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netvaerk, stgttes af Foreningen Type 1.

Vi gennemfgrer forskellige aktiviteter og projekter, som alle har afszet i det levede liv med type 1 diabetes.

Hvis du vil vide mere om Foreningen Typel, har spgrgsmal til vores aktiviteter og projekter eller er interesseret i at
hgre om mulighederne for at etablere et samarbejde eller blive stgttemedlem af vores forening, er du mere end vel-
kommen til at kontakte os via kontaktoplysningerne pa www.typel.dk
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Til laeseren

Denne rapport har et eksklusivt brugerperspektiv med fokus pa det levede liv med type 1 diabetes. Det er derfor
klart, at et tilsvarende behandler- og producentperspektiv ville have nuanceret en del af analysernes konklusioner og
anbefalinger.

| Typel — Teenketank for Diabetes ser vi frem til at samarbejde med alle de i rapporten naevnte institutioner, organi-
sationer og virksomheder, som beskaeftiger sig med type 1 diabetes og hgre, om jeres perspektiv pa sagen, sa vi
sammen fremadrettet kan forbedre forholdene for personer med type 1 diabetes og deres familier.

Der er mange uudnyttede data i undersggelsen, der kan laves krydskersler pa, sdledes, at data fra to spgrgsmal kgres
sammen. Det kan fx veere respondenternes alder, kommune og hvilket udstyr de har. Alle er velkomne til at kontakte
Type 1 — Teenketank for Diabetes ved henvendelse om specifikke gnsker til krydskgrsler, naturligvis under hensynta-
gen til respondenternes anonymitet.

Vi har valgt at inkludere personer med type 1 diabetes i alle aldre i undersggelsen. Den yngste i undersggelsen var 1
ar i sommeren 2020. Da bgrn og unge op til det 18. ar har bedre gang til diabetesteknologi, betyder det ogs3, at
denne gruppe ikke pa samme made kender til de udfordringer, som voksne har med at fa den gnskede teknologi.

En stor tak til alle jer, som har medvirket i undersggelsen. Szerlig tak til Peter Molzen for korrekturlaesning.

Rigtig god laeselyst!

Tobias Bgggild-Damkvist
Direktgr for Type 1- Teenketank for Diabetes

Tine Filges
Formand for Type 1- Teenketank for Diabetes



1. Indledning

Baggrund og formal

Brug af insulin og diabetesudstyr er vigtige omdrejningspunkter i det levede liv med type 1 diabetes. Uden insulin
der vi mennesker, sa insulinet og det tekniske diabetesudsyr og hjelpeapparater er centralt for den kvalitet af be-
handling, man kan opna. Personer med type 1 diabetes er desuden deres egne behandlere.

Dggnet igennem skal der males blodsukker for at kunne doseres de rigtige mangder insulin, der talles kulhydrater i
al mad og drikke, og der skal tages hgjde for de 51 faktorer, som kan spille ind pa blodsukkerniveaet.

Behandlingen pa ambulatoriet er forsvindende lille og begranset i forhold til de mange timer, dage og maneder,
hvor man som person, der lever med type 1 diabetes, skal vaere en professionel behandler for sig selv.

Insulin er et potent stof

Med udgangspunkt i de her 3 naevnte perspektiver, er brugen af insulin og udstyr samt adgang til det ngdvendige
diabetesudstyr derfor et vigtigt omrade at fa belyst. Det har vi startet med at ggre i denne rapport, som viser resulta-
terne fra en onlinespgrgeskemaundersggelse, som vi gennemfgrte i sommeren 2020 og kaldte “Undersggelse af insu-
lin og diabetesudstyr 2020”.

| begge henseender var vi interesserede i at finde ud af, om personer med type 1 diabetes klager over afggrelser i
bevillinger og om de indberetter fejl og mangler i diabetesudstyr, og i sa fald til hvem.

Insulin er som bekendt et potentstof. Insulin har gennem mange ar veeret et en af de 7 typer medicin, som er arsag til
utilsigtede haendelser. | dag betegnes insulin af Styrelsen for Patientsikkerhed som ’risikosituations-laegemiddel’.

Begreber som ’utilsigtede handelser’ (UTH) og risikosituations-leegemiddel’ er ord, som hgrer sundhedsvaesnet til.
Men personer med type 1 diabetes far kun insulin injiceret af andre personer under deciderede indleeggelser. | hver-
dagen behandler de som naevnt sig selv, og der foregar naturligvis ogsa utilsigtede haendelser i brugen af insulin, og
der sker selvfglgelig ogsa svigt, fejl og mangler i det medicinske udstyr i borgernes haender. Ligesom pa et hospital,
kan man som person med diabetes opleve, at kvaliteten af produkterne og standarderne ikke lever op til det, som
man med en vis rimelighed kan forvente af medicinsk udstyr.

