har gennemført ændringer af deres livs-

stil, giver alle udtryk for, at omlægning af deres va-

ner og specielt mere motion er de primære årsager 

til, at deres sygdomstilstand og livskvalitet er ble-

vet forbedret. Alle understreger imidlertid, at de 

har haft brug for hjælp fra sundhedsvæsenets side 

for at kunne gennemføre disse ændringer.

Motivation 
Flere af interviewpersonerne fortæller, at det er 

rart at have en sygdom, som de til en vis grad kan 

påvirke udviklingen af, hvis de ændrer deres kost-, 

 ryge- og motionsvaner. De fleste af dem har dog 

det til fælles, at de har behov for at blive moti-

veret og få et “spark”, som de kalder det, for at 

komme i gang med at ændre de indgroede vaner. 

En 62-årig kvinde med type-2-diabetes fortæller 

om sit behov for at blive motiveret og støttet af 

sundhedsvæsenet i forbindelse med gennemfø-

relsen af de nødvendige livsstilsændringer:

“(…) Men det her [type-2-diabetes] er alligevel noget an-
det, fordi man selv har indflydelse på det, men så har man 
også brug for at blive motiveret og få et spark bag, og 
vide, hvad man kan gøre, og derfor vil jeg meget gerne 
deltage i det her [sundhedscenter], fordi alle, der får at 
vide at de har sukkersyge, har virkelig brug for hjælp og 
støtte til at vide, hvad man kan gøre, fordi man kan gøre 
noget og jeg er i hvert fald selv et meget godt bevis på, 
hvor meget det hjælper, når man gør noget.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

En 79-årig mand med KOL fortæller ligeledes, at 

han, ligesom de fleste andre, havde brug for et 

“spark” for at ændre sin livsstil:

(…) Og jeg vil da indrømme, at vi skal sparkes i røven, hvis 
vi skal gå til noget. Undskyld jeg siger det, ikke?! (…) Du 
går jo ikke hjem, selv om du får et par bøger med hjem: 
“Så skal du lave de øvelser, så skal du lave de øvelser” 
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Det gør du jo ikke. Der er nogen, der skal sparke dig bagi 
for at lave det. Det tror jeg, at 9 ud af 10 mennesker skal 
have.” 
(Interviewperson med KOL)

Interviewpersonerne fortæller, at det er let at mi-

ste motivationen, når de står alene med de ind-

groede vaner, og at intensiv støtte og vejledning 

fra sundhedsvæsenet derfor betyder en afgørende 

forskel. En 58-årig mand med KOL fortæller, 

hvordan en henvisning til sundhedscentret har 

virket som en øjenåbner for ham i forhold til at 

forstå vigtigheden af, at han ændrer sin livsstil:

 

“Når jeg tænker mig om, så er det faktisk min egen læge, 
som henviste mig hertil [sundhedscentret]. Og det er som 
om, jeg har fået en øjenåbner.”… [tidligere fik jeg], den 
her kvartårlige balle om, at nu kunne jeg godt tage mig 
sammen. Det var først, da jeg kom her, at jeg indså det. 
Der bliver hundset rundt med mig dernede på gulvet.” 
(Interviewperson med KOL)

Interviewpersonerne giver således udtryk for, at 

de behøver sundhedsvæsenets hjælp for at blive 

motiveret til at ændre livsstil og derved bliver 

ledt på rette vej. I den forbindelse er forløb med 

både kost- og motionskurser i særlig grad blevet 

fremhævet positivt.

Sundhedsvæsenets støtte og vejledning
Interviewpersonerne fortæller, at sundhedsvæse-

nets støtte og vejledning i forbindelse med gen-

nemførelse af livsstilsændringer har været altaf-

gørende for, hvorvidt de er blevet gennemført. 

Det kan derfor virke problematisk, at mange af 

dem kun i begrænset omfang har oplevet, at deres 

praktiserende læge har opfordret dem til at æn-

dre livsstil. Før henvisningen til sundhedscenteret 

var den eneste kontakt, mange af interviewperso-

nerne havde haft til sundhedsvæsenet, med deres 

egen læge, og de havde derfor ikke modtaget ret 

meget vejledning eller støtte i forhold til at ændre 

livsstil. På et spørgsmål om, hvorvidt det var på 

eget initiativ, at hun startede med at motionere, 

eller om det var hendes læge, der havde opfordret 

hende til det, svarer en 66-årig kvinde med type-

2-diabetes:

“Nej nej, der er ingen læger, der har opfordret mig til no-
get, det er mit eget [initiativ]”.
(Interviewperson med type-2-diabetes)

En 80-årig kvinde med type-2-diabetes svarer til 

et spørgsmål om, hvorvidt hendes praktiserende 

læge har anbefalet hende at stoppe med at ryge:

 

“Nej. Altså, han ved godt, at jeg ryger, men … (…) Der er 
jo ikke nogen grund for ham at sige…han ved jo godt, at 
det ved jeg godt …” 
(interviewperson med type-2-diabetes)

Nogle af interviewpersonerne fortæller således, 

at de kun i meget begrænset omfang har ople-

vet, at deres praktiserende læge har talt med dem 

om at ændre deres kost-, motions- og rygevaner. 

Ovenstående citater indikerer endvidere, at nogle 

læger kan have svært ved at tage denne samtale 

med patienterne om livsstilsændringer, da det er 

meget personlige emner, som, hvis de blev taget 

op, kan tolkes som lægens manglende tillid til 

patientens evner til at tage ansvar for egen syg-

dom og behandlingsforløb. Interviewpersonerne 

giver i samme forbindelse udtryk for, at den vi-

den, de har omkring deres sygdom og nødven-

digheden af livsstilsændringer, i høj grad er vi-

den, de selv har indhentet. De personer, der har 

været tilknyttet Sundhedscenter Østerbro, giver 

endvidere udtryk for, at de efter at have modtaget 

undervisning i deres sygdom har fået en større 

forståelse for sygdommen og betydningen af at 

ændre livsstil. De personer, som ikke selv er op-

søgende i forhold til at indsamle information 

om deres sygdom, og som ikke har fået tilbud 

om livsstilskurser, giver udtryk for at have en be-

grænset viden om deres sygdom og betydningen 

af livsstilsændringer, hvilket kan påvirke deres 

motivation for at ændre livsstil.

Strukturelle rammer
På trods af at flere af interviewpersonerne ef-

terlyser mere information om deres sygdom, så 

giver alle udtryk for, at viden ikke alene kan få 

dem til at ændre livsstil. Til gengæld fremhæver 

de, der har ændret deres vaner, at støtte og i sær-

lig grad strukturelle rammer omkring livsstil-
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sændringerne har været den primære årsag til, at 

livsstilsændringerne er blevet gennemført. De af 

interviewpersonerne, der har deltaget i trænings-

kurser eller i “motion på recept” fremhæver de 

skemalagte forløb med samme deltagere og fa-

ste trænere som altafgørende for, at de er kom-

met i gang med at motionere. En 58-årig mand 

med KOL sammenligner i nedenstående citat sine 

oplevelser i forbindelse med et træningskursus i 

Sundhedscenter Østerbro med træningen i et or-

dinært motionscenter:

“I sådan et motionscenter, som jeg har meldt mig til, der 
er du din egen herre. Dernede [i sundhedscentret], der står 
Henrik og siger, og så gør vi det lige 10 gange mere, og så 
gør vi lige sådan og sådan. Der bliver der holdt øje med en, 
og vi bliver motiveret og presset lidt mere. Jo, jeg kunne 
lide at gå dernede, også fordi jeg fik det så godt.” 
(Interviewperson med KOL)

En 79-årig mand med KOL fortæller ligeledes 

om de positive oplevelser, han har haft med at 

dyrke motion under de faste strukturer i sund-

hedscentret:

“Herovre [i sundhedscentret] har du, og det synes jeg er 
godt, et program med gymnastik, opvarmning, vægttræ-
ning og det hele – der er fuld drøn på. (…) Hvis du får 
et program med hjem, med det du skal gøre…men hvor 
mange gider gøre det? (…) det er fandeme ikke mange, 
det kan jeg godt sige dig. Hvis du derimod har noget, du 
skal gå til én gang om ugen, så …” 
(Interviewperson med KOL)

Det er således fælles for mange af interviewper-

sonerne, at de strukturelle rammer, som sund-

hedscentret tilbyder, med samme hold, deltagere 

og faste mødetider passer rigtig godt til deres be-

hov og har været afgørende for, at de har kunnet 

ændre deres tidligere inaktive hverdag i en mere 

aktiv retning. 

De af interviewpersonerne, der blev rekrut-

teret fra Glostrup Hospital eller Hvidovre Ho-

spital, havde ikke været tilknyttet Sundhedscen-

ter Østerbro. Udover en enkelt interviewperson 

havde ingen af disse personer deltaget i andre 

motionstilbud i sundhedsvæsenet, og flere af 

dem fortæller, at de har haft svært ved at ændre 

deres motionsvaner på egen hånd. En af disse 

interviewpersoner, en 61-årig mand med KOL, 

fortæller, at det er svært at komme i gang med 

at motionere uden støtte fra sundhedsvæsenet. 

På et spørgsmål om sit forhold til motion, svarer 

han:

 

“Det er jeg ikke god til. Jeg gør et forsøg på arbejdet, i 
stedet for, nu har vi sådan et forholdsvis langt hus, så i 
stedet for at ringe til folk, så går jeg ned til dem. Gør et 
forsøg på den led, for at få motion. Jeg må nok sige, at 
når man kommer hjem, så er man sgu’ halvtræt. Og så 
burde jeg tage cyklen og køre en tur på 20 minutter. Men 
nu må jeg prøve at se, om jeg ikke kan få taget mig sam-
men efterhånden.” 
(Interviewperson med KOL) 
	

Ud fra interviewene ser det således ud som om, 

at en fast struktur og faste rammer omkring livs-

stilsændringer kan hjælpe mange personer med 

KOL og type-2-diabetes til at ændre livsstil.

Udbytte af motionstilbud
Det er vigtigt for mennesker med KOL og type-2-

diabetes at motionere for at opleve en større grad 

af overskud og livskvalitet i hverdagen. Mange af 

interviewene kom derfor i høj grad til at handle 

om, hvilke motionstilbud interviewpersonerne 

gennem deres sygdomsforløb har fået fra sund-

hedsvæsenet. De fleste af de interviewpersoner, 

der har deltaget i Sundhedscenter Østerbros kur-

ser, har befundet sig rigtig godt i centrets tilbud. 

Der er imidlertid nogle patienter, der føler, at 

sundhedsvæsenets tilbud er for firkantede og der-

for ikke passer til deres behov. 

Nogle af interviewpersonerne fremhæver det 

som problematisk, at sundhedsvæsenet opstiller 

kriterier for, hvilken sværhedsgrad deres sygdom 

skal have, for at de må få lov til at deltage i be-

stemte kurser eller forsøg og for, hvor meget de 

skal forbedre deres fysik inden for en given tids-

periode for at kunne fortsætte på de pågældende 

kurser. Nogle af personerne med KOL og type-2-

diabetes synes ikke, at de kan leve op til de opstil-

lede standarder, og de oplever derfor, at der ikke 

eksisterer tilbud i sundhedsvæsenet, som passer 
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til dem. En 67-årig kvinde med KOL fortæller 

her om sit forløb i træningscentret i Sundheds-

huset på Østerbro: 

“Fordi, sådan er det med KOL-patienter. Det er op og ned. 
Nogen dage kan du og nogen dage kan du bare ingenting, 
vel?! Så nogen dage måtte jeg så melde, at jeg desværre 
ikke kunne komme. Og jeg var ellers så stolt, fordi i starten 
cyklede jeg fem kilometer, eller jeg cyklede fem minutter 
på modstand to, men sidst jeg var dernede, kørte jeg tyve 
minutter på modstand fire, så det var da forbedret en hel 
del. (…) men hun [træneren] mente ikke, jeg fik det ud af 
det, jeg skulle. Så hun tilbød, at jeg kunne stoppe deroppe, 
og så kunne jeg gå ned, og så eventuelt selv træne lidt der-
nede, (…) men det tror jeg ikke rigtig bliver til noget” 
(Interviewperson med KOL)

Denne kvinde synes selv, at hun gjorde store frem-

skridt i træningscentret og oplevede, at hun ef-

ter et kortere træningsforløb kunne overkomme 

meget mere, end hun havde troet mulig på grund 

af sin dårlige sygdomstilstand. Hun oplevede at 

få det væsentligt bedre efter denne korte periode 

med træning, men at personalet i træningscentret 

ikke mente, at hendes fremskridt levede op til de 

opstillede og forventede mål. Interviewpersonen 

var derfor nødt til at stoppe sin træning i centret 

og fik i stedet for et tilbud om at træne alene i 

centret uden en træner. Men som hun selv siger, 

så tror hun ikke rigtig, at det bliver til noget. 

