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ret, og at vi med KOL str over for et pa alle mader betydeligt
samfundsmassigt problem nu og i mange ar fremover.
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Resume

Introduktion: En papirvandrejournal til diabetespatienter har
leenge veeret anvendt i H:S. Efter indfarelse i 2004 af den elektro-
niske database DiabetesRASK i diabetesambulatorierne udleveres
denne nu som print til patienterne. Vandrejournalen er bl.a. teenkt
som et paedagogisk redskab for patienterne, men deres forstaelse
for og brug af vandrejournalen er dog aldrig blevet undersggt.
Materiale og metoder: Type 2-diabetes-patienter fra Tyrkiet og Pa-
kistan, der er tilknyttet diabetesambulatorierne pa enten Hvidovre

Hospital eller Amager Hospital og oprettet i DiabetesRASK blev
identificeret. En lignende gruppe danske patienter blev udvalgt.
Alle blev inviteret til et semistruktureret interview pa eget sprog
om vandrejournalen.

Resultater: Fjorten tyrkiske, 11 pakistanske og ti danske patienter
deltog. Henholdsvis 53% tyrkere og 73% pakistanere kunne leese
eget sprog, og blot 15% tyrkere og 55% pakistanere kunne laese
dansk. 15-25% af de tre gruppers patienter havde vist vandrejour-
nalen til egen leege. Journalens oplysninger var forstaet eller blev
udpeget korrekt af 0-36% af de tyrkiske patienter, 0-55% af de
pakistanske patienter og 30-100% af de danske patienter.
Konklusion: Der er dokumenteret stor individuel variation i forsta-
else af vandrejournalen samt betydelige forstielsesmaessige pro-
blemer og beskeden anvendelse af den. Dette er mest udtalt hos
indvandrere, muligvis pga. sproglige problemer, men heller ikke
de danske patienter har sufficient forstaelse for vandrejournalens
oplysninger. Vi anbefaler derfor, at vandrejournalen andres, sa op-
lysningerne bedre forst&s af patienterne, og at ambulatorierne af-
seetter flere resurser til vejledning i brugen af vandrejournalen.
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Kvaliteten af diabetesbehandlingen har i de fleste studier vist
sig kun at vaere moderat god, specielt hvad angar komplika-
tionsscreening, men ogsa med hensyn til, om patienterne op-
nar de rekommanderede mal for blodtryk, kolesterol og gly-
keret haemoglobin (HbA1) [1, 2]. Der er stigende evidens for,
at patientinvolvering spiller en central rolle i forbedring af
behandlingskvaliteten [3, 4]. Det at give patienterne person-
lige feedbackdata synes at bedre behandlingen [5, 6]. P4 den
baggrund er der udviklet og introduceret patientvandrejour-
naler i flere lande, dog med varierende succes [7, 8]. H:S’s
sundhedsfaglige rad for diabetes udviklede sidst11990’erne en
diabetesvandrejournal med patienternes anamnese, seneste
undersogelsesresultater, medicin etc. Vandrejournalen inde-
holder sdledes en omfattende mangde diabetesrelateret
information.

Diabetesvandrejournalen var i H:S-regi oprindelig tiltaenkt
at deekke flere funktioner: dels at veere et peedagogisk infor-
mativt redskab malrettet til patienten, dels et kommunika-
tionsredskab til at udveksle informationer mellem almen
praksis og hospitalernes diabetesambulatorier, og endelig
kunne vandrejournalen anvendes af klinikeren til at opna
overblik over status for den enkelte patient. Da den elektro-
niske database DiabetesRASK blev introduceret i alle H:S’
diabetesambulatorier i 2004, blev den allerede eksisterende
diabetesvandrejournal uzndret indfert elektronisk, og rele-
vante data blev hentet herfra og printet pa en papirvandre-
journal. Der udleveres en ny vandrejournal til patienterne
efter hvert ambulante besog (Figur 1 og Figur 2). De enkelte
diabetesambulatorier har decentralt besluttet proceduren for,
hvorledes patienterne skal informeres om vandrejournalen og
dens anvendelse.

Imidlertid er det aldrig blevet undersogt, hvilken indsigt
patienten via vandrejournalen faktisk har opndet i egne data.
Formadlet med dette arbejde er at afdekke udbytte og anven-
delse af vandrejournalen hos en gruppe af tyrkiske, pakistan-
ske og danske patienter for efterfolgende at optimere design

og indhold.

