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Diabetessprak ett reflektionsunderlag

For att forbéattra kommunikationen om och
med personer med diabetes

Diabetes ir en livsling sjukdom f6r en halv miljon svenskar. Den kan minska sivil
livslingd som livskvalitet. Den kriver daglig egenvird 24/7. Generellt lever personer
med diabetes med hogre nivier av kinslomissig stress an de utan diabetes. Den stres-
sen kan fortgd genom hela livet med diabetes. Det goda budskaper ir att med dagens
bebandlingsmajligheter kan sivil livslingd som hilsa och livskvaliter forbirttras. Ocksd
kinslomdissig stress kan reduceras.

Det sitt som vi uttrycker oss pa — sivil i tal som i skrift — reflekterar och formar vara
tankar, dsikter, uppfattningar och beteenden. Ord bir kraften att évertala, att dndra
eller forstirka tankar, samtal och stereotyper — pa ont och gott. Ord gor mer in att bara
reflekeera individers verklighet: ord skapar verklighet.

Sprak som anvinds miste engagera individen med diabetes och ska
stddja individens dagliga egenvardsinsatser. Det ir viktigt att
undvika och motverka ett mindre inspirerande sprik, ett sprak

som kan orsaka onodig ridsla, skuldkinsla eller obehag. "Ord éir den
En optimal kommunikation kan 8ka behandlingsmotiva- starkaste medicinen
tion, hilsa och vilmaende hos personer med diabetes. Ett som anvdénds av

negativt sprak blir passiviserande, ir ofta felaktigt, och kan mdnskligheten”
vara skadligt.

Vi kan med ett annorlunda forhallningssitt uppmuntra till RudyardKipling

en storre medvetenhet kring sprakbruket vid diabetes. Vi kan
identifiera potentiella forbittringsomriden.

David Nathanson Ingela Bredenberg

Med dr, overlikare, ordforande Specialistsjukskoterska, diabetes,

Svensk Forening for Diabetologi SFD ordforande Svensk Forening for
Sjukskoterskor i Diabetesvird SFSD

Fredrik Londahl

Forbundsordforande Svenska Mervi Andelin

Diabetesforbundet Diabetesskiterska, medicinjournalist

Frida Sundberg Stig Attvall

Barnlikare, med dr, éverlikare, Docent, éverlikare,

barndiabetes-representatant i SFDs styrelse redaktor DiabetologNytt SFD

styrelseledamor Svenska Barnlikarforeningens
delfvrening for endokrinologi och diabetes
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Sprakets kraft

Minniskor ir kinsliga for innebérden i de ord och fraser som anvinds for att beskriva,
kategorisera och etikettera delar av personligheten; sprak kan definiera oss och var
hilsa. Sprak, och de attityder det reflekterar, kan paverka sjilvfortroende och drivkraft,
och dirmed paverka hilsa och vilbefinnande direke eller indirekt.

Ett sprak som uppmuntrar, ger positiv samverkan och positiva resultat, rekommende-
ras. Ect omsorgsfullt sprakbruk giller for savil hilso- och sjukvard som familj, vinner
och kollegor till personer med diabetes. Detta giller dven for alla typer av media. Aven
personer med diabetes kan géra sig sjilva en otjinst om de anvinder ett negativt sprak.

Sprak kan vara felaktigt och skadligt

Sirskilt hilso- och sjukvardspersonal och familjemedlemmar har en stillning som kan
paverka personer med diabetes savil positivt som negativt. Ibland kan det sprik som
anvinds vara direkt opassande.

» .

Att tala om "bra”, illa” och ”dilig kontroll”, eller att personer “misslyckas” med att
vidta vissa egenvirdsaktiviteter och/eller “vara icke-féljsamma” insinuerar att:

¢ 7folja ordinationer” kommer resultera i ett friskt blodsockerlige hela tiden;

e personen med diabetes "beter sig oansvarigt” eller 4r "besvirlig”.

Att anvinda ord som”(icke-)foljsam ir sirskilt problematiskt. Sédana termer framstil-
ler individen som samarbetsvillig eller icke-samarbetsvillig, sirskilt nir det anvinds
som ett adjektiv for att beskriva en person, snarare in ett beteende.