Interviewpersonerne gav flere eksempler på, 

at succeskriterierne og resultaterne i sundheds-

væsenet ofte bliver målt ud fra på forhånd fast-

satte mål og standarder, og at det som kronisk 

syg kan være svært passe ind i disse. Her er et  

citat fra interviewet med den 67-årige kvinde 

med KOL:

“Jeg føler, at de har sådan en standard, de går efter. Nu 
gør vi sådan, sådan og sådan, og så må klienter og patien-
ter indordne sig under det” 
(Interviewperson med KOL)

En 77-årig mand med type-2-diabetes fortæller 

en lignende historie om sine erfaringer med et 

forløb med “motion på recept”:

“Og jeg går så i løbet af 3 måneder til sådan noget, jeg 
var lige ved at sige bodybuilding eller sådan noget i den 
stil. (…) Og der er også noget fitness to gange om ugen, 
hvor man hopper og danser og sådan noget, ikke?! Og det 
gennemfører jeg, men jeg har stadigvæk nogle problemer 
med det der åreforkalkning, for da jeg skal prøves efter 
det, så kan jeg ikke gennemføre testen, men jeg kan godt 
klare mig på gaden i almindelighed. (…) jeg synes, der 
var en mangel i forhold til den individuelle fornemmelse 
af den enkelte person. Da jeg skal tage testen, og de så 
siger: “Nåh, den kunne du så ikke gennemføre”. “Nej, det 
kunne jeg ikke”. Men der er ingen, der siger: “Jamen, 
hvorfor kunne du ikke det?” Der er ingen, der siger: “Hvad 
skal vi gøre ved det?” (…) den er så bare ikke blevet gen-
nemført, og der har man så opgivet.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Interviewpersonerne problematiserer sundheds-

væsenets fastsatte standarder, og at der ikke er 

særlig meget plads til individuelle hensyn, idet 

nogen af dem oplever ikke at kunne deltage i de 

udbudte motionstilbud, fordi de ikke i samme 

grad, som den gennemsnitlige deltager, kan leve 

op til de opstillede kriterier og mål. Selvom disse 

personer har oplevet, at de grundet den fysiske 

træning har fået det bedre og derfor kan klare 

flere opgaver i hverdagen, har de således ikke haft 

mulighed for at fortsætte deres træning. 

Fleksibilitet
Flere af interviewpersonerne efterspørger moti-

onstilbud, der i højere grad end de nuværende 

kan tilpasses deres situation og helbredstilstand. 

Et gennemgående problem for interviewperso-

nerne med KOL er, at deres sygdomstilstand svin-

ger meget, og at nogle af dem derfor har svært 

ved at udvise den stabilitet, som struktureret træ-

ning to dage om ugen kræver. En 71-årig kvinde 

med KOL fortæller om de begrænsninger, hendes 

svingende sygdomstilstand har haft for hendes 

muligheder for at deltage i de eksisterende moti-

onstilbud, som sundhedsvæsenet udbyder. På et 

spørgsmål om, hvorvidt hun har deltaget i genop-

træning eller lungerehabilitering, svarer hun:
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“Nej, det der med faste tider og bestemte dage, det er nok 
til, at det slår benene væk under mig. Det er jeg slet ikke 
egnet til. (…) Det er det her igen med, at det ikke er altid, 
at man lige har luft til at bevæge sig ud, så jeg er nødt til 
at sige nej til sådan noget, for hvordan har jeg det den 
dag, det ved jeg ikke” 
(Interviewperson med KOL)

Der er flere af interviewpersonerne, der fremhæ-

ver, at deres tilstand svinger meget, og de giver 

ligesom denne kvinde udtryk for, at der ikke ek-

sisterer tilbud i sundhedsvæsenet, som passer til 

deres behov ved at tillade uregelmæssigt frem-

møde eller på anden måde tage højde for de ud-

sving kroniske sygdomme som KOL indebærer. 

Patienter, der oplever disse udsving, efterspørger 

således tilbud med fleksibilitet, så de kan møde 

op på dage, hvor de har det godt og ikke skal have 

dårlig samvittighed på dage, hvor de har det dår-

ligt. 

Nogle af interviewpersonerne problematise-

rer endvidere niveauet i nogle af de motionstil-

bud, de har deltaget i. Et for højt niveau har så-

ledes betydet, at nogle af patienterne har været 

nødsaget til at stoppe, da de ikke havde den fy-

siske formåen, det krævede for at deltage. En 80-

årig kvinde med type-2-diabetes fortæller, at hun 

oplevede, at træningen i sundhedscentret var for 

hård i forhold til hendes formåen:

“Altså, jeg måtte opgive. Jeg kom her jo på det der fit-
ness-kursus. Og lige til at begynde med, der kan man må-
ske sige, at jeg var glad over at kunne gennemføre det, 
men jeg var så hamrende træt, jeg var en klud. Og til sidst, 
når…altså, jeg skal gå herop, for der går ingen bus… og 
så fitnessede jeg i en time til halvanden, og så skulle jeg 
gå hjem igen, og jeg orkede det simpelthen ikke. Jeg sy-
nes det var for hårdt for mig rent fysisk.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Nogle af interviewpersonerne efterspørger såle-

des også mere fleksibilitet i forhold til niveauerne 

af de motionstilbud, som sundhedsvæsenet ud-

byder, og at der på den måde tages bedre højde 

for den enkeltes formåen. Ovenstående citat vi-

ser endvidere, at afstanden mellem træningscen-

tret og hjemmet kan udgøre en barriere for del-

tagelse i et træningsforløb.

Flere af interviewpersonerne giver udtryk for, 

at der er en forventning i sundhedsvæsenet om, 

at de ændrer deres livsstil og klarer sig selv, og 

nogle af dem fortæller, at de får dårlig samvit-

tighed, hvis de ikke er i stand til at ændre eller 

vedligeholde ændrede livsstilsvaner. En 61-årig 

kvinde med KOL udtaler følgende i et interview:

“(…) jeg har været bevidst om, at jeg ikke bare skulle 
sætte mig hen og synes, det var synd for mig eller sige, 
jeg kan ikke og åh ah”.
(Interviewperson med KOL)
 

Hun fortæller ligeledes om den dårlige samvit-

tighed, hun oplever at have overfor personalet i 

sundhedscentret, idet hun ikke er kommet i gang 

med nogen form for fysisk træning, efter at hen-

des ophold i centret er afsluttet:

“(…) men jeg har så ikke rigtig fået gjort noget endnu, 
og det er måske lidt flovt. Men så praler jeg så af, at jeg 
stadig går med min gangtest. (…) men der har jeg også 
dårlig samvittighed, hvis jeg ikke har fået gjort det, og det 
er jo sådan set udmærket
(Interviewperson med KOL)

Det ser således ud som om, at nogle mennesker 

med kroniske sygdomme kan have svært ved at 

ændre livsstil, da der ikke er tilbud, der passer til 

deres behov, og som kan tage højde for de ud-

sving, som kroniske sygdomme kan indebære. 

Mange patienter oplever, at der er en forventning 

til, at de kan klare sig selv, og er i stand til at æn-

dre deres livsstilsvaner, og flere oplever derfor at 

få dårlig samvittighed, hvis det ikke lykkes.

Langsigtede ændringer
De fleste af interviewpersonerne, der har været 

tilknyttet Sundhedscenter Østerbro, har haft po-

sitive oplevelser med den intensive støtte og vej-

ledning, de har modtaget i forhold til at opnå 

kontrol med deres sygdom og ændre deres livs-

stil. Til trods for de meget positive tilkendegi-

velser er de fleste af patienterne imidlertid skuf-

fede over, at de ikke har kunnet fortsætte med 

motionstilbuddene efter de 14 og 24 uger, som 

kurserne for personer med henholdsvis KOL og 

type-2-diabetes varer. Flere af interviewperso-
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nerne giver udtryk for, at det er svært at fastholde 

de nye motionsvaner på egen hånd og efterlyser, 

at sundhedsvæsenets motionstilbud strækker sig 

over længere tid. En 66-årig kvinde med type-

2-diabetes fortæller, at hun har været glad for et 

forløb med “motion på recept”, men at hun er 

ked af, at det, ligesom sundhedscentrets tilbud, 

var begrænset tidsmæssigt til tre måneder:

IP:	“Der har de “motion på recept”, og der bliver man hen-
vist af sin læge, og der var jeg to gange om ugen, og der 
tabte jeg mig, og det var fordi, det var konstant motion, så 
jeg ved jo godt, hvad der skal til, ikke?!” 
I: 	 “Men det kunne ikke fortsætte, det inde i Borgergade?”
IP:	“Nej, det tiggede jeg om, det kan jeg godt sige dig, det 
var jeg smadderglad for” 
(Interviewperson med type-2-diabetes) 

Interviewpersonen var således meget interesseret 

i at forsætte sin træning. Samme interviewper-

son fortsætter:

“Det er meget ærgerligt, når man gerne vil fortsætte. Og 
så håber de selvfølgelig også at kunne sætte ældre men-
nesker i gang med at røre sig, men altså … vi menne-
sker er jo sådan, at vi helst skal have pisken over nakken, 
ikke?! For man skal helst komme et sted, og det er jo også 
det der med at gøre det selv, det dur sgu’ heller ikke at 
gøre det …” 
(Interviewperson 5:4)

Et vægttab og en øget muskeltonus er svær at bi-

beholde uden regelmæssig motion. For at træ-

ningen skal gøre en forskel på patienternes hel-

bredstilstand i et længere perspektiv, er det der-

for vigtigt, at de fortsætter med at være aktive på 

lang sigt. I den forbindelse påpeger interviewper-

sonerne, at det er problematisk, at de motions-

tilbud, sundhedsvæsenet udbyder, som oftest er 

af 3-6 måneders varighed, da mange oplever, det 

kan være svært at fortsætte de nye motionsvaner 

på egen hånd uden motionstilbuddenes struktu-

relle rammer.  

Nogle af interviewpersonerne problematise-

rer endvidere kurserne, som sundhedsvæsenet 

udbyder. Kurserne, som er målrettet ændringer 

af deres kost- og rygevaner, ser oftest ikke deres 

problemer i et langsigtet tidsperspektiv. I forhold 

til et rygekursus i sundhedscentret udtaler en 66-

årig kvinde med type-2-diabetes:

“ (…) og der kan det ikke hjælpe noget, at man kommer 
og er der to gange, og så skal du holde op med at ryge. 
Det virker slet ikke – i hvert fald ikke på mig. (…) og det 
sagde jeg også til hende [underviseren], at nu kommer jeg 
ikke mere, det skal være et forløb, altså, sådan har jeg det 
i hvert fald, ikke?!” 
(Interviewperson 5:3)

En 77-årig mand med type-2-diabetes proble-

matiserer ligeledes sundhedsvæsenets korte tids-

perspektiv i forbindelse med den kostvejledning, 

han har modtaget:

“(…) det ved vi jo godt, og det er også det de siger, at det 
her, det drejer sig ikke om, at spise noget andet mad, det 
handler om at ændre sit liv. Men det at ændre sit liv, for 
helvede, hvis man har levet i 50 år, det er jo ikke noget, 
man gør ved at lave et kursus på tre dage, vel?!” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Interviewpersonerne peger således på, at de for 

at opnå den ønskede effekt er nødt til at ændre 

deres livsstil for altid, men at det er svært at gen-

nemføre, hvis sundhedsvæsenet alene tænker på 

dem i korte tidsperspektiver, som sjældent over-

stiger tre måneders varighed. 

Selvbillede
Sundhedscenter Østerbro udbyder tidsbegræn-

sede kurser for mennesker med kroniske syg-

domme med det formål at give dem et skub til at 

ændre livsstil. Forventningen eller forhåbningen 

er så, at patienterne efter at have modtaget dette 

skub fortsætter de gode takter ved at fastholde 

de nye kost- og motionsvaner, efter kursernes 

ophør. Nogle af patienterne fortæller, at perso-

nalet i sundhedscentret har præsenteret dem for 

motionscentre, hvor de kan fortsætte deres træ-

ning. Der er imidlertid kun et fåtal af patienterne, 

der har meldt sig ind i et motionscenter eller lig-

nende, efter at deres ophold i sundhedscentret er 

ophørt. En af årsagerne hertil ser ud til at være, 

at interviewpersonerne ikke oplever, at de moti-

onstilbud, der eksisterer uden for sundhedscen-

tret eller “motion på recept” passer ind i deres 



20 • Enheden for Brugerundersøgelser Kroniske syges oplevelser i mødet med sundhedsvæsenet • 21

selvbillede. I interviewene fortæller patienterne 

således, at de er meget interesseret i at fortsætte 

med at være aktive i et center eller en forening, 

hvor de kan identificere sig med stedets image og 

de andre medlemmer, men at de synes der man-

gler sådanne tilbud. En 66-årig kvinde med type-

2-diabetes svarer følgende på et spørgsmål om, 

hvorvidt hun overvejer at melde sig til en form 

for træning, efter at kurset i sundhedscentret er 

ophørt:

“ (…) for det første er det [sundhedscenter Østerbro] tæt 
på og jeg ved også, at om aftenen, er jeg altså ikke nogen 
ørn til at tage over i et fitnesscenter, vel? Så det skal helst 
være om dagen, og så er det mest unge, der er derovre… 
her er det samme hold, man går på. Så det er de samme 
mennesker, der er der hver gang. Og så synes jeg, det er 
lidt mere spændende end det derovre. Det er lidt intetsi-
gende, synes jeg, bare at sidde og hive i de der fitness-
stænger.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes) 

Interviewene viser således, at mange personer med 

en kronisk sygdom oplever, at der mangler mo-

tions- eller gymnastiktilbud, som passer til deres 

behov og selvbillede. 