Empiri og metode

Som fglge af, at vi tager udgangspunkt i oplevelser og erfaringer fra personer med type 1 diabetes, har vi valgt at
tilrettelaegge undersggelsen som en online spgrgeskemaundersggelse. Efter en pilottest af skemaet, blev undersggel-
sen gennemfgrt fra 6. juni til 23. juli 2020. Respondenterne kunne tilga undersggelsen via et weblink.

Sp@rgeskemaet indeholdt 35 spgrgsmal i alt.

Der er 502 respondenter, som gennemfgrte hele undersggelsen (N=502). Der er i alt 566 personer, som helt eller
delvist har udfyldt spgrgeskemaet.

Nogle er stoppet undervejs og har sprunget spgrgsmal over. Antal besvarelser pr. spgrgsmal ligger mellem N =468 og
N =502.



Udferelse

Spgrgeskemaets weblink er delt pa alle de stgrre Facebookgrupper, inklusiv Typel — Taenketank for Diabetes’ egne
kanaler:

e Typel’s offentlige side, som har knap 2400 fglgere https://www.facebook.com/Typeltaenketank.

e Type 1’s Facebookgruppe ‘Type 1 - gruppen’, som er en privat Facebookgruppe, der har 745 medlemmer
https://www.facebook.com/groups/Typelgruppen ‘.

e ‘Motion og diabetes 1 og 1,5, som har 1055 medlemmer.
De andre Facebookgrupper, hvor weblinket er delt efter aftale med administrator, er:
e ‘Diabetes type 1’ (7300 medlemmer)
e ‘Diabetes i Danmark (os med type 1)’ (4492 medlemmer)
e ‘Abbott Freestyle Libre Danmark’ (3632 medlemmer)
e ‘Forealdre til bgrn og unge med diabetes type 1’ (3236 medlemmer)
e ’Diabetesprodukter (Type 1 og Type 2)’ (2152 medlemmer)
e ‘Kommende gravid, gravid eller mor med diabetes 1’ (625 medlemmer)
e ’'Type 1 Logen, kun for kvinder’ (423 medlemmer)
e ‘Tandem Slim’ (374 medlemmer)

Undersggelsen har desuden vaeret annonceret pa Typels profil pa LinkedIn og har ligget pa forsiden af taenketankens

website www.typel.dk/.

Desuden har ca. 68 personer i teenketankens netveerk faet en direkte og personlig opfordring til at medvirke og dele
undersggelsen via en besked med et weblink via Messenger. Der er ikke udsendt rykkere.

Temaerne for spgrgsmalene i undersggelsen i kronologisk reekkefglge:
e Baggrundsspgrgsmal (kgn, alder, kommune, uddannelse og beskaftigelse)
¢ Diabetesdebut, langtidsprgve og behandlingsform
e Brug af insulintyper og hjaelpeudstyr
¢ Senfglger af diabetes og andre kroniske sygdomme
e Brug af anden medicin og bivirkninger heraf
e Adgang til/afslag pa diabetesudsyr
e Svigt og mangler ved diabetesudstyr
¢ Fejlmelding af diabetesudstyr

| onlineundersggelsen var der i alt 35 spgrgsmal. Svarene blev indsamlet i Igbet af sommeren 2020. 502 personer har
gennemfgrt hele undersggelsen, og respondenterne har i gennemsnit brugt 12 minutter pa besvarelsen.


https://www.facebook.com/Type1taenketank
https://www.facebook.com/groups/Type1gruppen%20samt%20Motion%20og%20type1
https://www.type1.dk/

Fritekstfelter i spgrgeskemaet

Som et bevidst metodisk greb har vi ladet spgrgeskemaet vaere abent for respondenternes kommentarer i samtlige
spgrgsmal. Det betyder, at rapporten har et element af kvalitative data, som vi har anvendt til at validere de kvantita-
tive data, som en form for modvaegt til den forforstaelse, der altid vil ligge i ethvert spgrgeskema.

Respondenterne har derfor frit kunne skrive deres egne perspektiver og erfaringer i tilknytning til spgrgsmalet og deres
besvarelser.

De mange kommentarer og tilfgjelser har givet ny viden og vigtige nuancer, fx i forhold til, hvordan en gruppe af
undersggelsens respondenter fx opfatter “senfglger til diabetes” ud fra deres egen erfaringsverden og ikke kun i en
konventionel klinisk forstand.

Det har medfgrt, at der er mange citater i rapporten, hvoraf de fleste er tematisk behandlet i selve rapporten mens
citaterne er vedlagt som bilag.



2. Konklusion: Der sker fejl i diabetesudstyr

| relation til de to overordnede formal for undersggelsen, kan vi konkludere fglgende:

Vi har faet belyst, at der sker fejl, svigt og mangler i diabetesudstyr og ogsa hvilke typer fejl, som personer med type
1 Diabetes og deres familier oplever i deres diabetesudstyr. Vi har ogsa med undersggelsen faet sat nogle meget fo-
relpbige tal pa antallet af fejl, svigt og mangler, der sker med type 1 diabetesudstyr set fra et brugerperspektiv.