Materiale og metoder

Alle patienter med type 2-diabetes og fodested i Tyrkiet eller
Pakistan (forstegenerationsindvandrere), som var oprettet i
DiabetesRASK pr. 1. februar 2006 og tilknyttet Endokrinolo-
gisk Afdeling, Hvidovre Hospital, eller Medicinsk Center,
Intern Medicinsk Klinik, Amager Hospital, blev identificeret
via den indbyggede database. Blandt disse udvalgtes alle, der
havde fiet min. to og maks. syv konsultationer siden deres
oprettelse i DiabetesRASK. Et lignende antal danske type 2-
diabetes- patienter, matchet mht. alder og antal konsultationer
blev udvalgt tilfeeldigt.

Patienterne fik tilsendt et brev fra deres respektive diabe-
tesafdelinger med anmodning om at deltage i et interview af
ca. en times varighed pa eget sprog og i eget hjem. Der blev i
samarbejde mellem forfattere og interviewere udviklet et
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sporgeskema og en detaljeret interviewguide til anvendelse
ved et semistruktureret interview. Spergeskemaet havde i alt
38 sporgsmal, hvoraf syv var dbne og resten af typen med 2-4
svarmuligheder til afkrydsning efter neje vurdering af patien-
tens svar. Eksempel pé sporgsmal og interviewguide fremgar
af Figur 3. Interview blev foretaget af en tyrkisk og en paki-
stansk tolk med stor tolkeerfaring ved diabetesambulatoriet
pa Glostrup Hospital og en diabetessygeplejerske fra Bispe-
bjerg Hospital. Man minimerede herved risikoen for, at inter-
viewerne pa forhdnd havde personligt kendskab til de delta-
gende patienter eller behandlingssteder. Ved start pa inter-
viewet blev patienten bedt om at finde sin seneste vandre-
journal. Hvis dette ikke var muligt, havde intervieweren som
sikkerhed medbragt en kopi. Patienternes formuleringer ved
de dbne sporgsmal blev nedskrevet direkte pd eget sprog og
tyrkisk og pakistansk blev efterfolgende oversat til dansk.

De kvantitative data er indtastet og bearbejdet i SPSS. Svar
pé spergsmal er angivet som hyppighed i procent for hver et-
nisk gruppe eller som middelvardi standarddeviation (SD).
Til statistisk ssmmenligning er anvendt Pearsons X>-test og til
nominelle vaerdier ANOVA. En p-verdi under 0,05 anses for
at veere statistisk signifikant.

Resultater

Patienter

Fjorten tyrkiske patienter (syv kvinder og syv mand), 11 pa-
kistanske patienter (fire kvinder og syv mand) og ti danske
patienter (fire kvinder og seks mand) med type 2-diabetes
deltog. De tyrkiske patienter var 57,7 = 10,1 ar, de pakistanske
var 57,6 £ 10,7 r, og de danske var 62,6 + 10,3 ar (ikkesignifi-
kant (NS)).

De tre gruppers glykemiske behandling adskilte sig ikke.
Séledes fik alle patienter i tilleg til undervisning om kost og
motion medikamentel behandling. Andelen, som fik insulin,
var for de tyrkiske patienter 57%, de pakistanske patienter 30%
og de danske patienter 70% (p = 0,19).

Sproglige ferdigheder

53% af de tyrkiske patienter og 73% af de pakistanske kunne
lzese deres eget sprog (NS), mens henholdsvis 15% og 55%
kunne lese dansk (p<0,05). Tal kunne leses af hhv. 62% tyrki-
ske og 82% pakistanske patienter (NS).

Generelt om vandrejournalen

Tiden

For interviewet startede, blev den senest udleverede vandre-
journal fundet frem pd under fem minutter af 15% af de tyrki-
ske patienter, 50% af de pakistanske patienter og 100% af de
danske patienter (p<0,0001).