Disse faktorer bliver af flere af interviewper-

sonerne fremstillet som nogle af de væsentligste 

årsager til, at de har svært ved at starte med eller 

fortsætte de nye motionsvaner. Endvidere næv-

ner flere, at priserne i mange motionscentre er for 

høje i forhold til deres økonomiske formåen, og 

at det også udgør en væsentlig hindring for, at de 

kan ændre og vedligeholde deres livsstilsvaner.

Delkonklusion
I interviewene fortæller de interviewpersoner, der 

har været i stand til at gennemføre ændringer af 

deres kost- og motionsvaner, at disse forandrin-

ger har betydet forholdsvis store forbedringer 

i deres trivsel. De fortæller imidlertid, at de for 

at gennemføre disse ændringer har brug for at 

blive motiveret ved at få en større viden om deres 

sygdom og nødvendigheden af livsstilsændrin-

ger, men at den altafgørende faktor er, at de nye 

vaner blev sat ind i strukturelle rammer. Endvi-

dere fremhæver interviewpersonerne, at de har 

brug for motionskurser, der er langsigtede samt 

er tilpassede deres behov, selvbillede og økono-

miske situation, hvis de skal blive i stand til at bi-

beholde de nye livsstilsvaner på lang sigt.

3.4	 To eller flere kroniske sygdomme
Over halvdelen af interviewpersonerne, der ind-

går i undersøgelsen, har mere end én kronisk syg-

dom og er derfor jævnlig i kontakt med sundhe-

dsvæsenet på grund af flere sygdomsdiagnoser. 

Alle interviewpersonerne, der har to eller flere 

kroniske sygdomsdiagnoser, oplever, at sundheds-

væsenet behandler deres sygdomme isoleret un-

der forskellige specialer og som oftest uden, at der 

eksisterer en sammenhæng mellem de forskellige 

behandlinger. Nogle af interviewpersonerne sæt-

ter ikke spørgsmålstegn ved denne behandling, 

som foregår i parallelle forløb i sundhedsvæse-

net, mens andre udpeger den som et problem. En 

62-årig kvinde med type-2-diabetes, brystkræft 

og slidgigt fortæller i interviewet, at det er første 

gang, hun nogensinde fortæller nogen om hele sit 

sygdoms- og behandlingsforløb, og hun fortæller 

endvidere:

” (…) hvert halve år går jeg til kontrol med kræften. Men 
det er sådan underligt, for det er kun det, de kigger på og 
min læge, hun kigger ikke rigtig på det, for det regner hun 
med, at hospitalet tager sig af. Så man føler sådan lidt, 
at man er et puslespil, og med den ene brik kan man gå 
derhen, og den kan de kigge på og måske tage sig af, men 
resten det er ikke deres bord, det har de ikke noget at gøre 
med” (Interviewperson med type-2-diabetes)

Denne kvinde giver således udtryk for at føle sig 

som et puslespil, idet hun oplever, at sundheds-

væsenet kigger på hende som adskilte diagnoser, 

der bliver behandlet hver for sig. Hun efterspør-

ger således en mere helhedsorienteret tilgang fra 

sundhedsvæsenets side, hvor behandling, opføl-

gning og forebyggelse rettet mod forskellige kro-

niske sygdomme i højere grad integreres.

Det er imidlertid ikke kun i forbindelse med 

behandling men også forebyggelse i sundhedsvæ-

senet, at denne opdeling i diagnoser finder sted. 

Et af problemerne ved, at sundhedsvæsenet ikke 

integrerer den forebyggende indsats af forskellige 

kroniske sygdomme, er, at patienterne er overladt 
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alene med ansvaret for at sammenstykke de råd 

og den vejledning, de modtager i forbindelse de 

forskellige sygdomme på den mest hensigtsmæs-

sige måde. En kvinde med spiserørsbrok og type-

2-diabetes fortæller i den forbindelse:

“Så tænkte jeg: Nå men, jeg skal passe på med hvad jeg 
spiser, for jeg har nemlig en anden ting også – jeg har i 
mange år haft spiserørsbrok, hvor man så ikke må spise 
noget de sidste tre timer inden, man går i seng. Men med 
sukkersyge skal man faktisk spise noget, inden man går i 
seng, så det var sådan lidt af en konflikt det her, ikke?!” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Typisk for personer med kroniske sygdomme er, 

at de hyppigt er i kontakt med sundhedsvæsenet 

i forbindelse med kontrol, opfølgning, kurser og 

undersøgelser. De patienter, der har to eller flere 

kroniske sygdomme, oplever derfor, at de har 

rigtig mange aftaler i sundhedsvæsenet. En mand 

med både type-2-diabetes og KOL fortæller om 

de forskellige kurser, han deltager i i forbindelse 

med sine to sygdomme:

“ (…) jeg går nu til nogle møder her, hvor man bliver un-
dervist i både sukkersyge og i KOL. (…) Jeg går på begge 
kurser. Selvom nu er det lige før, det er ved at blive for 
meget. For nu skal jeg også gå til det motion deroppe, og 
der er jo også andre ting, der skal passes. Det er lige før, 
min kalender er fyldt helt op med det her.” 
(Interviewperson med KOL) 

Delkonklusion
Interviewpersonerne med to eller flere kroniske 

sygdomme peger således på, at det kan være pro-

blematisk, at der ikke er sammenhæng mellem 

behandlingerne af de forskellige sygdomme, at 

de selv skal sammenstykke de forskelligartede 

informationer og råd, de modtager vedrørende 

de forskellige sygdomme, samt at det er tids-

krævende at deltage i de mange kontroller og 

kurser, der er planlagt for hver sygdom.

3.5	 Psykiske og følelsesmæssige reaktioner
Under interviewene blev interviewpersonerne 

spurgt, om de havde oplevet at have psykiske re-

aktioner i forbindelse med deres sygdom. Nogle 

af interviewpersonerne gav udtryk for, at syg-

dommen ikke i nævneværdig grad havde påvir-

ket dem psykisk, mens andre fortalte, at de ha-

vde haft større udsving i både deres humør og 

sindsstemning, efter de havde fået sygdommen 

sammenlignet med tidligere. Disse psykiske re-

aktioner forekommer for både personer med 

KOL og type-2-diabetes, men er mest udtalte for 

interviewpersonerne med KOL. Der er ligeledes 

forskellige årsager til de psykiske reaktioner for 

de to patientgrupper, idet interviewpersonerne 

med type-2-diabetes beskriver dem i sammen-

hæng med udsving i blodsukkerniveau og frygt 

for følgesygdomme, mens patienterne med KOL i 

høj grad oplever dem i forbindelse med angst for 

vejrtrækningsbesvær og kvælning. Disse følelses-

mæssige reaktioner blev endvidere underbygget 

af, at nogle af interviewpersonerne begyndte at 

græde, og at flere berørte emnet “selvmord” un-

der interviewene. En 62-årig kvinde med type-

2-diabetes fortæller, hvorledes hendes familiære 

erfaringer med sygdommen påvirkede hende, da 

hun selv fik konstateret sygdommen:

“Og sådan psykisk var jeg også meget nervøs, fordi min 
far havde haft diabetes, og det havde jeg sådan helt glemt 
og fortrængt, og han døde for 25 år siden. Men han havde 
fået amputeret sine ben. (…) Og min farmor hun blev 
blind af det, ikke?! Så alle de der ting… [Patienten får 
tårer i øjnene].” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

En 67-årig kvinde med KOL giver ligeledes ud-

tryk for, at hendes sygdom har påvirket hende 

meget både psykiske og socialt. På et spørgsmål 

om, hvorvidt hun har tænkt over, at det er en 

kronisk sygdom, hun har, svarer hun:

IP:	“Ja. Jeg ved også godt, at det varer ikke evigt [inter-
viewpersonen får tårer i øjnene]. Du må undskylde, jeg har 
så let til tårer. (…) Jeg har da overvejet selv at slutte det 
…”
I: 	 “Har du talt med nogen om, at du har sådan nogle tan-
ker?”
IP:	“Nej, nej ikke andet end min eksmand. Der var sådan 
et tidspunkt, hvor jeg fik sådan nogle forfærdelige angs-
tanfald, hvor jeg vågnede op om natten, og pludselig så… 
Jamen, det var så forfærdeligt, og der var ingen grund til 
det. En anden gang, hvor jeg var hjemme hos min søster, 
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det var mens jeg var nogenlunde gående, hvor jeg kunne 
lidt mere. Så kunne jeg pludselig vågne op om natten. Jeg 
var så angst, men jeg kunne ikke forklare, hvorfor jeg var 
det, og jeg kunne sgu ikke få det til at gå væk, vel?! Der 
gik så lang, lang, lang tid, der gik flere timer, hvor jeg var 
så angst.” 
(Interviewperson med KOL) 

Nogle af patienterne oplever således lejligheds-

vist, at deres frygt for følgesygdomme eller kvæl-

ning påvirker dem i mere eller mindre grad. For 

nogle af interviewpersonerne varer disse psykiske 

udsving i længere tid og kommer igen med jævne 

mellemrum. For disse personer har sygdommen 

stor indflydelse på deres hverdag og livskvalitet. 

Flere af de interviewpersoner, der oplever 

disse psykiske og følelsesmæssige udsving, giver 

samtidig udtryk for, at de kun i begrænset om-

fang har talt med sundhedspersonale om disse 

problemer. Nedenstående samtale er fra intervie-

wet med en 77-årig mand med type-2-diabetes:

IP:	“Og jeg startede også med at fortælle, at jeg var de-
pressiv, meget depressiv. Der var da tidspunkter, hvor jeg 
sådan kunne sige; “Åh, det var da nemmere, hvis det slut-
tede”. Nu er jeg jo også gammel, så der sker ikke så meget 
ved det. Men samtidig kunne jeg ikke forstå, hvorfor jeg 
var så deprimeret. Og det så til dels kunne være stress, 
dels kunne det være de der udsving. Og jeg tror i virke-
ligheden, at det er et samspil af alle tre faktorer, hvorved 
sukkersygen er den ting, der gør at det bliver klarere og 
kommer stærkere til udtryk” 
I:	 “Ja. Tog de højde for, at du var depressiv her i sund-
hedscentret?”
IP:	“Det kunne godt være en del af det, jeg snakkede om 
før, om at man involverer nok patienten, men man går ikke 
dybt ind i patienten. Man går ikke ind i hans personlighed 
i situationen” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Der er flere af interviewpersonerne, der efterspør-

ger, at sundhedsvæsenet i højere grad inddrager 

de psykiske aspekter ved deres sygdom i deres 

behandlingsforløb, da problemerne kan fylde 

meget i deres hverdag. Nogle af interviewperso-

nerne, der har oplevet disse psykiske reaktioner, 

giver samtidig udtryk for, at det kan være svært 

selv at introducere problemerne for deres prakti-

serende læge eller andet sundhedspersonale. In-

terviewpersonerne efterspørger derfor, at sund-

hedspersonalet i højere grad, end tilfældet er nu, 

spørger ind til deres psykiske velbefindende. En 

67-årig kvinde med KOL fortæller i interviewet, 

at det dæmpede hendes angst at have en samtale 

med sin læge om sine angstanfald og frygt:

“Det snakkede jeg så med Rigshospitalet, min læge der-
oppe, om, og forklarede ham, at jeg fik sådan nogle [angst-] 
anfald, og så satte han sig ned og snakkede med mig og 
forklarede mig en hel masse, og siden har der faktisk ikke 
været noget. Han sagde, at det er meget normalt, at man 
er bange, fordi man bliver kvalt, ikke?! Men det skal du 
ikke være bekymret for, for jeg bliver ikke kvalt, det er ikke 
sådan, jeg skal dø…for ellers ville hjertet stå af, fordi…
[interviewpersonen begynder at græde]…han forklarede 
mig så, at det var hjertet, der ville stå af først, for det bliver 
slidt.” 
(Interviewperson med KOL)

Denne kvinde fortæller i interviewet, at samtaler 

om de psykiske problemer kan være med til at 

mindske de psykiske problemer, så de ikke vok-

ser sig for store. Samtidig kan et øget fokus på 

de psykiske udsving medføre, at en eventuel be-

handling kan iværksættes.