Att anvinda dessa uttryck kan betyda att man gir miste om tillfillen att stilla viktiga
fragor, tappar méjlighet att utveckla gemensamma mal eller skriddarsy behandlings-
strategier. Handen pd hjirtat - forsok atc oka “foljsamheten” innebir i allminhet ett
forsoka dvertala individen att “dndra pd sitt beteende” s att det mer passar hilso- och
sjukvirdens agenda.

Sidana 6vertalningsforsok kan forbise en persons uppfattningar, prioriteringar, prefe-
renser, formagor och begriansningar i sin livssituation. Att fokusera pé just dessa amnen
ir ofta nyckeln till atc forbittra egenvardsplanen och resultaten.

Det kan vara sé att personer som benimns som ”icke-foljsamma” kanske helt enkelt tar
rationella beslut, som ir férenliga med deras forklaringsmodeller, erfarenhet, kunska-
per, hilsoférméga, malsittning eller livsstil.

Till exempel, individer med férhéjda blodsockernivéer tar méjligtvis aktiva men kan-
ske tysta beslut att undvika hypoglykemi. Och tvirtom, de som har dterkommande
allvarliga hypoglykemier kanske tar detta obehag i tron att dessa kommer att forebygga
utvecklingen av lingsiktiga komplikationer.



Sprak kan avsloja negativa attityder

Det sprak som anvinds nir man diskuterar "foljsamhet” kan avslja attityder hos vard-
givare och omgivning som:

e anser att individen med diabetes ir en passiv och undergiven vardtagare, som borde
folja hilso- och sjukvirdens ordinationer;

* definierar individen som “viljesvag” eller “svar’

* blundar eller avfirdar de utmaningar en individ med diabetes méter nir hen forso-
ker forena motsigelsefull information frin olika hilso- och sjukvéirdspersonal, ofta
inom samma team eller enhet.

Sprak kan spegla orealistiska tankar om diabetes

Mycket av det sprak som omger diabetes ir felaktigt nir man reflekterar kring verklig-
heten med diabetes:

e oavsett en individs omfattande anstringningar kan diabetes vara oférutsigbart och
mycket svart act hantera;

* alla individer med diabetes gar igenom livsfaser, dir deras egen hilsa knappast har
hogsta prioritet eller dd deras anstringningar verkar vara mindre effektiva i hante-
ringen av egenvirden;

* vid typ 2 diabetes forekommer det ibland att hilso- och sjukvardspersonal hotar
med insulinbehandling i forsok att forbittra egenvéirden. Detta hot kan skapa ridsla
och undvikande, ge psykologisk insulinresistens, och bidrar istillet till en kinsla av

misslyckande nir insulin blir nddvindigt fér att uppna glykemisk kontroll.




Kan sprak paverka resultat?

Thirdiga antydningar om att "inte skéta sig” eller att “misslyckas med att ha kontroll”
over diabetes ger individer med diabetes kinslan av att omgivningen missar att se deras
anstringningar.

For individer med diabetes ir kinslor av misslyckande och frustration vanliga kon-
sekvenser efter orimliga forvintningar. Minga individer slutar anfértro sig till hilso-
och sjukvardspersonal eller familjemedlemmar for att undvika deras démande och
negativa respons.

En viktig aspekt vid diagnos och fortsatt vérd ir att anvinda ett sprik som invididen
kan relatera till, férsta och kinna sig bekvim med. Stotta individen i att tinka pa blod-
socker och HbAlc som indikatorer som kontinuerligt dndrar sig, i relation till minga
kontrollerbara och okontrollerbara faktorer, t ex hormonella forindringar, likemedel,
kinslor, fysiskt hilsa, mat och aktivitet. Undvik ord som "kontroll”, ”bra” och dilig”.

Sprak kan ocksd skapa en bristande balans i inflytandet mellan hilso- och sjukvirden
och individen med diabetes. Ett missbruk av medicinsk jargong kan resultera i en tro
eller en dvertro pd hilso- och sjukvirdspersonal som “antas veta bist”. Blodsockervir-
den bor beskrivas som liga, lagom eller héga. Undvik att anvinda uttryck som “bra”

eller ”daliga” blodsocker.