Det er helt forventeligt, at der er fejl, svigt og mangler, og vores materiale er stort nok til, at vi — selvfglgelig med en
vis forsigtighed og med forbehold - nu kan lave sk@n over, hvor mange fejl, der sker pa landsplan. Vi har ogsa i under-
sggelsen faet bekrzeftet, at personer med diabetes ikke melder disse fejl til Leegemiddelstyrelsen. Dermed har vi faet
bekraeftet vores hypotese om, at vores fejlmeldingssystem af medicinsk diabetesudstyr langt fra fungerer optimalt
eller efter hensigten.

Det er vigtigt at understrege, at resultaterne efter vores vurdering ikke kan bruges til at konkludere noget preecist
om de forskellige produkter, for sa preecist er vi ikke gaet til vaerks.

Vi kan ikke sige, om de forskellige haendelser har udlgst en risikabel situation, eller om brugerne naede at opdage
fejlen og rette op pa det som skete. De fleste personer med type 1 diabetes lzerer at leve med, at der sker fejl i deres
udstyr og far undervejs erfaringer med at klare sig ud af alverdens risikable situationer. Nar man at handle i tide, be-
hgver der ikke ske noget alvorligt. Det skal i den sammenhaeng ogsa fremhaeves, at fabrikanterne af det medicinske
diabetesudstyr selvsagt yder dggnsupport pa insulinpumperne, fordi det hurtigt kan udvikle sig til en farlig situation,
hvis udstyret svigter. Flere ambulatorier har ogsa en dggnaben servicetelefon bemandet med sygeplejersker.

Det er vores vurdering, at der er behov for at fa mere viden om:

- Hvor ofte fejl, svigt og mangler i diabetesprodukter sker indenfor de specifikke produktkategorier

- Hvilke konsekvenser disse fejl, svigt og mangler har, bade potentielt og hypotetisk, men ogsa i praksis i det
levede liv med type 1 diabetes.

- Vimener, at denne rapport giver os basis for at udarbejde en mere dybdegaende undersggelse af omfanget
og karakteren af fejl, svigt og mangler i diabetesudstyret, som det er i det levede liv med type 1 diabetes og
som brugerne oplever det i praksis og i hverdagen.

Med undersggelsen har vi ogsa faet afdaekket nogle tal, der viser noget om, hvor mange personer med type 1 diabe-
tes, der far afslag pa deres ansggning om diabetesudstyr. Som noget nyt og vigtigt, har vi fundet ud af, at der er et
mgrketal, en gruppe af personer med type 1 diabetes, som helt opgiver at sgge om udstyr, fordi de pa forhand ved,
at de far afslag.

Nogle er gode til at klage

Undersggelsen viser ogsa, at der heldigvis er en gruppe blandt respondenterne, som er gode til at klage over fejl,
svigt og mangler til producenterne. Men da Leegemiddelstyrelsen har meddelt, at de naesten ikke far nogen fejlmel-
dinger fra personer med diabetes, beror de oplysninger Laeegemiddelstyrelsen har, alene pa producenternes rappor-
ter til myndighederne.

Spgrgsmalet er, om det eksisterende fejlmeldingssystem er godt nok? Og ville det ikke vaere fordelagtigt for bade
regioner, kommuner og personer der lever med type 1 diabetes, at man nemt og hurtigt fx i en oversigt kunne se,
hvor mange fejl og svigt der er rapporteret pa et produkt?
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Nar man laeser de mange kommentarer, som respondenterne har skrevet gennem spgrgeskemaet, er det slaende, at
det er vidt forskellige vilkar, som personer med type 1 far tiloudt i Danmark. Det bekraefter kun den kritik som Diabe-
tesforeneingen sa rammende kalder ‘postnummerlotteriet’. Dette perspektiv har dog ikke vaeret vores fokus. Dog
kan vi lzese, at det er et gennemgadende tema, at den voksne del af gruppen af personer med diabetes type 1 ikke
forstar, hvorfor de ikke kan fa de hjalpemidler de gnsker. Det er ikke fordi de er dumme eller uvidende, det er fordi
systemet er uigennemskueligt og dermed udemokratisk.

Samlet set peger resultaterne pa, at der er basis for en ny, mere grundig undersggelse af emnet, hvor nogle af erfa-
ringer herfra anvendes. Desuden kan man overveje at indhente flere kvalitative data i relation til, hvilke fejl, svigt og
mangler personer med typel diabetes oplever, hvad der opleves som henholdsvis en ‘fejl’, et ’svigt’ eller en ‘'man-
gel’, nar man bruger det medicinske udstyr i sin hverdag og i vidt forskellige situationer.