Tryghed
Eftersom mennesker med KOL og type-2-diabetes 

skal leve i en hverdag med deres sygdom og med 

risikoen for forværringer eller følgesygdomme, 

ser “tryghed” ud til at være et vigtigt begreb for 

mange af dem. Flere af interviewpersonerne be-

skriver, at de er utrygge ved at blive udskrevet fra 

hospitalet efter en indlæggelse, fordi de så skal 

være alene med deres sygdom. I den forbindelse 

nævner flere, at det er vigtigt for dem at have et 

sted eller en person de kan kontakte i tilfælde af 

problemer eller uafklarede spørgsmål. En 62-årig 

kvinde med type-2-diabetes fortæller, at det gav 

hende en tryghed at vide, at hun under sit forløb, 

havde et sted eller en person, hun kunne kontakte, 

hvis hun havde uafklarede spørgsmål eller brug 

for anden form for hjælp, i tilfælde af at hendes 

situation skulle forværres: 
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“Men derfor er det jo så godt, at der er sådan et sund-
hedshus, hvis lægen ikke har tid og ikke får det gjort, at 
der er et sted, hvor man kan gå hen. Og her kan jeg jo… 
altså, her vil jeg være tryg ved at finde nogen, jeg kan 
spørge om et eller andet, jeg er i tvivl om. (…) Og der 
vil være nogen, der vil kunne hjælpe mig. Bare den der 
følelse, gør altså rent psykisk, at man har det meget bedre 
med det hele. Og jeg er sikker på, at hvis der skete et eller 
andet, at så ville de finde nogen, der ville hjælpe én eller 
noget, hvis man ikke selv kunne finde ud af det.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Nogle af interviewpersonerne oplever imidler-

tid, at de ikke umiddelbart har nogen steder, de 

kan søge hjælp eller svar på uafklarede spørgsmål  

vedrørende deres sygdom. Nedenstående uddrag 

er fra et interview med en 71-årig kvinde med 

KOL:

I:	 “Hvilken kontakt har du haft med din praktiserende 
læge?”
IP:	“Det er altid, når jeg skal hente medicin, ellers så har 
vi ikke sådan nogen kontakt”
I:	 “Du ringer ikke til ham eller hende, når du…?”
IP:	“Nej, for det er altid mellem otte og ni, at der skal rin-
ges, og man kan ikke ringe til ham f.eks. til middag, så er 
det telefonsvareren, og så er det ikke sikkert, at han ringer 
tilbage. Det har jeg prøvet to gange, hvor han ikke ringede 
tilbage, så det hjælper jo ikke noget”
I:	 “Nej. Hvis du ikke har akut behov for at blive indlagt, 
er der så nogen, du kan ringe til, hvis du har brug for 
hjælp?”
IP:	“Ja, så er der jo kun vagtlægen, for hjemmeplejen…
jeg har lige fået det der nødkald…men de kan jo ikke gøre 
noget, så skal man ringe til vagtlægen. Det er den eneste 
mulighed, der er” 
(Interviewperson med KOL)

Nogle af interviewpersonerne oplever således, at 

deres eneste mulighed for at få hjælp er via vagt-

lægen, og at de kun kan benytte denne mulighed 

i situationer, hvor deres tilstand er meget dårlig. 

I de mellemliggende perioder oplever nogle der-

for at stå meget alene med deres problemer og 

spørgsmål.

Et par af interviewpersonerne med KOL har 

oplevet at blive ringet op af en sygeplejerske fra 

hospitalet eller hjemmeplejen i en kortere pe-

riode. Dette er af disse personer blevet beskre-

vet som betryggende, da de derved oplevede, at 

nogen holdt øje med og sikrede, at de havde det 

godt. For interviewpersonerne med KOL er det 

endvidere vigtigt at opleve tryghed i forbindelse 

med akutte forværringer i deres sygdomstilstand. 

I den forbindelse talte vi i nogle af interviewene 

om muligheden for hjemmehospital, men flere 

af patienterne gav udtryk for, at de ikke har lyst 

til at miste den tryghed, som de forbinder med at 

blive indlagt på et hospital og blive overvåget af 

specialister 24-timer i døgnet. En 67-årig kvinde 

med KOL fortæller om en oplevelse i forbindelse 

med en indlæggelse på Rigshospitalet:

“Jeg kan huske, at jeg fik sådan et anfald, da jeg var oppe 
på Rigshospitalet en nat, hvor jeg vågnede ved, at det 
simpelthen lukkede alt sammen, ikke?! Det er ligesom et 
akuttilfælde, ikke?! Og du kan slet ikke få luft, og der går 
panik i dig, og de skruer op for ilten og de gør alt muligt. 
Og der fik jeg så sådan noget, jeg har sådan en maskine 
stående derovre til Berodural, altså noget, der udvider, så 
man bedre kan få luft. Og det får man også, når man er 
indlagt, men de sidder selvfølgelig i væggene. Og da, kan 
jeg fortælle dig, at der stod en sygeplejerske inde hos mig 
hele natten, så jeg ikke var alene.” 
(Interviewperson med KOL) 

Delkonklusion
Undersøgelsen giver indtryk af, at mange men-

nesker både med KOL og type-2-diabetes i kor-

tere eller længere perioder oplever psykiske og fø-

lelsesmæssige udsving på grund af deres sygdom. 

Interviewpersonerne giver imidlertid udtryk for 

at stå meget alene med disse problemer, da sund-

hedsvæsenet kun i begrænset omfang fokuserer 

på de psykiske konsekvenser af deres sygdom. 

Interviewpersonerne giver udtryk for et behov 

for, at der sættes mere fokus på deres mentale 

velbefindende. Dette kunne blandt andet ske ved 

tilknytning af en kontaktperson i primærsektor 

eller oprettelse af en instans, hvor mennesker med 

kroniske sygdomme kan søge hjælp og svar på 

spørgsmål, hvis deres situation ændres. Endvidere 

kan opfølgende telefonopkald efter hospitalsind-

læggelse være med til at skabe en større tryghed 

i en hverdag, hvor mennesker med kroniske syg-

domme ellers kan opleve at stå meget alene med 
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ansvaret for deres sygdom. Endvidere betyder 

hospitalsindlæggelse under akut forværring også 

tryghed for nogle mennesker med KOL.

3.6	 Hverdagslivet med en kronisk sygdom
Det specielle ved gruppen af mennesker med kro-

niske sygdomme er, at de skal leve med deres syg-

dom resten af livet og dermed er nødt til at finde 

måder, hvorpå de kan få en hverdag til at fungere 

med deres sygdom. Mange af interviewperso-

nerne med KOL og type-2-diabetes fortæller, at 

de oplever at have en god hverdag med deres syg-

dom. Der er imidlertid nogen af interviewperso-

nerne, særligt de med KOL, der giver udtryk for 

at opleve store udsving i forhold til at få hverda-

gen til at hænge sammen. En 67-årig kvinde med 

KOL fortæller om mange af de problemer, hun 

oplever at stå overfor i en hverdag alene med en 

kronisk sygdom. Under interviewet fortalte hun 

bl.a. følgende om sin hverdag:

“Og det er svært, når man er så syg, at man ikke kan no-
gen ting. Og så er det dobbelt så svært at få sig trænet op 
igen. For jeg kan se, at jeg nu har dobbelt så svært ved at 
gå rundt og tage min kørestol og køre ud og handle, som 
jeg havde inden jeg blev indlagt. Der kunne jeg, altså det 
gik jo ikke drønhurtigt, men jeg kunne da nemmere gå op 
og ned ad trapperne. Nu skal jeg …, nogen gang krav-
ler jeg altså op ad trapperne igen. Ja, det er ikke engang 
løgn, for så skubber jeg mine varer et trin op, og så kravler 
jeg på alle fire” 
(Interviewperson med KOL)

Da de fleste af interviewpersonerne kun er i kon-

takt med sundhedsvæsenet, når de går til kontrol, 

er indlagt eller deltager i forskellige kurser, er der 

mange af dem, der oplever, at sundhedsvæse-

net ikke har noget indblik i, hvordan de klarer 

sig i hverdagen. Mange af interviewpersonerne 

fortæller således, at de ikke har oplevet, at sund-

hedsvæsenet har interesseret sig for eller spurgt 

ind til, hvorledes de håndterer sygdommen der-

hjemme, og om de har nogen omkring dem, der 

støtter dem i hverdagen. En 77-årig mand med 

KOL fremhæver dette som et problem:

“ (…) man går for lidt ind i den enkelte person i forhold 
til, skal vi sige, det totale forhold, og der mener jeg både 

person og miljø, ikke bare helhedspersonen, men også 
miljøet, ikke?! Jeg starter altid med at sige, at jeg er på 
arbejde fra kl. 7 morgen til kl. 7 aften, og så siger de: “Nå, 
det er meget”. Men der er ingen, der finder på at sige: 
“Hvorfor fanden er du det?”. Og det, mener jeg, er jo også 
en helhedsfunktion. Der er ikke nogen der spørger: “Hvor-
dan har du det med din kone?”. (…) Der er ikke nogen, 
der siger: “Hvordan har du det med dine børn”. Og jeg har 
det skide godt med mine børn, men der er ikke nogen, der 
spørger om det. Så man kan sige, hvis jeg skal uddybe 
det, at her er formentlig en hel masse ressourcer, som er 
meget vigtigere end 10 spande medicin …” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

En 61-årig mand med KOL, der klarer sig fint 

i hverdagen med hjælp fra bl.a. børn og bør-

nebørn, fortæller ligeledes, hvordan han mener, 

at andre mennesker med KOL kunne få en bedre 

hverdag med deres sygdom, hvis sundhedsvæse-

net tænkte deres hverdag med ind i deres be-

handlings- og rehabiliteringsforløb:

“ (…) hvis nogen af de der iltpatienter, som bare har det 
nogenlunde, kunne komme ud og være sammen med an-
dre mennesker en time eller to om dagen eller 3-4 timer 
om ugen, så tror jeg, de ville få det bedre. De sidder jo 
alene derhjemme med deres fjernsyn og deres iltkoncen-
trater, som de ikke kan flytte sig med. Men jeg tror ikke, 
man tænker over det” 
(Interviewperson med KOL) 

Ovenstående citater antyder, at sundhedsvæse-

net ikke i særlig udstrakt grad medtænker de 

kroniske patienters hverdag i de behandlings- og 

rehabiliteringsforløb, de tilbyder denne gruppe. 

Det er ligeledes et fåtal af interviewpersonerne, 

der har oplevet at have besøg af repræsentanter 

fra sundhedsvæsenet i deres hjem. En kvinde 

med KOL fortæller under interviewet, at hendes 

praktiserende læge efter at have været hjemme 

hos hende, blev mere opmærksom på, om hun 

havde brug for hjælp i hverdagen:

“Jeg har haft den samme læge i rigtig mange år. Han var 
her faktisk for nogle måneder siden, efter jeg var kommet 
hjem fra hospitalet. (…) han var hjemme hos mig efter, 
at jeg havde ringet efter ham, og tænk sig, det var første 
gang siden ´82 eller ´81, at han havde været hjemme hos 
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mig. Jeg har faktisk altid kun gået op til ham eller ringet 
til ham. Men nu er han jo også begyndt at spørge, om jeg 
selv kan hente medicinen, eller om jeg skal have hjælp. 
Det gør han.” 
(Interviewperson med KOL)

Delkonklusion
Nogle af interviewpersonerne gør således op-

mærksom på, at sundhedsvæsenet medtænker 

deres situation udenfor den almene praksis og 

hospitalsafdelingerne for, at de kan leve et godt 

liv med deres sygdom. Samtidig påpeger de, at der 

findes uudnyttede ressourcer omkring patien-

terne, såsom netværk, som sundhedsvæsenet med 

fordel kan medtænke i deres langsigtede behand-

ling af mennesker med kroniske sygdomme.

3.7	 Ressourcestærke og mindre 
ressourcestærke personer med  
kroniske sygdomme

Efter at have gennemført de 15 interviews med 

mennesker med KOL og type-2-diabetes var det 

ikke et ensartet billede, der viste sig af mennesker 

med kroniske sygdomme. De første interviewper-

soner, der deltog i undersøgelsen, blev rekrutteret 

fra Sundhedscenter Østerbro, og tegnede et bil-

lede af mennesker med kroniske sygdomme som 

en forholdsvis ressourcestærk gruppe. Det, der 

kendetegnede mange af disse interviewpersoner, 

var, at de selv havde bedt deres praktiserende læge 

om en henvisning til sundhedscentret, mange af 

dem havde deltaget i adskillige forsøg på forskel-

lige hospitaler, og mange var medlemmer af en 

eller flere patientforeninger. En af disse inter-

viewpersoner var en 79-årig mand med KOL. 