Vilket sprakbruk behovs?

Mainga inom hilso- och sjukvard intygar att individer med diabetes maste utforma sin
egenvard — men 4nd4 fortsitter de anviinda mindre engagerande ord och fraser som
gldmmer att ta hinsyn till en individs sjilvbestimmande. I minga instanser anvinds
ett sddant sprikbruk naivt och utan full forstdelse for dess oavsiktliga betydelse och
paverkan. Istillet behdver vi ett mer omsorgsfulle bruk av sprik som:

A. Frimjar aktivt engagemang. Att diskutera strategier hur personen bist hanterar
livet med diabetes och egenvardsstrategier, uppmuntrar individer med diabetes att
vara aktivt involverade i beslut om deras egen hilsa;

B. Stédjer de egenvardsinsatser som minniskor gor. Hilsoresultat beror till stor del
pa aktiveter och val invidiver gor utanfér hilsokonsultationerna. Att anvinda ett
respektfullt och ett begripligt sprik kan hjilpa individer att inse att personen dr
kapabel och motiverad att ta vilgrundade beslut, och att valet respekteras;

C. Bekriftar frustration, oro, skuld och stress som méinga personer med diabetes upp-
lever.



Rekommendationer

I verbala och skrivna interaktioner med eller om personer med diabetes, tink pa:

L.

10.

Var medveten om ditt sprikbruk med varje person med diabetes och nir du talar
om personer med diabetes.

Ta dite sprik pa allvar. Sprak ir personligt. Tankt noggrant vad dina ord kan tin-
kas betyda for en person med diabetes och var medveten om att dina ord kanske
inte uppfattas pé det sict du avser.

Kom ihag att sprak reflekterar attityd. Undvik att anvinda ett annat sprik bara for
att du talar eller skriver om individer med diabetes.

Kom ihag att alla 4r olika personer. En del kommer protestera eller bli irriterade av
visst sprik, andra inte. Oavsett en individs omedelbara reaktion eller uteblivna re-
aktion paverkar ditt sprak deras tankar, kinslor och handlingar. Anvind ett sprak
som de allra flesta skulle uppfatta som stédjande och uppmuntrande.

Informera, men undvik att déma nagon. Undvik att skuldbelidgga och ett sprikbruk
som insinuerar moraliska omdomen om beteenden. Acceptera och respektera att

a) individen har ritt att géra egna val,
b) har ansvar for sin hilsa

©) och att diabetes just d4 kan ha annan prioritet i personens liv. Ditt sprak bér
reflektera sidan forstaelse.

Bli frstadd. Forsok att undvika att anvinda en jargong. Lyssna till de ord en in-
divid med diabetes anvinder och reflektera 6ver det spriket. Nir det dr mojligt
“checka av” antaganden, forstaelse och den effekt ditt sprak har pd individen.

Ha ett holistiskt tillvigagingssitt. Diabetes dr och kan vara frustrerande, utma-
nande och stressande for manga individer. Att fokusera pa deras ”icke-foljsamma”
beteende bortser frin de verkliga anstringningarna som kanske mycket vil gors.

Fokusera pd det nabara. Vilméende och hilsa innefattar sd mycket mer 4n bara just
“skaffa sig kontroll”: uppmuntra till optimal egenvird och beteendeférindringar
genom att anvinda ett limpligt och stddjande sprak.

Inse att betydelsen av och acceptera ord och fraser forindras 6ver tid. Reflektera
kontinuerligt 6ver ditt sprik och begrunda det du tar for sjilvklart.

Kom ihag att sprak skapar verklighet. Individer med diabetes behover veta att deras
kontinuerliga insatser for att forbicera sin hilsa och egenvardsaktiviteter dr me-
ningsfulla och virdefulla. Att fokusera pa de positiva férindringarna som personer
gor och kan fortsitta att gora i framtiden dr mer indamadlsenligt 4n att fokusera pa
tidigare beteenden och resultat. Framtidshopp ger mojligheter till forbittring.