Huvad kan vandrejournalen bruges til?
Folgende repraesentative eksempler illustrerer variationen i
svar pd ovenstiende spergsmal. En af de tyrkiske patienter
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Figur 1. Et eksempel pa en diabetesvandrejournals midtersider.

sagde: »Jeg kender den slet ikke. Méske har mine bern den.
Jeg kan heller ikke lzese den« , mens en anden patient formu-
lerede: »Den kan bruges til at skrive medicin og blodsukker-
verdierne i«. En pakistansk patient svarede: »Jeg har ikke
megen skolegang, derfor ved jeg det ikke« og en anden

»Jeg kan se, hvor meget insulin jeg skal indsprejte om mor-
genen og om aftenen. Hvad var min veagt sidste gang og hvor
meget vejer jeg nu. Hvilken forskel er der pa blodtrykket«.
En dansk patient sagde: »Hvis jeg kan finde ud af, hvordan jeg
kan bruge den - hvis jeg gider sette mig ind i brugen af den -
sd vil jeg vel kunne finde ud af, hvordan min diabetes har
ligget de seneste tre méaneder. Jeg ville gerne holde gje med
kolesteroltallet - hvis jeg forstod tallene. Jeg far jo bare van-
drejournalen stukket ud«. En anden dansk patient sagde: »Jeg
gemmer den; jeg sammenligner med den sidste for at se, om
det er steget eller faldet. Jeg kan folge med. Jeg har beviset for,
hvordan det gar«.

Anvendelse i forhold til praktiserende leger

0g patienternes netverk

Siden de fik den forste vandrejournal, har de tre etniske grup-
per lige hyppigt vaeret hos deres praktiserende lzege; 77% af de
tyrkiske patienter, 100% af de pakistanske patienter og 80% af

de danske patienter. Af disse havde 15% af de tyrkiske patien-
ter, 18% af de pakistanske patienter og 25% af de danske pa-
tienter vist vandrejournalen til legen (NS). Anbefaling om at
vise vandrejournalen til egen leege mener 31% af de tyrkiske
patienter, 45% af de pakistanske patienter, men ingen af de
danske patienter at have fiet fra diabetesambulatoriet
(p<0,002).

Familie og venner er blevet prasenteret for vandrejour-
nalen af 42% af de tyrkiske patienter, 67% af de pakistanske pa-
tienter og 50% af de danske patienter (NS).

Om hjwlp fra andre til at lese og forstd vandrejournalen
46% af de tyrkiske patienter, 18% af de pakistanske patienter
og 40% af de danske patienter mener at have fiet hjelp fra en
lzege eller en sygeplejerske i ambulatoriet til at forstd vandre-
journalen (p<0,005).

15% af de tyrkiske patienter, 27% af de pakistanske patien-
ter og 30% af de danske patienter mener at have fiet hjelp fra
familien (NS).

Om vandrejournalens midtersider
Feltet med 12 forskellige oplysninger om patienten
For hvert af disse felter er det vurderet, om patienten har for-
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Figur 2. Et eksempel pa en diabetesvandrejournals for- og bagsider.

stiet betydningen af de individuelle oplysninger - hvis der var
oplysning i feltet (Figur 1). Data fandtes i gennemsnit indfejet
i 51% af de 12 felter, med en variation fra 100% (»rygninge,
»hejde« og »diabetestype«) til 8% (»arsstatus«).

Feltet DM type« er forstdet korrekt af 14% af de tyrkiske
patienter, 9% af de pakistanske patienter og 90% af de danske
patienter (p<0,001). Feltet \DM debut« er forstiet korrekt af
23% af de tyrkiske patienter, 20% af de pakistanske patienter
og 90% af de danske patienter (p<0,05). Feltet »hejde (cm)« er
forstaet korreke af 34% af de tyrkiske, 55% af de pakistanske og
alle de danske patienter (p<0,05).

Felter med oplysninger fra de enkelte konsultationer

Her er felterne udfyldt i stort set alle tilfzelde en eller flere
gange. Af Tabel 1 fremgar for de enkelte parametre, hvor stor
en procentdel af patienterne, der kunne udpege, hvor para-
meteren stir oplyst (vagt, HbAj, blodtryk (BT) og koleste-
roltal), og hvor mange, der havde forstielse for betydningen
af vaerdierne (subfraktioner af kolesteroltal, nyrefunktion og
linje med mélveerdier/optimale vardier). For alle felter - und-
taget et - var der signifikant eller borderline- signifikant darli-
gere forstdelse hos de tyrkiske patienter og de pakistanske pa-
tienter end hos de danske patienter. Linjen pa midtersiderne

Figur 3. Eksempel fra spargsmal 2 i spgrgeskemaet med interviewguide.