Ofte hgrer vi, at folk med type 1 diabetes vanner sig til forskellige apparaters udfald, mangel pa preecision, fejl eller
svigt, men enten ikke rigtig bemaerker dem, hurtigt glemmer dem igen eller maske skyder skylden pa sig selv, “det er
nok bare min egen fejl, jeg kunne bare...”. Det er hverken praecist eller godt nok.
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Vores forbehold

Hensigten med rapporten har selvsagt ikke vaeret at bedrive forskning.

Hensigten har vaeret at undersgge fejl i diabetesudstyr i relation til, hvor mange fejl, der indberettes. Vi har anvendt
en aben spgrgeramme og generelt s@gt at fa tilbagemeldinger pa oplevelserne og omfang med fejl pa medicinsk ud-
styr.

Intentionen er at fa en generel indikation af udfordringers omfang til brug for dialog med myndigheder, producenter,
distributgrer, hospitaler og diabetesambulatorier omkring mulige tiltag og undersggelser pa omradet.

VI har ogsa haft til hensigt at finde ud af, hvordan vi naeste gang kan stille mest praecise spgrgsmal til fejl i medicinsk
udstyr, og hvad der er, der skal fokuseres pa, nar det geelder oplevelsen af diabetesudstyr.

Vi tager forbehold for eventuelle tryk-, stave- og regnefejl, der kan forekomme i rapporten.

Kontakt os gerne, hvis du som laeser opdager noget, som skal rettes, sa har vi mulighed for at have den seneste ver-
sion pa vores website.
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3. Paradokser i dansk diabetesbehandling

| Typel - Teenketank for Diabetes har vi samlet vores mange erfaringer og viden pa omradet og sammen med resulta-
terne fra denne rapport, har vi beskrevet de tre paradokser i dansk diabetesbehandling som peger fremad mod det,
der skal arbejdes med.

Paradoks 1: Den individualiserede behandling svigter borgeren

Den individualiserede behandling har en slagside. Det med at seette borgerens behov i centrum, er sat ud af funk-
tion, nar det gaelder tildeling af diabetesteknologi. Her er det snarere systemet, som er i centrum, og det er alminde-
ligt, at man skal kaampe for sit diabetesudstyr, vente pa sit udstyr og underlaegge sig systemets krav og normer.

Et vigtigt element i denne debat er social ulighed. Denne rapport kan hverken bekrafte eller afkraefte, om det er
sandt, hvad der siges pa fx Facebook, at der nogen, som ved, hvad "det rigtige” er at sige til laegerne pa ambulatorier
og kommuner for at fa adgang til det diabetesudstyr, man gerne vil have.

Pa den ene side giver det mening, da en god diabetesbehandling skal vaere tilpasset den enkeltes behov. Pa den an-
den side kan det vaere svaert for personer med type 1 diabetes og deres familier at gennemskue, hvornar man fx er
berettiget til en insulinpumpe eller en sensor. Det kalder pa et mere gennemsigtigt bevillingssystem, sa alle kan finde
oplysninger pa hvilke indikationer, der gives medicinsk diabetesudstyr.

Paradoks 2: En behandler der bevilger

Det er den enkeltes diabetesbehandler, der skal forhandles udstyr med. Man kan spgrge, om det er hensigtsmaessigt,
at det er ens diabetesbehandler, man forhandler livsvigtigt udstyr med?

Iseer fordi det ogsa er diabetesbehandleren, som skal introducere de nye teknologiske muligheder for patienterne og
samtidig varetage ambulatoriets gkonomi, hjaelpe med ansggninger og i sidste ende afvise eller godkende patienternes
gnsker om udstyr.

Paradoks 3: De rigtige behandlere overses

Selvom det er almindeligt, at man i det levede liv med type 1 diabetes oplever en del fejl, svigt og mangler i diabetes-
udstyr, klager og indberetter patienterne/borgerne slet ikke i det omfang, som handelserne sker. Og de som klager,
klager til producenten.

Da personer med type 1 diabetes er deres egne behandlere, er det vigtigt, at de fejl og svigt, der sker hos den, som
bruger diabetesudstyret, laver fejimeldinger, praecis som det foregar pa hospitaler.
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4. Resume af spgrgeskemaundersggelsens resultater

Her er et resume af resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsens resultater, som fglger samtlige spgrgsmal i kronolo-

gisk raekkefglge:

1.

Hvem

De fleste af respondenterne er voksne, der selv lever med type 1 diabetes. Dette galder for 81 % (460 personer).
Der er 17 %, som er foraeldre, der udfylder skemaet pa vegne af et barn eller en ung med type 1 diabetes (97
personer).

Alder
Der er flest nemlig 23 % i aldersgruppen 40-49 ar, som har besvaret undersggelsen (128 personer). Samlet tzaeller
de 40-493rige og de 50-59-arige naesten halvdelen af respondenterne nemlig 44 % (148 personer).