Exempel péa sprak som bdr undvikas
och exempel pa sprak att foredra
A. Undvik: diabetiker, lidande patient, diabetesbarn

Overviig: person med diabetes, person som lever med diabetes, barn med diabetes

Varfor? Termen “diabetiker” definierar individen efter deras hilsotillstind. Det ir
bittre att betona personens forméga att leva med diabetes. Att benimna nigon som
”diabetiker” gor diabetes till den definierande faktorn i deras liv.

Det dr ibland motiverat, att prata om person med typ 1 diabetes, person med typ 2
diabetes.

Termen lida ir for negativt f6r att anvindas for samtliga patienter med diabetes. Om
du talar om niagon som ”lider av diabetes” ir det verkligen sant? Maste det vara sant?
Vissa individer anser att hanteringen av diabetes och dess komplikationer 4r utma-
nande och stressande. Att tala om individer med diabetes som “lidande av diabetes”
eller ”bérdan vid diabetes” gor dem till hjilplésa offer, maktlgsa att leva ett normalt
liv med diabetes.

Termen patient” siger underforstitt att individen 4r en passiv mottagare av vard, sna-
rare 4n en aktiv person i hens egenvérd. Patienter 4r minniskor och minniskor 4r in-
divider med egna preferenser, prioriteringar och liv bortom diabetes. Personcentrering
och personfokus ir framgingsfaktorer i kommunikation.

B. Undvik: normal person
Overvig: individer utan diabetes; mal, optimalt blodsocker

Att tala om personer som “normala” antyder att individer med diabetes 4r “onormala”.

C. Undvik: fet, normal vikr
Overviig: hilsosam, obilsosam vikt

Termen “fet” anvinds ofta for att karaktirisera en person, t ex "han eller hon ir fet”,
pa ett sdtt som formulerar dvervike som ett personlighetsdrag, istillet for ett tillstdnd.
Ett drag 4r nigot som vi maste leva med som en personlighet. Ett tillstdnd 4r nagot
som kan férindras.

D. Undvik: Person-beskrivningar, t ex "han ér eller hon har dilig kontroll,
dar samarbersvillig, saknar samarbetsformdga”

Overviig: ord som beskriver resultat eller beteenden, hans eller hennes
“blodsocker ir hogt”

Att beskriva en person snarare dn beteendet antyder att beteendet varken kan eller
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kommer att dndra sig. Det har en 8desmittad betydelse. Personer med diabetes méste
tinka pd HbAlc och blodsockernivier som svingande mitvirden som hinger samman
med flera faktorer. Nir hilso- och sjukvardspersonal anvinder sddana termer, kan det
verka som de har gett upp. Dessutom ir det 16nl8st att forsdka “gora” sa att minniskor
dndrar sitt beteende eller egenvardsaktiviteter. Diabetesvird kriver en gemensam an-
sats, knappast dvertalning eller tving.

E. Undvik: dilig kontroll, bra kontroll, vilkontrollerad
(yftar till HbAlIc eller blodsockernivier)

Overw'ig: stabila/optimala blodsockernivder, inom optimalomridet
eller inom malomridet; suboptimalt, hogllig

At syfta till "bra” eller “délig” kontroll antyder en moralisk aspekt pd resultatet, det
vill siga att en individ med diabetes har varit bra eller dalig. Lagom ir ett bra ord.
Mindre bra med kritik nir saker och ting gir fel. Om man undviker att tala ddsmande
bekriftar man att en mingd av faktorer paverkar en optimal diabeteshantering, varav
mdnga ir bortom individens kontroll. Dirutéver bor en individs anstringningar bli
bekriftade oavsett resultatet.

F. Undvik: Fkontroll, t ex kontroll av diabetes, blodsockerkontroll,
att kontrollera diabetes

Overviig: hantera, piverka

Att anta att man kan styra over sitt blodsocker bortser frin det faktum act blodsocker-
nivderna paverkas av ett antal faktorer som i sjilva verket 4r mycket svara, och ibland
omdajliga att paverka.