2. Hvad synes du, vandrejournalen kan bruges til?
Skriv her, hvad patienten siger

Interviewguide spargsmal 2: Prev at fA mest muligt skrevet ned af perso-
nens egne ord. Hvis det gar lidt for hurtigt til, at du kan na at skrive ned —
da sig til personen: »Undskyld vil du vente et gjeblik, s& jeg kan fa det hele
med?« Hvis der ikke er plads herover, da fortseet pa bagsiden af papiret og
skriv 2 (fortsat). Du ma ikke bruge ledende spargsmél, men gerne resu-
mere, hvad personen hidtil har sagt, s& der gives lejlighed til at fgje mere til.

Hvis personen slet ikke kan finde pa noget at sige til farste spargsmal,
kan du prgve igen med: »Har du slet ingen ideer til, hvad du kunne bruge
denne vandrejournal til?« Er der stadig ingen respons fra personen - note-
rer du blot, hvad personen siger - eller at han f.eks. ryster pa hovedet eller
lignende. Du mé ikke for at hjeelpe komme med forslag til noget, som du
har hgrt andre patienter sige!

med optimale verdier eller malverdier for HbA;., BT etc. har
procentuelt lige mange tyrkiske, pakistanske og danske pa-
tienter forstaet.
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Tabel 1. Andel af patienter som kan udpege (veegt, glykeret haemoglobin
(HbA1), blodtryk og kolesterol) og vise forstéelse for (kolesterolsubfraktion,
nyrefunktion og malveerdilinjen) vandrejournalens oplysninger om de en-
kelte konsultationer.

Tyrkiske Pakistanske Danske

Parameter patienter, % patienter, % patienter, %  p-veerdi
Veegt 36 45 100 <0,01
HbA1c 21 27 80 <0,01
Blodtryk 36 36 100 <0,01
Kolesteroltal 29 18 90 <0,01
Kolesterol-

subfraktioner 0 0 30 <0,01
Nyrefunktion 7 18 50 0,11
Linjen

med méalverdier 14 9 30 0,30

Orige oplysninger pad midtersiderne

Feltet »Journal historie« blev korrekt forstaet af 7% af de tyrki-
ske patienter, 55% af de pakistanske patienter og 50% af de
danske patienter (p<0,01). Feltet med »Forklaringer af forkor-
telser og tegn« var brugt mere eller mindre af 14% af de tyrki-
ske patienter, 9% af de pakistanske patienter og 30% af de dan-
ske patienter (NS), mens henholdsvis 14%, 45% og 80% fandt
feltet helt eller delvist forstieligt (p<0,01).

Vandrejournalens bagside
Vedrerende skalaen med sammenhzngende vaerdier af
HbA . og blodsukker kunne ingen af de tyrkiske patienter, 9%
af de pakistanske patienter og 60% af de danske patienter svare
korrekt pd, hvad en HbA . pd 10% svarer til i gennemsnitligt
blodsukker (p<0,001). 23% af de tyrkiske patienter, 18% af de
pakistanske patienter og 10% af de danske patienter havde
brugt medicinfeltet for at se, hvad der skulle tages af medicin
(NS). Blandt de tyrkiske patienter fandt 50%, at listen ikke var i
overensstemmelse med den medicin, de faktisk tog. For de
pakistanske patienter passede listen ikke hos 9%, og for de
danske passede den ikke hos 40% (p<0,01).

Til det dbne sporgsmal om, hvad patienten syntes om
medicinfeltet, blev der f.eks. fra tyrkiske patienter svaret:
»Jeg synes godt om det nu, selv om jeg ikke har brugt det for«
og en anden patient sagde: »Jeg har fiet mere ny medicin,
som ikke er pd listen«. Eksempler pa svar fra den pakistanske
patientgruppe: »Det er 0.k.« og »Hvis jeg kunne lzse og for-
std, sa vil det vaere meget godte«. Et par eksempler fra den
danske patientgruppes svar: »Synes det er godt til at se,
hvad jeg far for hvad. Er god, ndr jeg skal have recepter.
Det er godyt, at tidspunkterne star der« og »Bruger det ikke,
for jeg ved jo, hvad jeg skal tage. Hustru bruger feltet, nar der
skal bestilles medicin«. Kun f3 patienter havde forslag til
endringer i medicinfeltet, men flere gange blev det naevnt:
»Det kan ikke vzre bedre« og et par gange nzevntes onsket
om sterre skrift.
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Andre felter

Af de tyrkiske patienter vidste 21%, hvor pa vandrejournalen
deres glykemiske behandling stod anfort. De tilsvarende tal
for pakistanske og danske patienter var hhv. 45% og 80%
(p<0,05).