Kgn
Der er flere piger/kvinder end drenge/maend, der har besvaret undersggelsen. Fordelingen er 65 % til piger/kvin-
der, og 34 % er drenge/maend.

Diagnosetidspunkt

Den gruppe af respondenter, der er flest af i undersggelsen, blev diagnosticeret i Igbet af det seneste tiar, altsa
fra 2010 til 2019, det geelder for 31 % dvs. 173 personer. Det betyder, at cirka en tredjedel af respondenterne
tilhgrer den yngste generation af personer med type 1 diabetes.

Beskaeftigelse
Hovedparten af respondenterne arbejder fuldtid. Det er der 46 % af respondenterne, som angiver (225 personer).
Der er 14 % af respondenterne i undersggelsen, der stadig er folkeskoleelever (76 bgrn og unge).

Bopzel
Der er jeevn geografisk spredning blandt respondenterne, dog er der flest fra Region Hovedstaden, som er bedst
repraesenteret med 38 % (209 personer).

Uddannelse
| alt har 58 % angivet, at de har en videregdende uddannelse (309 personer). Den stgrste gruppe pa 32 % (171
personer) har en mellemlang videregaende uddannelse.

Anden kronisk sygdom
Der er 31 % af respondenterne (166 personer) i denne undersggelse, som svarer, at de udover at leve med type
1 diabetes - og eventuelle senfglger heraf - har en anden kronisk eller langvarig sygdom at tage hand om.

Ambulatorium

Naesten halvdelen af respondenterne svarer, at deres ambulatorium er et af de fem Steno-centre (47 % dvs. 242
personer) heriblandt er 25 % fra SDCC, som udggr den stgrste andel (135 personer). Udover skemaets svarmulig-
heder navner respondenterne selv 34 andre lokale diabetesambulatorier.

10. Type af insulinbehandling

Der er flest insulinpenbrugere med i undersggelsen, nemlig 53 %. Der er 46 % blandt respondenterne, som er i
pumpebehandling, herunder DIY APP looping (2 %).
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Brug af dataveerktgj
Ca. 1/3 af respondenterne i undersggelsen (33 %) bruger ikke et dataveerktgj i deres diabetesbehandling (176
personer).

Pumpeerfaring
Den stgrste gruppe indenfor pumpebrugerne angiver, at de har haft pumpe i 5-7 ar. Det geelder for 11 % (55
personer).

Langtidsprgve/HbAlc
Den stgrste gruppe af respondenterne, som udger 24 %, angiver, at de har et HbAlc pd 48-53 mmol/mol. Det
svarer til 98 personer. Der er 11 %, som har et HbAlc pa >70 mmol/mol (45 personer).

Senfglger af type 1 diabetes
| alt svarer 72 % af respondenterne nej pa spgrgsmalet, om de har senfglger af diabetes (367 personer). Blandt
dem, som har senfglger, har flest diabetisk gjensygdom (16 %) og neuropati (9 %).

Brug af anden medicin til type 1 diabetes
Der er 44 % af respondenterne, som tager anden medicin end insulin pga. diabetes (). De tre hyppigste medicin-
typer er: 1. Mod forhgjet kolesterol (29 %), 2. Mod forhgjet blodtryk (28 %) og 3. Blodfortyndede medicin (9 %).

Brug af insulintyper: De tre mest anvendte insulintyper er: Novo Rapid (84 %), 2. Tresiba (27 %) og 3. Fiasp (19
%). Her skal der tages hgjde for, at mange penbrugere anvender 2 typer pa daglig basis.

Adgang til/afslag pa insulinpumpe

Der er 39 %, som svarer, at de har faet bevilget en insulinpumpe efter eget gnske. En anden stor gruppe er de
30 %, som slet ikke gnsker en pumpe. | alt er der 11 % (55 personer), som har et gnske om at fa en insulin-
pumpe, men som ikke har faet den.

Klage over manglende pumpebevilling
| alt er det ca. 8 % (38 personer), som enten har klaget over ikke at kunne fa bevilget en pumpe eller helt har
opgivet at klage pa forhand.

Blodsukkermaling

| alt bruger knap 44 % af respondenterne FreeStyle Libre (216 personer). Den naeststgrste gruppe pa knap 24 %,
som bruger sensoren Enlite eller Dexcom (118 personer). Der er 21 %, som anvender teststrimler og fingerprikker
(105 personer).

Erfaring med insulinpumper
De tre typer insulinpumper, som flest personer i denne undersggelse har erfaring med at bruge, er: 1. Medtro-
nic MiniMed 640 G (95 personer). 2. Insulet Omnipod (76 personer) og 3. Tandem (Rubin Medical): 46 personer.

Bevilling af FreeStyle Libre fra kommunen

Der er 20 % (99 personer) i undersggelsen, som har ansggt og faet FreeStyle Libre af deres kommune. Derud-
over er der 7 % (35 personer), som gnsker FreeStyle Libre, men pa forhand har opgivet at ansgge. Knap 17 % (83
personer) har klaget - dog uden at fa medhold. | alt har 118 personer enten klaget eller haft lyst til at klage, men
opgivet undervejs.