Han fortalte i interviewet, at han altid var meget 

opsøgende i forhold til nye tilbud i sundhedsvæ-

senet, og at han havde været med i stort set alle 

forsøg og rehabiliteringsprogrammer, han havde 

været i nærheden af:

“Vi har også den der Østerbro-undersøgelse – der har jeg 
været med helt fra da jeg var ung, på Rigshospitalet. (…) 
For 2½ år siden var der noget i avisen om, at Rigshospi-
talet søgte emner, ikkerygere, til noget lungehistorie. Så 
ringede jeg over, men det kom an på, hvordan min lunge-
funktion var. Den er sgu dårlig, sagde jeg. Så kom man 

over til en prøve, og så tog de mig med. (… ) Jeg har også 
været med, ja, jeg hopper på alt. Jeg har også været med 
i hjerteprogrammet henne på Riget. Men altså, man kan 
også sige, at så er jeg skide heldig, at under de forsøg dér, 
der finder de ud af, om jeg fejler et eller andet” 
(Interviewperson med KOL)

Mange af disse interviewpersoner er endvidere 

meget velinformerede om deres sygdomme og 

opsøger i høj grad selv information om medicin 

samt mulige undersøgelses- og behandlingsme-

toder. En 78-årig kvinde med type-2-diabetes 

fortæller, hvor hun har indsamlet viden om sin 

sygdom:

“Altså, for det første kigger jeg jo, og læser jeg jo, hvad 
der er. …og hvis jeg får en eller anden brochure om dia-
betes, så læser jeg den jo også, og holder mig lidt under-
rettet, om der er noget nyt eller sådan noget. Og nu har jeg 
meldt mig ind i Diabetesforeningen i dag. Jeg fik nemlig 
sådan et stort brev i går med en masse i, så tænkte jeg, 
jamen, det kan jeg jo godt, for der kan jo hele tiden komme 
nogle oplysninger, og der kommer jo hele tiden noget nyt 
frem. Så det må man jo prøve at finde ud af” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Disse mennesker er velinformerede om nye til-

bud i sundhedsvæsenet og er gode til at kræve 

deres ret i forbindelse med behandling og reha-

bilitering. Nogle af de mennesker med KOL og 

type-2-diabetes, der blev rekrutteret til undersø-

gelsen udenfor Sundhedscenter Østerbro vir-

kede imidlertid ikke så ressourcestærke som de 

første interviewpersoner, der blev talt med. Flere 

af dem var ikke medlemmer af nogen patientfo-

reninger, og de gav ikke udtryk for at være særlig 

opsøgende i forhold til ny information om deres 

sygdom, medicin eller behandlingsmuligheder. 

Nogle af disse interviewpersoner oplevede end-

videre, at sundhedspersonalet kun i begrænset 

omfang spurgte ind til deres behov, og at de ha-

vde svært ved selv at bringe dem på banen. Ne-

denstående uddrag er fra interviewet med en 56-

årig kvinde med type-2-diabetes, der fortæller, at 

hun har svært ved at få sine behov opfyldt, fordi 

hun er mere tilbageholdende end andre: 



26 • Enheden for Brugerundersøgelser Kroniske syges oplevelser i mødet med sundhedsvæsenet • 27

I:	 “Har I talt om sådan noget som følgesygdomme, hvad 
der eventuelt kan komme, hvis man ikke passer på eller 
ikke bliver behandlet godt nok?”
IP:	“Nej, ikke sådan rigtig”
I:	 “Nej. Er det noget, du har tænkt over?”
IP:	“Ja, jeg har da tænkt meget over det”
I:	 “Men I har ikke snakket så meget om det?”
IP:	“Nej, nu siger jeg jo ikke så meget, så …”
I:	 “Nej, men spørger de ind til det?”
IP:	“Nej, det gør de nemlig ikke”
I:	 “Kunne du godt tænke dig, at de spurgte lidt mere?”
IP:	“Ja, det kunne jeg godt” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Der kan således være stor forskel på, hvilken be-

handling mennesker med en opsøgende adfærd 

og et krævende væsen får sammenlignet med 

personer, der ikke har dette overskud og derfor 

har svært ved at indsamle informationer på egen 

hånd og forlange bestemte behandlinger og hen-

visninger af sundhedsvæsenet.

Støtte fra netværk
En af de faktorer, der er afgørende for, hvor godt 

mennesker med en kronisk sygdom klarer sig i 

hverdagen er endvidere graden af hjælp og støtte, 

de modtager fra deres pårørende. Denne støtte 

fra netværk kan være af meget forskelligartet ka-

rakter, såsom følelsesmæssig, instrumentel eller 

informationsmæssig støtte. De kan således drage 

stor nytte af hjælp fra familiemedlemmer eller 

venner i forbindelse med forskellige problemer, 

der kan opstå på grund af deres sygdom. Det 

er imidlertid meget forskelligt i hvilket omfang 

samt hvilke former for støtte, interviewperso-

nerne oplever at få fra familie og venner.

Følelsesmæssig støtte
Den følelsesmæssige støtte er baseret på indfø-

ling, omsorg, kærlighed og tillid (Center for So-

cialfaglig Udvikling, 2005). Det er forskelligt, hvor 

stort et behov interviewpersonerne giver udtryk 

for at have for denne form for støtte i forbindelse 

med deres sygdom. Det er typisk ægtefællen, der 

udfylder denne funktion, men da mange af in-

terviewpersonerne er enlige, er det ofte andre fa-

miliemedlemmer eller venner, der må træde ind 

i denne rolle i stedet for. En 61-årig kvinde med 

KOL fortæller i interviewet, hvorledes hun bruger 

sine børn og sin veninde, hvis hun har brug for 

at snakke med nogen om problemer vedrørende 

sin sygdom:

“Ja, i perioder, har jeg nok haft det, især, hvis den [lunge-
funktionen] har været faldet, så går jeg ned i et sort hul 
lige nogle dage, og så bliver jeg sådan meget påvirket af 
det, og snakker meget om det. (…) jeg snakker blandt an-
det med mine børn, og så har jeg så også en god veninde, 
som jeg også snakker med det om. Og det er jo så fordi, 
at blandt andet den ene gang, hvor jeg var langt nede, der 
snakkede vi om at komme på liste til at komme til lunge-
transplantation, og altså åh. Der må jeg nok indrømme, 
der var jeg ikke så positiv” 
(Interviewperson med KOL)

Der er imidlertid flere af interviewpersonerne, 

der giver udtryk for ikke at have nogen i deres 

omgangskreds, de kan tale med om følelser og 

bekymringer vedrørende deres sygdom. På et 

spørgsmål om, hvorvidt hun savner nogen at sn-

akke med om sine problemer, svarer en 67-årig 

kvinde med type-2-diabetes:

“Ja, det gør jeg, for dem [tidligere venner] kunne jeg 
snakke med. Der kom jeg sammen med nogen, nu sidder 
man her, og bliver så indeklemt. Jeg har kun fjernsynet og 
telefonen” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

Der er således mange af de interviewpersonerne, 

der føler, at de i høj grad står alene med den fø-

lelsesmæssige håndtering af sygdommen, og at 

specielt KOL har medført en mere eller mindre 

grad af social isolation.

Instrumentel støtte 
Instrumentel støtte refererer til den direkte hjælp, 

der gives til opgave- og problemløsning (Center 

for Socialfaglig Udvikling, 2005). Det er i høj grad 

interviewpersonerne med KOL, der giver udtryk 

for at have behov for denne form for støtte, 

da deres sygdom ofte begrænser deres fysiske 

formåen. En 70-årig kvinde med KOL fortæller i 

interviewet, hvilken betydning hendes mand har 

haft for, at hun kan klare hverdagen på trods af de 

begrænsninger, sygdommen sætter:
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“Han gør alting. Simpelthen. Han gør rent, og han laver 
mad, og han køber ind og … Jeg kan jo ikke rende så 
meget rundt. (…) han er alfa og omega i tilværelsen. Det 
er han helt sikkert”.
(Interviewperson med KOL)

De fleste af patienterne oplever at få den støtte til 

praktiske gøremål, som de har behov for. Enkelte 

får hjælp af hjemmeplejen, hvis netværket ikke 

slår til. En anden form for instrumentel støtte, 

som interviewpersonerne udpeger som særlig 

vigtig, er opbakning fra familie og venner i form 

af moralsk støtte og aktiv deltagelse i forbindelse 

med gennemførelse af livsstilsændringer. En 62-

årig kvinde med type-2-diabetes fortæller i inter-

viewet om sin faste ugentlige gå-aftale med sin 

veninde:

“ (…) Og så har jeg sådan en veninde, som godt kan lide 
at gå, der oven i købet er 10 år ældre end mig. Hver ons-
dag har vi sådan en aftale om, at så går vi en mega-lang 
tur, hvis det er godt vejr. Hvis det er dårligt vejr, så går vi 
ud og ser på museum, og der tripper vi så rundt og kigger 
på noget kunst” 
(Interviewperson med type-2-diabetes)

En anden kvinde med type-2-diabetes fortæller 

modsat, hvordan hun oplever, at det kan være 

svært at komme ud og gå en tur, hvis der ikke er 

nogen at følges med:

“Men det var jo der, man før i tiden havde nogen, man 
kunne gå en tur med, og så blev det også til lidt mere. Jeg 
tager jo ikke i skoven alene, det tør man jo ikke, hvis man 
nu skulle falde eller sådan noget. Så var det meget rart, 
hvis man var nogle stykker, man kunne gå en tur med … 
Det er det, jeg egentlig mangler, men det er der jo ikke 
noget at gøre ved” 
(Interviewperson med type-2-diabetes) 

Interviewpersonerne giver således udtryk for, at 

støtte fra netværk er af stor betydning i forbin-

delse med ændring af livsstil, og interviewene vi-

ser, at der er stor forskel på, hvor stor støtte og 

opbakning, patienterne modtager fra deres bag-

land.

Informationsmæssig støtte
Informationsmæssig støtte refererer til oplysning 

og rådgivning, der kan lette den enkeltes mulig-

heder for selv at håndtere en belastende situation 

(Center for Socialfaglig Udvikling, 2005). En in-

terviewperson fortæller, at hans venner og be-

kendte kontakter ham hver gang, de læser eller 

hører om nye medicinpræparater, der kan være 

relevante i forhold til KOL. En anden interview-

person med KOL fortæller, hvordan en bekendt 

fra ejendommen informerede hende om sund-

hedscentret:

“Det er jeg blevet igennem den dame oppe på tredje sal. 
For hun fortalte mig, at der var kommet sådan et [sund-
hedscenter], og så skrev hun et brev til min læge, til min 
egen læge, der bor på Østerbro. Og han skrev så til sund-
hedscentret, så jeg kom videre der” 
(Interviewperson med KOL)

De personer, der i interviewene virker forholdsvis 

ressourcestærke ved selv at indsamle ny viden om 

deres sygdom, har ikke så stort et behov for infor-

mationsmæssig støtte fra deres netværk, som de, 

der ikke har dette overskud. Men for alle kan et 

støttende netværk være en stor ressource. De for-

mer for støtte interviewpersonerne savner mest, 

er emotionel støtte og opbakning i forbindelse 

med gennemførelse af livsstilsændringer. For no-

gle skyldes dette savn deres høje alder og derfor 

et stort frafald i omgangskredsen, at sygdommen 

har medført en høj grad af social isolering, eller at 

det kan være svært at tale med familie og venner 

om deres sygdom.