Hyvis der er lavet en serlig aftale med diabetesbehandlerne
frem til nzeste konsultation, vidste ingen af de tyrkiske patien-
ter, hvor pé vandrejournalen dette ville fremgd, mens 27% af
de pakistanske patienter og 40% af de danske patienter kendte
dette felt (p<0,05). Feltet havde tidligere vaeret anvendt af 0%
af de tyrkiske patienter, 647% af de pakistanske patienter og
40% af de danske patienter (p<0,05).

Kommentarer til eventuel revision af vandrejournalen

I de 3bne sporgsmal har patienterne stort set ikke kunnet
komme med forslag til mangler ved vandrejournalen. Mange
har skrevet kommentarer i stil med at »det hele er med,

en del har dog skrevet »ved ikke« og enkelte har skrevet

»da jeg ikke lzeser den, sa kan jeg ikke sige noget«. En enkelt
dansk patient kom med folgende forslag: »Jeg vil gerne
kunne skrive antal folinger siden sidst ned pa vandre-
journalenc.

Til spergsmalet om, hvilke informationer pa vandrejour-
nalen den enkelte godt kunne undvzre, var det kun de dan-
ske patienter, der kom med forslag. En patient sagde: »Jeg sy-
nes ikke, jeg har brug for den«, en anden: » Jeg har kun brug
for insulindosis, men konen er glad for at kunne se kolesterol-
tal«. To patienter nzvnte at kunne undvere journalhistorien,
og en enkelt sagde: »Nej, den er fin«.

Hvad angar forslag til zendringer af vandrejournalen, fore-
slog to tyrkiske patienter: »Den kunne vere pa tyrkisk, s kan
man bedre forstd den« og en tredje tyrkisk patient sagde: »Det
ma blot vaere en journal, som jeg kan forsti«, mens en fjerde
tyrkisk patient udtalte: »Jeg har ikke noget forslag, da jeg ikke
har brugt den meget«. De pakistanske patienter anferte alle, at
de ikke havde forslag. Fra den danske gruppe af patienter
fremkommer udsagn som: »Til det, den skal bruges til, er den
fyldestgerende - var rigtig glad, da jeg fik den forste gang.
Flere foreslar »storre skrift« og en enkelt »undga fremmede
ord og tegn« og »ikke for omfattende - jeg synes dog ikke,
vandrejournalen er for omfattende nu.

Til spergsmalet om, hvorledes patienterne i fremtiden en-
skede blodtrykket angivet, var valgmulighederne: a) forkor-
telsen BT efterfulgt af veerdien, b) fuldt udskrevet »blodtryk-
ket« efterfulgt af veerdien og c) billede af et blodtryksapparat
efterfulgt af veerdien. Blandt de tyrkiske patienter foretrak 9%
a), 9% b) og 82% c), af de pakistanske patienter foretrak 28% a),
36% b) og 36% c), og af de danske patienter foretrak 10% a),
70% b) og 20% c) (p<0,02).

Tyrkiske og pakistanske patienter vurderede, at vandre-
journalen ville veere bedre pa eget sprog, idet 88% af T- patien-
terne og 91% af P- patienterne svarede, at det ville veere »lidt
bedre« eller »meget bedre« (NS).
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Diskussion

Diabetesvandrejournalen, som oprindelig blev udviklet i regi
af H:S’s diabetesudvalg og siden implementeret uzndret som
en del af databasen DiabetesRASK, blev her valideret i rela-
tion til tyrkiske, pakistanske og danske patienter.

Vi fandt internt i de tre grupper en stor variation blandt
patienterne i deres holdning til vandrejournalen. Generelt
fandt vi, at forstaelsen for indholdet af vandrejournalen var
bedre hos danske patienter end hos de deltagende forstegene-
rationsindvandrere, iseer havde de tyrkiske patienter darlig
forstaelse. Dog fandt vi ogsd blandt de danske patienter, at
forstaelsen for relativt mange oplysninger pa vandrejournalen
var overraskende darlig.