Bevilling af sensor pa ambulatoriet

I denne undersggelse er der 39 %, som har ansggt om at fa en CGM-sensor (ikke FreeStyle Libre) pa ambulato-
riet og har faet den (det svarer til 192 personer). Der er 8 %, som fik afslag pa at fa en sensor (41 personer). Der
er 10 % (50 personer), som angiver, at de ikke har ansggt, fordi de har opgivet pa forhand.
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23.

24.

25.

26.

27.

Penkanyler — maerker/fabrikat

Der er flest, nemlig 63 %, som har erfaring med at bruge N ovo Nordisk penkanyler ()310 personer. Derudover
er der 18,5 %, som har erfaring med Klinion (91 personer). Pa 3. pladsen kommer Carefine penkanyler med 5,5
% (27 personer). Market ‘BN’ er der i alt 40 personer i undersggelsen, som har erfaring med at bruge.

Penkanyler — aktuel tilfredshed

Der er 50 % af respondenterne (243 personer), som enten er ‘'meget tilfredse’ eller 'tilfredse’ med de penkany-
ler, de har bevilling til i dag. Der er i alt 9 %, som angiver, at de enten er ’utilfredse’ eller 'meget utilfredse’ med
de penkanyler, de har bevilling til i dag (45 personer). 27% bruger ikke penkanyler (132 personer).

Fejl, svigt og mangler i diabetesudstyr: penkanyler, insulinpen, blodsukkerapparat mv.

Penkanyler: Knap 10 % af respondenterne har mere end 40 gange oplevet, at penkanyler har haft fejl eller svigt,
som at den fx bgjer eller knaekker (46 personer). 5 % angiver, at de har prgvet det 21-40 gange (23 personer). 4%
har prgvet 11-20 gange (20 personer). | alt har 89 personer ud af 477 personer prgvet, at ndlen har fejl svigt eller
mangler. Det svarer til ca. 19 %.

Insulinpen: Der opleves ogsa fejl ved insulinpenne fx i stemplet. Der er knap 11 % af respondenterne, som angiver,
at de 3-10 gange har oplevet fejl. Der er 20 %, som har oplevet fejl ved insulinpen 1-2 gange

Teststrimler: Der er 12 %, som mere end 40 gange har oplevet fejl ved brug af teststrimler. Knap 10 % angiver, at
det er sket 21-40 gange.

Fejl, svigt og mangler i insulinpumper:
Skemaet indeholder mange data, sa der er valgt tre resultater:

e Derer59 personer, som 3-10 gange, mens de har haft deres nuveerende pumpe, har oplevet fejl og mang-
ler i insulinpumpens hardware fx plastik, knapper, gevind mv.

e Der er 57 personer, som 1-2 gange, mens de har deres nuvaerende pumpe, har oplevet fejl og mangler
med insulinpumpens software.

e Derer49 personer, der 3-10 gange, mens de har haft deres nuvaerende pumpe, har oplevet fejl og mangler
med ”infusionsseettet”, delen med slangen’.

Fejl og svigt i sensorer/ flash og CGM

Pa Enlite er der 5 % af respondenterne (23 personer), som har oplevet fejl 3-9 gange. Pa FreeStyle Libre er 20 %
af respondenterne (92 personer), som har oplever fejl i sensoren 3-9 gange. Pa Dexcom er det 11 % (27 perso-
ner), som har fejl i sensoren 3-9 gange.

Gener ved brug af diabetesudstyr og insulinbehandling
De tre gener, som flest respondenter har oplevet, er:

1. BIa maerker ved injektionssted med penkanyle: 59 % (278 personer)
2. Smerter ved indstik med penkanyle: 55 % (257 personer)
3. Svie ved insulinindgivelse 53 % (247 personer).
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Valgfrihed af udstyr hos kommunen

De to produkter som flest frit selv kan veaelge, er penkanyler og lancetter. Der er der 36 % af respondenterne,
som kan. Der er ca. 80 (%-andel mangler?) personer, som skriver i fritekstfeltet, at de intet selv kan veaelge hos
kommunen.

Fejimelding til producent eller forhandler

Der er ca. 28% af respondenterne, som aldrig har meldt en fejl — uanset hvilken - til en producent. Der er 12 %,
som har meldt fejl hos producenten mere end 10 gange, 10 % som har meldt fejl 6-10 gange og 24 %, som har
meldt fejl 3-5 gange. Knap 24 % af respondenterne har meldt fejl 1-2 gange.

Fejlmelding af udstyr til Leegemiddelstyrelsen
| alt svarer 91 % (427 personer), at de aldrig har meldt en fejl til Leegemiddelstyrelsen. Der er knap 6 % (26 per-
soner), som har meldt en fejl 1-2 gange.