At bede om hjælp
Nogle af interviewpersonerne oplever, at der ek-

sisterer et tabu omkring deres sygdom. De har 

svært ved at tale med deres familie og venner om 

deres sygdom og eventuelle problemer, de ople-

ver i forbindelse hermed. Derfor opstiller nogle 

af dem en facade, så det ser ud som om, alting er, 

som de altid har været. En 62-årig kvinde med 

type-2-diabetes fortæller i interviewet om fami-

liens forhold til sukkersyge:
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“Familien forstår ikke, hvad sukkersyge er. De tror, jeg ma-
ler fanden på væggen. Men jeg spiller skuespil, fordi jeg 
synes, det er dejligt, de er der. Siger ikke, at jeg har ho-
vedpine eller er træt.” 
(Interviewperson med type-2-diabetes) 

Samtidig fortæller hun, at hun oplever, at der 

bliver skabt en dårlig stemning, hvis hun serverer 

anderledes mad, end hun gjorde før, hun fik 

konstateret type-2-diabetes. Under et interview 

fortæller en 61-årig kvinde med KOL, om den 

støtte hun får fra sin familie i forbindelse med 

sin sygdom:

“Ikke så meget egentlig, og det er jo nok fordi at … altså, 
jeg kan godt snakke med min søn om det, og også lidt med 
min datter, men hun, jeg tror faktisk ikke, at hun har lyst til 
at snakke om det, selvom hun egentlig godt ved det, tror 
jeg. Men ellers familien sådan generelt, tror jeg ikke rigtig 
forstår det, hvad det er, for man er jo ikke syg, man ser jo 
ikke syg ud, vel?! Og så det der med, at man puster lidt, 
nåh ja herre gud” 
(Interviewperson med KOL)

Der er således flere af interviewpersonerne, der 

giver udtryk for, at det er svært at tale med fa-

milie og venner om deres sygdom, og at det der-

med er svært at bede om deres hjælp i hverdagen. 

De føler ikke, at folk omkring dem helt forstår, 

hvad det er de fejler, og hvor vigtig en omlæg-

ning af livsstilen er for at bremse en eventuel for-

værring af deres sygdomstilstand. For at undgå 

konflikter lader nogle af dem derfor som om, de 

har det bedre, end de reelt har det. De af inter-

viewpersonerne, der har svært ved at tale med 

familie og venner om deres sygdom, giver udtryk 

for, at omgangskredsens manglende viden om 

deres sygdom, er en af årsagerne til problemet. 

Stort set ingen af interviewpersonerne har ople-

vet, at sundhedsvæsenet har inviteret eller opfor-

dret deres pårørende til at deltage i møder, kurser 

eller undersøgelser for på den måde at øge deres 

viden om sygdommen.

Delkonklusion
Hvordan hverdagen fungerer for mennesker med 

kroniske sygdomme, afhænger i stort omfang af 

de ressourcer, som den enkelte patient har til rå-

dighed i forhold til at søge information, kræve 

den bedst mulige behandling samt den hjælp og 

støtte, de får fra deres netværk. Det ser imidlertid 

ikke ud som om, at sundhedsvæsenet i særlig høj 

grad er klar over, hvordan hverdagen fungerer for 

mennesker med kroniske sygdomme, da de ikke 

besøger dem i deres hjem eller spørger ret meget 

ind til deres liv udenfor sundhedsvæsenets insti-

tutioner. 

Samtidig involverer sundhedsvæsenet ikke pa-

tienternes pårørende i deres behandlingsforløb, 

hvilket betyder, at de ikke ved særlig meget om 

sygdommen og dens konsekvenser, og menne-

sker med en kronisk sygdom derfor kan opleve, at 

det kan være svært at bede venner og familie om 

hjælp. 
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Nærværende undersøgelse giver et indblik i 

mennesker med kroniske sygdommes oplevelser 

i mødet med sundhedsvæsenet. Den bygger på 

patienternes egne erfaringer og giver patienter-

nes perspektiv på, hvorledes sundhedsvæsenet 

bedst kan hjælpe og støtte dem til en bedre hver-

dag med en kronisk sygdom. Dette indblik kan 

forhåbentlig medvirke til, at sundhedsvæsenets 

indsatser overfor den voksende gruppe af men-

nesker med kroniske sygdomme i højere grad 

tillægges i et langsigtet perspektiv, og tilpasses 

den enkeltes særlige behov. 

Overordnet set viser undersøgelsen bestående 

af 15 interviews med mennesker med KOL- og 

type-2-diabetes, at disse to grupper af menne-

sker i kraft af deres liv med en kronisk sygdom 

oplever at have en række ensartede behov i de-

res hverdag og i forbindelse med behandling, re-

habilitering og patientrettet forebyggelse. Inter-

viewpersonerne i undersøgelsen giver udtryk for 

en generel tilfredshed med det danske sundheds-

væsen, men påpeger samtidig områder, hvor der 

er mulighed for at skabe forbedringer.

Både interviewpersonerne med KOL og type-

2-diabetes giver generelt udtryk for at være til-

fredse med den behandling, de modtager under 

den enkelte kontakt hos den praktiserende læge 

eller den enkelte indlæggelse på hospitalet, men 

de fortæller samtidig, at der mangler en sammen-

hæng mellem de forskellige kontakter til sund-

hedsvæsenet. Interviewpersonerne efterspørger 

derfor et sundhedsvæsen, som i højere grad an-

tager et langsigtet perspektiv på deres behandling 

ved mere systematisk at følge op på og koordinere 

indsatserne i forhold til deres sygdom på tværs 

af sektorerne. Nogle af interviewpersonerne har 

en oplevelse af, at ingen i sundhedsvæsenet har 

ansvaret for deres sygdomsforløb, og at der der-

for ikke eksisterer en sammenhæng mellem de 

forskellige dele i deres behandlingsforløb. De af 

interviewpersonerne, der oplever, at deres prak-

tiserende læge, et ambulatorium eller andet sund-

hedspersonale overvåger udviklingen af deres 

sygdom, giver udtryk for at opleve en større grad 

af tryghed end de, som ikke kommer til denne re-

gelmæssige kontrol. Sidstnævnte oplever, at de i 

høj grad selv bærer ansvaret som tovholdere i de-

res eget behandlingsforløb. Interviewpersonerne 

understreger, at de har behov for en vis tryghed i 

deres behandlingsforløb, og de nævner, at genta-

gende kontrolbesøg og en fast kontaktperson kan 

medvirke til at skabe denne følelse af tryghed.

Undersøgelsen viser ligeledes, at de intervie-

wede mennesker med KOL og type-2- diabetes 

har haft stor glæde af patientrettet forebyggelse. 

Mange af interviewpersonerne har forsøgt at æn-

dre deres ryge-, kost- og motionsvaner, og sær-

ligt fysisk aktivitet fremhæves som den faktor, der 

har haft størst effekt på deres velbefindende og 

overskud i hverdagen. Interviewpersonerne giver 

imidlertid udtryk for, at de har brug for sund-

hedsvæsenets støtte for at kunne gennemføre de 

nødvendige livsstilsændringer. De fortæller, at de 

har brug for undervisning og kurser, der kan mo-

tivere dem til at forstå vigtigheden af livsstilsæn-

dringerne, da de ofte ikke har fået tilstrækkelig 

information fra deres praktiserende læge. Afgø-

rende for at de begynder at motionere, er imidler-

tid, at de nye vaner sættes ind i strukturelle ram-

mer med faste mødetider og samme træner. 

Interviewpersonerne problematiserer samti-

dig, at sundhedsvæsenets kost- og motionstilbud 

sjældent varer længere end tre måneder, da de har 

behov for at ændre deres livsstil for resten af li-

vet, og ikke er i stand til at fastholde de nye vaner 

uden de etablerede strukturer. De efterspørger 

derfor langsigtede motionstilbud. For at inter-

viewpersonerne vil benytte disse motionstilbud, 

skal de desuden være tilpassede deres selvbillede, 

være økonomisk overkommelige og rumme en 

vis grad af fleksibilitet, så alle har mulighed for at 

forbedre deres fysiske tilstand. 

Mange mennesker med en kronisk sygdom 

har mere end én kronisk sygdomsdiagnose. De af 

4. Konklusion og diskussion
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interviewpersonerne, der har en sekundær syg-

domsdiagnose, oplever, at der ikke eksisterer en 

sammenhæng mellem behandlingerne af deres 

forskellige sygdomme. Ud over at behandlingen 

foregår separat, så oplever disse mennesker også, 

at forebyggelse og rehabilitering forekommer i 

adskilte forløb baseret på deres forskellige syg-

domsdiagnoser. Det betyder, at de selv skal sam-

menstykke de informationer og råd, de modta-

ger vedrørende deres forskellige sygdomme, samt 

bruge forholdsvis meget tid på at deltage i kon-

trolforløb og kurser vedrørende deres forskellige 

sygdomme.

Undersøgelsen viser, at flere af interviewperso-

nerne med KOL og type-2-diabetes oplever psyki-

ske og følelsesmæssige udsving på grund af deres 

sygdom. Disse psykiske symptomer beskrives som 

kortere eller længere perioder med nedtrykthed, 

humørsvingninger, manglende overskud, angst-

anfald eller frygt for følgesygdomme. Mange af 

interviewpersonerne oplever imidlertid at stå me-

get alene med disse problemer, da sundhedsvæse-

net kun i begrænset omfang inddrager de psykiske 

aspekter i forbindelse med deres behandlingsfor-

løb. I interviewene udtrykker flere behov for, at 

sundhedsvæsenet øger fokus på deres mentale vel-

befindende, så de kan få hjælp til at løse de proble-

mer, som de psykiske udsving kan give i hverda-

gen. Endvidere viser undersøgelsen, at mennesker 

med kroniske sygdomme har et stort behov for at 

opleve tryghed i deres sygdoms- og behandlings-

forløb, og at det bl.a. kan opnås ved, at de har et 

sted, hvor de kan søge hjælp og svar på spørgsmål, 

opfølgende telefonopkald fra sundhedsprofessio-

nelle efter udskrivelse samt indlæggelse ved akut 

forværring. Interviewpersonerne giver udtryk for, 

at de har behov for, at sundhedsvæsenet, i højere 

grad end tilfældet er nu, holder øje med dem, så 

de ikke oplever at stå alene med ansvaret for deres 

sygdom.

Interviewpersonerne med KOL og type-2-dia-

betes skal få en hverdag til at fungere med deres 

sygdom. Hvorvidt det lykkes, ser i høj grad ud til 

at afhænge af de ressourcer, som den enkelte per-

son har til rådighed både i form af viden, over-

skud til at kræve den bedst mulige behandling 

samt hjælp og støtte fra netværk. Interviewper-

sonerne oplever ikke, at sundhedsvæsenet har 

indblik i, hvordan deres hverdag fungerer, da de 

kun yderst sjældent møder patienterne i deres 

eget hjem eller spørger ind til livet udenfor sund-

hedsvæsenets institutioner. Interviewpersonerne 

oplever endvidere ikke, at deres pårørende invol-

veres i forbindelse med behandling, forebyggelse 

eller rehabilitering, og at de derfor i stort omfang 

er uvidende om sygdommen og dens konsekven-

ser. Det betyder, at nogle af interviewpersonerne 

oplever, at det kan være svært at bede familie og 

venner om hjælp. 

Alt i alt kan det på baggrund af denne kvalita-

tive interviewundersøgelse konkluderes, at men-

nesker med kroniske sygdomme i de senere år 

har modtaget mere hjælp til at ændre livsstil og 

tage ansvar for deres sygdom, men at der fortsat 

er en række behov som langsigtede livsstilsæn-

dringer, psykiske svingninger, at få hverdagen 

til at fungere, tryghed, støtte fra netværk, koor-

dinering af delene i behandlingsforløbet og be-

hov i forbindelse med to eller flere kroniske syg-

domme, som sundhedsvæsenet endnu ikke helt 

imødekommer. Mange mennesker med kroniske 

sygdomme oplever derfor at stå meget alene med 

disse problemer, og det gælder i særlig grad de 

personer, der er knap så ressourcestærke. 

På baggrund af denne undersøgelse kan det 

konstateres, at mange mennesker med kroni-

ske sygdomme oplever, at alle deres behov for 

hjælp og støtte i hverdagen ikke i tilstrækkelig 

grad bliver opfyldt. Årsagen til dette kan mulig-

vis forklares med, at de fortsat er patienter i et 

sundhedsvæsen, der i stort omfang er præget af 

den biomedicinske tankegang. Den biomedicin-

ske tankegang bygger på idealer som dualisme, 

objektivitet, reduktionisme, determinisme og 

paternalisme (Porter, 2001; Gannik, 2005; Foss 

og Rothenberg, 1990, Kappel, 1996) og vandt i 

høj grad fodfæste i løbet af det 20. århundrede, 

som en reaktion på den store udbredelse af er-

nærings- og infektionssygdomme. Den biomedi-

cinske tankegang har således haft stor indflydelse 

på, hvorledes det danske sundhedsvæsen og sær-

ligt sygehusene og hospitalerne i dag er organise-

ret. Ud fra denne undersøgelse ser det imidlertid 

ikke ud til kun at være de “gamle” institutioner i 

sundhedsvæsenet, såsom hospitaler og sygehuse, 

der er præget af idealerne fra den biomedicinske 
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tankegang, men at disse i vidt omfang også bliver 

overført til de nye institutioner i sundhedsvæse-

net, som eksempelvis sundhedscentre og “mo-

tion på recept”. 

Lone Thing peger ligeledes i sin sociologiske 

diskussion af motion på recept på, at der er sket 

en medikalisering af de fysiske aktivitet, idet det 

at bevæge sig, som tidligere alene har været en 

hverdagslivsaktivitet bliver indskrevet i den bio-

medicinske måde at tænke og handle på (Thing, 

2005). 