For forstegenerationsindvandrerne af tyrkisk og pakistansk
oprindelse er den beskedne forstielse formentlig betinget af
manglende sprogferdigheder pa sivel eget sprog (iser tyr-
kisk) som dansk. Det lille antal patienter, som havde danske
sprogferdigheder, muliggjorde ikke en sammenligning mel-
lem, dem, der beherskede dansk, og dem, der ikke gjorde.
Behandlernes information om vandrejournalen til ikkedanske
patienter kan have varet mindre grundig som folge af, at
kommunikationen ofte foregar via en tolk. P4 den anden
side kan information om vandrejournalen pa visse omrader
have veret bedre til de tyrkiske og de pakistanske patienter.
For eksempel har signifikant flere indvandrere fiet anbefaling
om at medbringe vandrejournalen til egen lege. I en nyligt
publiceret amerikansk undersogelse af patienters viden om
egen HbA . fandt man hos latinoamerikanske patienter lige-
ledes markant feerre, der kendte HbAc, end i andre grupper,
men dette kunne alene relateres til deres lavere uddannelses-
niveau [6].

Generelt skal resultaterne vurderes med forsigtighed pga.
de relativt sma patientgrupper, vi har interviewet. For at oge
gruppestorrelsen kunne vi have ventet leengere i implemente-
ringsfasen med at foretage valideringsundersogelsen, sdledes
at flere tyrkiske og pakistanske patienter var blevet oprettet i
DiabetesRASK. Vi vurderer dog, at resultaterne er si solide, at
der pd baggrund af vores undersogelse allerede nu ber szttes
ind med @ndringer i sivel anvendelse som udformning af
vandrejournalen.

I undersogelsen blev det pavist, at patienterne var util-
streekkeligt orienteret om anvendelse og tolkning af vandre-
journalen fra hospitalsbehandlernes side. Denne mulige barri-
ere hos behandlerne for at involvere sig i projekter, der er re-
lateret til diabetesvandrejournalen, er ogsa set i et hollandsk
studium, hvor man primeert tilskriver det tidspres i ambulato-
rierne [9]. Vi anbefaler derfor, at der allerede med den nuvze-
rende vandrejournal afszttes bedre tid til at forklare patienten
om vandrejournalens formal og udformning. Derudover an-
befaler vi, at der udarbejdes en ny vandrejournal med ferre
informationer. Baseret pa vore resultater kan bade journal-
historien og afsnittet med forkortelser udga, og ligeledes ber
de angivne parametre skrives fuldt ud.
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Ved en forenkling af informationsmzngden i vandrejour-
nalen vil patienterne formentlig opna bedre overblik og for-
stdelse. Klinikerens overblik over den enkelte patient og
dennes problemstillinger sikres gennem bevarelse af behand-
lerjournalen, der ogsa kan printes fra DiabetesRASK. Behand-
lerjournalen indeholder lidt flere data end den nuverende
vandrejournal. Vandrejournalens funktion som kommunika-
tionsmiddel mellem behandlerne i primer- og sekundaersek-
toren er endnu ikke tilfredsstillende. Patienterne medbringer
ifolge vores undersogelse sjzldent vandrejournalen til egen
lzege, og de praktiserende leeger kommunikerer sjeeldent med
diabetesambulatorierne via vandrejournalen. Vi anbefaler, at
en forenkling af vandrejournalen skal gd hdnd i hind med en
samtidig forbedring af kommunikationen mellem de praktise-
rende lzeger og diabetesambulatorierne ved udvikling af data-
udveksling mellem de to parter. Et sidant tiltag vil endvidere
betyde, at patienterne i hgjere grad vil opleve overensstem-
melse mellem medicinoplysningerne pa vandrejournalen og
den ordinerede medicin.

Vores undersogelse dokumenterer, at den implementerede
diabetesvandrejournal giver store forstielsesmassige proble-
mer for iszr indvandrere, men ogsa for danske diabetespa-
tienter. Vi anbefaler derfor, at validering af nyudviklede pa-
tientkommunikationsredskaber allerede gennemfores som led
i implementeringen.
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