Fejimelding af udstyr til diabeteslaege- eller sygeplejerske

Der er 91 % (427 personer), der aldrig har meldt om en produktfejl til deres diabeteslage eller sygeplejerske pa
ambulatoriet. Der er 6 % (26 personer), som har meldt en fejl 1-2 gange til lege eller sygeplejerske. Det er prae-
cis den samme svarprocent som til Leegemiddelstyrelsen.

Klage til Ankestyrelsen

| alt har 23 %, altsa knap en fjerdedel af respondenterne, klaget til Ankestyrelsen over en afggrelse i kommunen.
Derudover er der knap 14 %, som angiver, at de har haft grund til at klage til Ankestyrelsen, men at de ikke
gjorde det.

Kommentarer til spgrgeskemaet

(se bilag 7).

Faerdig rapport
@nsker du at modtage den faerdige rapport?
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Hvem har besvaret undersggelsen?

For at kunne fortolke og bruge resultaterne korrekt, er det vigtigt at forsta, at det er en relativt snaever kreds af per-

soner med type 1 diabetes, som har besvaret spgrgeskemaet.

Alligevel har vi prgvet at tegne et portraet af en “typisk” respondent, altsa dem som der er flest af.

e Besvarelserne repraesenter primaert det kvindelige, hgjtuddannede segment. Kvinderne udggr 65 % af respon-

denterne (367 personer), og 48% har en mellemlang eller en lang videregaende uddannelse (262 personer).
Der er 42 %, som angiver, at de har fuldtidsarbejde (225 personer). Flest respondenter er mellem 40-60 ar (44

%), som er (248 personer)

¢ De fleste respondenter har en langtidsprgve pa 48-53 mmol/mol (24% og 98 personer)

e Respondenterne er dermed om en gruppe fortrinsvis kvindelige, midaldrende borgere med relativt mange

ressourcer, og respondenterne er saledes ikke reprasentative.

Det er et fortegnet portraet, men kan vise nogle af de stgrste grupperinger i besvarelserne:

Arbejder fuldtid

~N

Kvinde, 40-60 ar I I

Bruger penbehandling

—

Mellemlang eller lang uddannelse

HbA1c 48-53 mmol/mol

¢ 1Y

Bor i Region Hovedstaden

Fik type 1 diabetes
mellem 2010-2020

Hun har ingen senfglger
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5. Tematisk opsamling af respondenternes skrevne kommentarer

Respondenternes skrevne kommentarer til hvert spgrgsmal kan findes og leeses i denne rapport. Dette afsnit er udtryk
for én made at laese dem pa.

Nogle far alt, hvad de beder om

Der er en relativ stor gruppe blandt respondenterne, som giver udtryk for, at de far den teknologi, som de beder om.
Nogle far den tilbudt (hurtigt?) allerede ved diagnosticering.

En del af disse er bgrn og unge, som tildeles teknologi efter en anden lovgivning end voksne. (Argument/bevis?). Og
som afsluttende argument mangler vi maske det modsatte af “Nogle far den tilbudt allerede ved diagnosticering,
andre ...?

Frustration over bevillingssystemet

En anden gruppe blandt respondenterne taler ind i et andet stort tema i det skrevne materiale, nemlig at der er en
den hel del, der er frustrerede over, at de ikke kan fa det diabetesudstyr, som de gnsker. Mange har sveert ved at
forsta, at de ikke kan fa stillet nye teknologier til radighed, nar de har haft type 1 diabetes i maske 40 ar. En person
skriver:

“Jeg ved, at jeg ikke skal have alting gratis, men det er ikke meget af mit udstyr, jeg far hjeelp til.”

Forvirrende tilstande i bevillingssystemet

Bagsiden af et system, hvor man prioriterer den individualiserede diabetesbehandling er, at det kan vaere sveert for
borgere med type 1 diabetes at gennemskue under hvilke betingelser, diabetesudstyret bevilliges.

Nogle respondenter har faet deres udstyr tilbudt uden at bede om det, andre fordi de har deltaget i et forsknings-
projekt, andre oplever, at ambulatoriet har hjulpet dem med ansggning til kommunen.

En tredje gruppe oplever, at de faktisk bliver tiloudt noget diabetesudstyr, som de slet ikke gnsker. Andre igen fortry-
der en pumpe.

Nogle har helt opgivet, at fa deres gnskede diabetesudstyr bevilget og betaler selv for deres udstyr Derudover er der
flere respondenter, som udtrykker forvirring omkring, hvor man ansgger om diabetesudstyr. Er det hos kommunen
eller pa ambulatoriet/regionen?