Inden for den biomedicinske diskurs er det i 

høj grad kroppen, der er i fokus, og kendetegnet 

for interviewpersonernes oplevelser i sundheds-

væsenet er, at både behandling og forebyggelse 

stort set alene omhandler de fysiske aspekter ved 

det at have en kronisk sygdom. Der lægges såle-

des udelukkende vægt på fysiske parametre som 

lungefunktion og blodsukkerniveau samt æn-

dring af livsstilsvaner som kost, fysisk aktivitet og 

rygning i de tilbud, der gives til mennesker med 

KOL og type-2-diabetes. Psykiske og sociale føl-

ger, som nogle af interviewpersonerne fortæller 

om, og som kan være en konsekvens af at have 

en kronisk sygdom, ser således fortsat ikke ud til 

at blive tildelt væsentlig opmærksomhed i over-

ensstemmelse med den biomedicinske diskurs’ 

adskillelse af krop og psyke. 

Dette fokus på kroppen, som biomedicinen 

sætter, afspejles endvidere i stort omfang i de mål 

og standarder, der opstilles i forbindelse med 

behandling, rehabilitering og forebyggelse, idet 

sundhedsvæsenet alene måler succes ud fra æn-

dringer i de fysiske parametre som lungefunk-

tion, kondital og blodsukkerniveau og i mindre 

grad ud fra patienternes trivsel og velvære.

Inden for den biomedicinske tankegang er den 

individuelle krop som oftest i centrum med sine 

anatomiske, fysiologiske og biokemiske egenska-

ber. Det betyder, at den behandlende indsats og 

sundhedsvæsenets ansvarsområde i høj grad har 

drejet sig om den enkelte patient og udelukket 

patientens omgivende miljø og sociale relationer. 

Interviewpersonerne i undersøgelsen fortæller, 

at der eksisterer tabu omkring deres sygdomme, 

og at de har brug for, at sundhedsvæsenet i hø-

jere grad involverer deres pårørende, enten ven-

ner eller familie, i deres behandlingsforløb. 

Et andet eksempel på, at den biomedicinske 

diskurs videreføres fra organiseringen af sygehuse 

og hospitaler til forebyggende og rehabiliterende 

tiltag i sundhedsvæsenet, er, at tilbuddene i sund-

hedscentret og i ambulatorierne også er diagnose-

opdelte og ofte antager et kortsigtet tidsperspek-

tiv. Endvidere er det kendetegnet, at mødet mel-

lem patient og behandler stort set alene foregår 

inden for sundhedsvæsenets institutioner, hvilket 

betyder, at de sundhedsprofessionelle ikke har 

indsigt i de problemer, patienterne kan møde i 

hverdagen, og at patienter, der ikke er mobile nok 

til at bevæge sig hen i sundhedsvæsenets lokaler, 

ikke kan få hjælp til at ændre livsstil. 

Til trods for, at både de nye og gamle insti-

tutioner i sundhedsvæsenet fortsat i høj grad er 

organiseret i overensstemmelse med de traditio-

nelle rammer i sundhedsvæsenet, ser rolleforde-

lingen mellem “patient” og “behandler” ud til at 

have ændret sig. Således ser det ud som om, pa-

tienterne oplever at have fået mere ansvar for de-

res sygdom og behandlingsforløb end de har haft 

tidligere under det mere paternalistiske forhold 

mellem lægen og patienten. De problemer, som 

interviewpersonerne oplever, kan således skyldes, 

at de befinder sig i et sundhedsvæsen, hvor de har 

fået mere ansvar og medinddragelse i forbindelse 

med forebyggelse og behandling, men at de skal 

opfylde dette ansvar inden for sundhedsvæsenets 

rammer, der fortsat bygger på den biomedicin-

ske tankegang, der er konstrueret i overensstem-

melse med en mere passiv patientrolle. 

Mennesker med kroniske sygdomme kan så-

ledes opleve, at tilbuddene i sundhedsvæsenet 

ikke reelt giver dem mulighed for at påtage sig 

et større ansvar i forhold til at kontrollere deres 

sygdom og ændre livsstil. Denne uoverensstem-

melse mellem det ansvar den enkelte tildeles og 

de muligheder, der opstilles for, at patienterne 

kan opfylde dette ansvar, ser ud til at ramme de 

mindst ressourcestærke hårdest, idet samfundet 

ikke rummer den institutionelle individualise-

ring, der gør det muligt, at der kan tages indivi-

duelle hensyn.

Opsamlende kan det siges, at det er nødven-

digt at organisere sundhedsvæsenet, så menne-

sker med kroniske sygdomme gives tilbud og 

muligheder, der reelt gør dem i stand til at leve op 
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til det ansvar, som de oplever at blive tildelt i de-

res sygdoms- og behandlingsforløb, og at denne 

organisering skal give plads til individuelle for-

skelle og tage udgangspunkt i den enkeltes fysi-

ske, psykiske og sociale ressourcer. Resultaterne 

af denne undersøgelse ligger i vid udstrækning 

op af de perspektiver, som findes i kronikermo-

dellen, som ligeledes bygger på en større inddra-

gelse af ressourcerne omkring personen med en 

kronisk sygdom (Jørgensen, S. og C. Hendriksen, 

2005, Frølich; Wagner og Groves, 2002).

Ud fra en metodisk betragtning har valget af 

det kvalitative interview som dataindsamlings-

metode betydet, at mennesker med KOL og type-

2-diabetes med egne ord har haft mulighed for at 

fortælle om deres oplevelser i en hverdag med en 

kronisk sygdom og i mødet med sundhedsvæse-

net. Styrken ved denne metode er således, at ny 

indsigt er kommet frem, og at eksisterende pro-

blemstillinger har kunnet uddybes. Svaghederne 

ved kvalitative undersøgelser er, at det ikke er 

muligt at generalisere til større befolkningsgrup-

per men alene at udtale sig om de udvalgte in-

terviewpersoner. Selvom det således ikke er mu-

ligt at udtale sig om omfanget af de oplevelser og 

problemer, som blev identificeret i nærværende 

undersøgelse, er der gjort nogle overvejelser om-

kring undersøgelsens omsættelighed til andre  

situationer. 

I undersøgelsen er alene et mindre udvalg af 

de udbudte tilbud til mennesker med kroniske 

sygdomme i det danske sundhedsvæsen blevet 

inkluderet, og det er derfor reelt kun at sige noget 

om de, i undersøgelsen nævnte, sundhedsinstitu-

tioner, der ligger i Region Hovedstaden. Eftersom 

mange mennesker med KOL og type-2-diabetes 

møder både hospital, sygehus, ambulatorium og 

den praktiserende læge i forbindelse med deres 

behandlingsforløb er det imidlertid sandsynligt, 

at der eksisterer fællestræk mellem de oplevelser, 

som interviewpersonerne i nærværende under-

søgelse har haft og de oplevelser, som mennesker 

med KOL og type-2-diabetes generelt har i mø-

det med sundhedsvæsenet. 

At undersøgelsen alene omhandler de kroni-

ske sygdomme, KOL og type-2-diabetes, betyder 

endvidere, at en lang række af kroniske sygdoms-

diagnoser er blevet fravalgt, og at nogle aspekter 

ved det at have en kronisk sygdom derfor træder 

tydeligere frem i denne undersøgelse i kraft af de 

fællestræk, der er mellem KOL og type-2-diabe-

tes, end hvis andre kroniske sygdomsdiagnoser 

var blevet inkluderet. En af de ting, der har været 

særligt fremtrædende i denne undersøgelse, er in-

terviewpersonernes oplevelser i forbindelse med 

gennemførelse af livsstilsændringer, og disse ople-

velser deles sandsynligvis af kroniske patienter, der 

ligesom mennesker med KOL og type-2-diabetes 

kan forbedre deres prognose ved at ændre livsstil. 

Der er imidlertid også stor sandsynlighed for, at 

nogle af de oplevelser, som interviewpersonerne 

har haft i mødet med sundhedsvæsenet også deles 

af mennesker med kroniske sygdomme, som ikke 

er livsstilsrelaterede, idet de ligesom mennesker 

med KOL og type-2-diabetes møder mange af 

de samme institutioner i sundhedsvæsenet, og de 

også skal få en hverdag til at fungere med kronisk 

sygdom og de psykiske, sociale og følelsesmæssige 

konsekvenser, det kan medføre. 

For at undersøge udbredelsen af de oplevel-

ser og problemstillinger, som blev identificeret 

i denne undersøgelse, blandt mennesker med 

KOL og type-2-diabetes og andre kroniske syg-

domme, kunne det være interessant at gennem-

føre en kvantitativ spørgeskemaundersøgelse ba-

seret på resultaterne af denne undersøgelse. 

I undersøgelsen blev såvel ressourcestærke 

som mindre ressourcestærke mennesker med 

KOL og type-2-diabetes forsøgt inkluderet. Ef-

tersom alle interviewpersonerne er blevet rekrut-

teret via sundhedsvæsenets institutioner, kan det 

tænkes, at de personer, der har langt de færreste 

ressourcer sjældent eller aldrig har kontakt med 

sundhedsvæsenet og derfor ikke er blevet medta-

get i undersøgelsen. 

I et fremtidigt perspektiv kunne det således 

være interessant at interviewe patienter, som har 

fået stillet en kronisk diagnose, men som sjældent 

er i kontakt med sundhedsvæsnet, for at under-

søge, hvorledes sundhedsvæsenet bedst kan støtte 

dem i et fremtidigt perspektiv. 

Fremtidige perspektiver for sundhedsvæsenets 
indsats
På baggrund af denne undersøgelse er der ne-

denfor opstillet en række forslag til sundheds-
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væsenets fremtidige indsats overfor mennesker 

med kroniske sygdomme:

Interviewpersonernes oplevelser i mødet med 

sundhedsvæsenet, viser, at der er behov for en 

institutionaliseret individualitet i sundheds-

væsenets tilbud til mennesker med kroniske 

sygdomme, hvilket indebærer, at der skal ta-

ges udgangspunkt i den enkelte person, som 

lever i en hverdag med én eller flere kroniske 

sygdomme, som kan opleve sociale og psy-

kiske konsekvenser af sin sygdom(me), samt 

ønsker at gennemføre langsigtede livsstilsæn-

dringer. Patienterne skal for at få opfyldt de-

res behov og leve op til det individuelle ansvar 

for deres sygdom, også opleve, at der kan ta-

ges individuelle hensyn, så dette ansvar kan 

løftes under støtte fra sundhedsvæsenet.

Undersøgelsen viser endvidere, at sundheds-

væsenet i dets fremtidige indsats overfor men-

nesker med kroniske sygdomme bliver nødt til 

at tænke langsigtet, så disse personer motive-

res og fastholdes i en mere aktiv livsstil. Det er 

således afgørende, at de udbudte motionstil-

bud ikke er tidsbegrænsede.

Det er derudover afgørende at den fysiske 

træning foregår på hold, så det sociale aspekt 

medtænkes, at tilbuddene ikke er for dyre, 

samt at der er variation i tilbuddene, da for-

skellige aktiviteter tiltaler forskellige borgere. 

I den forbindelse er det vigtigt at se de frivil-

lige og private motionstilbud, der findes i lo-

kalområdet som en ressource og sørge for, at 

der skabes kontakt mellem de eksisterende 

tilbud og borgerne, før de forlader kurser på 

eksempelvis sundhedscentre eller “motion på 

recept”. 

Endvidere kan det være vigtigt at overveje 

alternative transportmuligheder til nogle af 

sundhedsvæsenets aktiviteter, såsom kørsels- 

eller ledsagerordninger, da nogle patienter har 

så dårlig fysik, at det er for anstrengende for 

dem selv at transportere sig hen til kurserne. 

Desuden viser undersøgelsen, at det er væsent-

ligt, at personer med en meget dårlig fysisk til-

stand, som resultat af eksempelvis længere tids 

sengeleje, får mulighed for træning i hjemmet, 

så deres evner til at klare hverdagsaktiviteter 

•

•

•

•

•

styrkes, og de eventuelt på sigt kan deltage i 

aktiviteter udenfor hjemmets fire vægge. 

Samlet kan det siges, at undersøgelsen viser, 

at for at få flere mennesker med kroniske syg-

domme til at være mere fysisk aktive er det 

vigtigt, at der tages udgangspunkt i den en-

kelte persons situation ved, at vedkommende 

tilbydes træning, som passer til hans/hendes 

behov og evner, uanset om det betyder træ-

ning i hjemmet eller i privat, offentlig eller 

frivilligt regi. 