Att ideligen striva efter att fa kontroll” eller att "ha kontroll” 4r i slutindan ett sitt att
fa kinslor av skuld, fortvivlan och frustration, nir man inte lyckas.

G. Undvik: bor, bor inte, kan inte, mdste, mdste inte

Overw'ig: du skulle kunna dverviga, du kan prova,
overvig foljande alternativ, du kan vilja att

Individen ir sjilv experten pd sitt liv med diabetes. Diabeteslikaren, diabetessjuksko-
terskan och diabetesdietisten ar expert pa sjukdomarna diabetes.

Att ge instruktioner om vad han eller hon borde, det antyder att:

a) du vet bittre och

b) att ha svirt att folja instruktionerna gor individen till en person med bristande moral

och/eller formaga att samarbeta.

Att foresld behandlingsalternativ betonar en individs valméjligheter, bekriftar hans
eller hennes sjilvstindighet och att han eller hon har det slutgiltiga ansvaret for sin
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egen hilsa. Sisom virdnadsgivare har vi ett ansvar att handleda, stédja och coacha
individen till hilsa.

H. Undvik: misslyckades, att misslyckas
Overviig: borde, har, gor

"Misslyckas” antyder att man har siktat och missat malet. Det indikerar brist pa fram-
ging, ineffektiva anstringningar eller uteblivna anstringningar. Det kan vara bittre
att beskriva fakta utan att virdera.

I Undvik: sannolikbet/risken att fi komplikationer mm.
Overviig: hilsorisker

Komplikationer ir knappast ett 8de. Att tala om en individs "sannolikhet” att utveckla
komplikationer antyder att individen saknar mojlighet till kontroll &ver sin framtid.
Det bortser i allra hogsta grad fran insatserna som behéver goras for att fordréja eller
forhindra utvecklingen av komplikationer.

J. Undvik: att testa
Overviig: att méta

"Att testa” antyder framgang eller nederlag och ett slutresultat. Snarare behover indivi-
der med diabetes folja sina variationer i blodsockernivierna genom hela livet.

K. Undvik: ’att behandla denna patient”

Overviig: hantera diabetes

Att tala om att "behandla en patient” antyder att nigot gors it personen snarare in it
p y got g

diabetes och bortser frin den aktiva rollen en person med diabetes har. “Att hantera

diabetes” mojliggor for individen med diabetes att aktivt engagera sig att ta beslut och

hantera sin situation.




Slutsats

Kommunikation med och om personer med diabetes behéver vara:

e cffektivt i att hjilpa individen med diabetes att handskas med ett obevekligt och
utmanande tillstand

* kinslig for individens hilsokapacitet, situation, fysiska och emotionella vilbefinnan-
de, som paverkar deras vardagliga formaga och motivation att hantera livssituationen
med diabetes

Kommunikation ir en firdighet som kan forbittras genom ett medvetet arbete. Att
gora omsorgsfulla och viktiga dndringar i ord och fraser vi anvinder varje dag gor en
skillnad i hur individer med diabetes tinker, kinner och agerar.

b s
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Sammanfattning

For ett tiotal ar sedan var evidensliget fo6r behandling av diabetes nedslidende. Nu
har ett antal nya studier visat pd mer effektiv behandling och pa vikten av ett per-
soncentrerat férhillningssitt.

Risken fér diabetesrelaterade komplikationer har de senaste decennierna minskat
drastiskt. Manga personer kan nu leva sina liv utan att drabbas av svira diabetes-
komplikationer. Livslingden vid diabetes kar dirfér kontinuerligt.

Det har nu uppkommit ett behov av att reformera vért sprak, nir vi kommunicerar
med och om de personer som lever med diabetes i dag. Det ir dags att spraket kring
diabetes reflekterar denna evolution.

Detta dokument ir en bearbetning och anpassning till svenska forhillanden av text
i samma imne frin de fyra organisationerna, Diabetes Australia 2012, International
Diabetes Federation 2014, UK Diabetes 2017 och American Diabetes Consensus Re-
port, Diab Care jan 2018.
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