På baggrund af denne undersøgelse kan det 

desuden diskuteres, om hele kursusforløb, 

som eksempelvis forløb med patientuddan-

nelse, skal foregå diagnoseopdelt, da mange 

patienter har flere kroniske sygdomme, at be-

hovene for livsstilsændringer ofte er ensartede 

for de forskellige sygdomme, samt mange be-

høver rådgivning på tværs af deres forskellige 

sygdomsdiagnoser.

Interviewpersonerne med flere kroniske syg-

domme efterspørger endvidere, at der sker en 

kobling af behandlingerne, de modtager på 

tværs af deres forskellige sygdomme, og at der 

findes en tovholder, som har overblikket over 

de behandlinger, de gennemgår, deres medi-

cin osv. 

Undersøgelsen peger desuden på, at sund-

hedsvæsenet bør øge indsatsen i forhold til de 

sociale og psykiske konsekvenser, som men-

nesker med kroniske sygdomme kan opleve. 

I den forbindelse kan det være relevant at 

møde mennesker med en kronisk sygdom i 

deres eget hjem, da det giver et bedre billede 

af deres hverdag og eventuelle barrierer for at 

deltage i sociale sammenhænge. Opfølgende 

telefonopkald og telefonnumre, hvor patien-

terne kan søge rådgivning og støtte, kan end-

videre medvirke til at skabe større tryghed i 

hverdagen. 

Interviewene giver eksempler på, i hvilken grad 

venner og familiemedlemmer kan udgøre en 

stor støtte i hverdagen, og at sundhedsvæsenet 

ved at involvere disse i behandlingsforløbene 

kan finde uudnyttede ressourcer, som kan 

hjælpe patienterne til en bedre hverdag. 

I den forbindelse skal det nævnes, at der fortsat 

eksisterer en mindre ressourcestærk gruppe 

•

•

•

•

•

•
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af mennesker med kroniske sygdomme, som 

enten har en meget dårlig helbredstilstand, 

lav grad af psykisk overskud, lav socioøkono-

misk status eller svagt netværk, og som derfor 

har brug for ekstra støtte fra sundhedsvæse-

net til at håndtere hverdagen. Det er således 

sundhedsvæsenets opgave at medvirke til, at 

uligheden i sundhed mindskes ved, at alle sik-

res lige adgang til sundhedsvæsenets tilbud, 

og ved, at der tages ekstra hånd om de mest 

udsatte grupper. 

I relation hertil bør det overvejes, hvorle-

des sundhedsvæsenets kurser og aktiviteter 

formidles til mennesker med kroniske syg-

domme, idet det skal sikres, at det ikke alene 

er de ressourcestærke personer med stor vi-

den og et støttende netværk, der stifter be-

kendtskab med tilbudene. 

Selvom den biomedicinske diskurs ser ud til 

at sætte nogle barrierer i forbindelse med pa-

tientrettet forebyggelse og rehabilitering, viser 

undersøgelsen, at mennesker med en kronisk 

sygdom i forbindelse med forværringer i deres 

sygdom sætter stor pris på de højteknologiske 

og meget specialiserede hospitalsafdelinger, 

idet det giver dem en tryghed at blive indlagt 

og vide, at de kan lægge ansvaret over på det 

højtkvalificerede sundhedspersonale. Det skal 

således ikke glemmes, at mange mennesker 

med kroniske sygdomme oplever op og ned-

ture i forbindelse med deres sygdomme, og at 

de i perioder, hvor det går mindre godt, fortsat 

har behov for, at sundhedsvæsenet går ind og 

tager et større ansvar for deres behandlings-

forløb. 

Afslutning
Denne undersøgelse viser, at mennesker med 

kroniske sygdomme både behøver den behand-

•

•

lende, forebyggende og rehabiliterende indsats 

fra sundhedsvæsenet for at kunne få den bedst 

mulige hverdag med deres sygdom. Mennesker 

med en kronisk sygdom vægter tryghed højt i 

deres behandlingsforløb, og at de under forvær-

ring i deres tilstand oplever denne tryghed ved 

at blive indlagt på et sygehus eller hospital for at 

modtage højtspecialiseret behandling, viser, at 

sundhedsvæsenets livreddende funktion og de 

biomedicinske idealer ikke er utidige. 

I de lange perioder, hvor mennesker med en 

kronisk sygdom derimod har det forholdsvist 

godt, ser denne specialisering og intensive indsats 

derimod ud til at være mindre afgørende, mens 

støtte og hjælp i forhold til langsigtede livsstil-

sændringer og sygdommens sociale og psykiske 

konsekvenser på tværs af kroniske sygdomsdiag-

noser ser ud til at være mere påtrængende. 

Med kommunalreformen og den ændrede 

ansvarstildeling mellem kommuner og regioner 

sker der i øjeblikket mange omstruktureringer 

inden for sundhedsvæsenet, og i kølvandet heraf 

ses en opblomstring af flere og flere sundheds-

centre og lignende sundhedsinstitutioner. Denne 

undersøgelse kan bruges til at gøre sundheds-

professionelle og sundhedspolitikere opmærk-

somme på de uoverensstemmelser, der kan være 

mellem den institutionelle konstruktion af sund-

hedsvæsenet, og de behov mennesker med kro-

niske sygdomme har. 

Nærværende undersøgelse kan således give 

anledning til refleksion over sundhedsvæsenets 

nuværende organisering og tilbud, så der af hen-

syn til mennesker med kroniske sygdomme, i 

fremtiden og i forbindelse med etableringen af 

disse nye sundhedsinstitutioner kan brydes med 

den biomedicinske diskurs’ dominans og mere 

utraditionelle institutionelle mønstre kan etab-

leres. 
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Introduktion

Tak fordi du vil deltage i interviewet og jeg må høre lidt om dine oplevelser omkring dit sygdomsforløb.

Jeg kommer fra Enheden for Brugerundersøgelser i Københavns Amt, der gennemfører undersøgelser om 
patienternes oplevelser i sundhedsvæsenet. I denne undersøgelse undersøger jeg, hvorledes mennesker med 
kroniske sygdomme oplever deres møde med sundhedsvæsenet i forbindelse med behandling, forebyggelse og 
rehabilitering. 

Jeg vil derfor stille dig en række spørgsmål om din sygdom, dit behandlingsforløb og dine oplevelser i 
sundhedsvæsenet.

Jeg har tavshedspligt, intet af det du fortæller mig kommer videre.

Det er en anonym undersøgelse, så ingen vil efterfølgende kunne se, at det er dig, der har sagt disse ting.

Jeg vil høre, om jeg må optage vores samtale på bånd? Båndet vil efterfølgende blive slettet.

Baggrund

Indledningsvist kunne jeg godt tænke mig høre lidt om dig, og hvad du får tiden til at gå med?
Uddannelse
Tidligere eller nuværende jobs
Børn/børnebørn
Civilstatus
Venner/bekendte
Alder
Fritidsaktiviteter

•
•
•
•
•
•
•

Har du andre kroniske sygdomme end KOL/diabetes?

Behandlings- og sygdomsforløb

Kan du fortælle lidt om, hvordan dit sygdomsforløb har været fra du fik din diagnose og indtil nu?
Forskellige diagnoser
Symptomer
Følgesygdomme
Forværringer

•
•
•
•

Kan du fortælle lidt om det behandlingsforløb, du har været igennem i sundhedsvæsenet, og hvordan du har 
oplevet det? 

Udredning
Diagnose
Indlæggelser 
Genindlæggelser
Kontrol
Opfølgning
Hjemmehjælp
Livsstilskurser osv.

•
•
•
•
•
•
•
•

Bilag 1: Interviewguide
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Hvilke institutioner har du været i kontakt med i forbindelse med sit behandlingsforløb?
Hospitaler/sygehuse
Praktiserende læge
Ambulatorier
Sundhedscentre
Livsstilskurser
Motionstilbud
Forsøg

•
•
•
•
•
•
•

Hvad er dit helhedsindtryk af sundhedsvæsenets håndtering af dig og din sygdom?

Hvordan har du oplevet sundhedsvæsenet under din/dine indlæggelser?

Hvordan har du oplevet kontakten med din praktiserende læge?

Hvordan har du oplevet sammenhængen i dit behandlingsforløb?

Hvordan har du oplevet samarbejdet mellem hospitalet og din praktiserende læge?

Føler du, at sundhedsvæsenet har fulgt op på din behandling?

Er du blevet henvist til patientforeninger, sundhedscentre, træningscentre eller lign. af din læge?

To eller flere kroniske sygdomsdiagnoser

Hvordan har du oplevet sammenhængen mellem behandlingsforløbet for diabetes/KOL og eventuelle andre 
diagnoser?

Føler du, at sundhedsvæsenet har taget højde for eventuelle andre sygdomsdiagnoser i forbindelse med 
behandling, rehabilitering og forebyggelse for KOL/type-2-diabetes?

Emotionsfokuseret coping

Hvordan har du oplevet det at få konstateret KOL/diabetes?

Har du oplevet, at sygdommen har påvirket dig psykisk?

Har du oplevet, at sygdommen har haft indflydelse på dit humør?

Tænker du på, hvordan fremtiden vil blive med denne sygdom?

Har sundhedsvæsenet hjulpet dig i forhold til eventuelle psykiske og følelsesmæssige reaktioner?

Problemfokuseret coping

Er der nogen ændringer, du har måttet foretage i sin hverdag efter, at du har fået konstateret sin sygdom?

Føler du dig motiveret og kompetent til at foretage disse ændringer?

Hvordan har du oplevet, at sundhedsvæsenet har hjulpet dig i forhold til at gennemføre disse ændringer?

Kunne du forestille dig, at sundhedsvæsenet kunne have hjulpet dig på en anden måde?

Hverdagslivet

Hvordan har du oplevet, at sygdommen har påvirket din hverdag? 

Hvordan oplever du den hjælp, du har fået fra sundhedsvæsenet til at klare dig i hverdagen?

Oplever du, at sundhedsvæsenet har taget udgangspunkt i din situation i forbindelse med den hjælp og støtte, 
der er blevet givet?

Hvor har du din viden om sygdommen fra?

Er du medlem af nogen patientforeninger?
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Den sociale situation

Hvordan har dine familie, venner og bekendte reageret på, at du har fået denne sygdom?

Har du oplevet, at sygdommen har påvirket dine fritidsinteresser eller andre sociale aktiviteter?

Har sundhedsvæsenet hjulpet dig i forhold til eventuelle sociale konsekvenser?

Har sundhedsvæsenet forsøgt at involvere dine pårørende i forbindelse med behandling, rehabilitering og 
forebyggelse?

Det ideelle behandlingsforløb

Hvis du forestiller dig det ideelle patientforløb (behandling, forebyggelse og rehabilitering), hvordan ville det så 
se ud for dig?

Hvor oplever du, at sundhedsvæsenet har sine styrker i forhold til den behandling, forebyggelse og 
rehabilitering, du har været igennem?

Hvor oplever du, at sundhedsvæsenet har sine svagheder i forhold til den behandling, forebyggelse og 
rehabilitering, du har været igennem?
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Interviewperson Primær  
sygdomsdiagnose

Diagnose-
tidspunkt

Køn Alder Sekundær/e 
sygdoms-
diagnoser

Rekrutteringssted

1 Type-2-diabetes 2005 K 62 år Slidgigt 
Spiserørsbrok 

Brystkræft

Sundhedscenter 
Østerbro

2 Type-2-diabetes 2001 M 77 år Sundhedscenter 
Østerbro

3 Type-2-diabetes 2004 K 80 år Sundhedscenter 
Østerbro

4 Type-2-diabetes 2000 K 78 år Sundhedscenter 
Østerbro

5 Type-2-diabetes 1995 K 66 år Sundhedscenter 
Østerbro

6 KOL 1996 K 67 år Osteoporose Sundhedscenter 
Østerbro

7 KOL 1995 K 61 år Slidgigt Sundhedscenter 
Østerbro

8 KOL 1998 K 70 år Lungemedicinsk 
Afdeling,  

Glostrup Hospital

9 KOL 2001 M 79 år Sundhedscenter 
Østerbro

10 KOL 2001 M 61 år Type-2-diabetes Lungemedicinsk 
Afdeling,  

Glostrup Hospital

11 KOL 1991 M 58 år Type-2-diabetes Sundhedscenter 
Østerbro

12 Type-2-diabetes 1998 K 56 år Endokrinologisk 
Ambulatorium,  

Hvidovre Hospital

13 KOL 2001 K 71 år Osteoporose Lungemedicinsk 
Afdeling,  

Hvidovre Hospital

14 KOL ? K 78 år Leddegigt Lungemedicinsk 
Afdeling,  

Hvidovre Hospital

15 Type-2-diabetes 1991 M 49 år Kronisk 
alkoholisme

Endokrinologisk 
Ambulatorium,  

Hvidovre Hospital

Bilag 2: Interviewpersoner i undersøgelsen