Nogle respondenter fortzeller, at de ikke kender til den diabetesteknologi, der findes. Nogle skriver, at der er stor
frustration over den made, som systemet fungerer p3, sa de mentalt ikke orker at ansgge, klage mv. Det er simpelt-
hen for hardt. En respondent skriver eksempelvis:

”Det er generelt sveert for mig at fglge med i udviklingen og forbedringer af udstyret. Jeg efterlyser bedre hjzelp
og vejledning fra sygehus/ambulatorium, da det er alt for tilfeeldigt, at jeg opdager udstyr, som mdske er noget
for mig.”
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"System fgr menneske” fremmer ikke individuelle hensyn

Vejen mod diabetesteknologi er lang, uklar og sveer for nogle af respondenterne. | det skrevne materiale kan man
leese, hvordan nogle personer med type 1 diabetes talmodigt afventer deres diabetesudstyr.

En skriver, at det tog 10 ar at fa en insulinpumpe pa en relativ darlig regulering.

En anden skriver, at det fgrst lige er lykkes at fa en fast sygeplejerske, og at snakken om pumpen derfor skal tages op
igen. Det er typisk, at det at have en fast diabetesbehandler er en forudsaetning for at fa det rette diabetesudstyr.

En respondent skriver, at Corona har sat det, at hun skal have en pumpe, pa stand by. En anden forteeller, at familien
er i proces omkring bevilling, altsa at det er noget mere langvarigt. En respondent skriver eksempelvis.:

“Jeg er i gjeblikket i drgftelse om pumpe med mit ambulatorium.”
Og en anden respondent skriver:

”Vi venter pa, at det er vores tur.”

20



6. Anbefalinger fra Typel - Teenketank for Diabetes

Baggrund for anbefalingerne

Anbefalingerne i denne rapport er givet pa baggrund af resultaterne i naerveerende undersggelse "Insulin og diabe-
tesudstyr 2020” samt data fra ”166 gnsker og ideer til fremtidens diabetesambulatorium 2020” samt de mange ind-
sigter og perspektiver, som vi far med fra vores mgder og kontakter med personer med type 1 diabetes samt myn-
digheder, virksomheder, organisationer, sundhedsfaglige praktikere og ledere samt mange andre aktgrer, der pa for-
skellig vis arbejder i feltet omkring type 1 diabetes.

Seerligt skal vi naevne vores dybdegaende arbejde med “Udbud af diabetesudstyr og glukosemalere 2020”, som Re-
gion Midtjylland har staet i spidsen for pa vegne af regionerne, som har vaeret vaerdifuldt for at kvalificere kritikken
af det nuvaerende udbud af diabetesudstyr til personer med type 1 diabetes. Pa den positive side har det store ar-
bejde Diabetesforeningen har lavet omkring tilgang til diabetesudstyr, som de kalder ”postnummerlotteriet” vaeret
vigtig som inspirationskilde og reference. Dette gaelder ogsa vores kontakt med Leegemiddelstyrelsen og Dansk Sel-
skab for Patientsikkerhed om indberetninger af fejl, svigt og mangler i diabetesudstyr. Tak for det.

Derudover er anbefalingerne formuleret med afsaet i vores kontinuerlige arbejde med at sikre et mere imgdekom-
mende og sammenhangende diabetessundhedsvaesen. Vi gnsker at vaere med til at skabe tiltag, som vil understgtte
brugerdreven innovation, baeredygtig diabetesbehandling og bedre adgang til diabetesteknologi.

Anbefaling 1: Fokus p4, at det skal vaeere nemmere at fejlmelde medicinsk udstyr

Der er ingen, som synes det er morsomt at indberette en fejl, som er i deres diabetesudstyr. Det tager tid fra andre
ting i livet, og da en kronisk sygdom som type 1 diabetes i forvejen er en tidssluger, bliver det at indberette en fejl i
sit medicinske udstyr nemt nedprioriteret.

Hvis flere personer skal fejimelde diabetesudstyr til Leegemiddelstyrelsen er det derfor vigtigt, at det bliver sa nemt
som muligt.

Vi forslar en app med en brugerprofil, sa man nemt kan indberette en fejl, og man ikke hver gang skal indtaste per-
sonoplysninger.

Anbefaling 2: Information om kendte og anmeldte fejl skal veere mere synlige og for-
midles til brugerne

En vigtig forudsaetning for at flere personer indberetter fejl er, at ggre det mere synligt, hvilke slags fejl, man som
bruger af medicinsk diabetesudstyr, kan forvente at mgde.

Det er ogsa vigtigt, at fx ambulatorierne formidler hvilke fejl, svigt og mangler, som er saerlig vigtige at indberette til
myndighederne. Det er vigtigt, fordi eventuelle fejl hurtigt kan opfanges, og at andre, der bruger samme udstyr, bli-
ver gjort opmaerksom pa det. Det er vigtigt for, at der kan vaere en hgj grad af tillid til produkterne, og at produkter,
som er fejlbehaeftede eller af darlig kvalitet pa et oplyst grundlag, fravaelges af kommuner og regioner.

21



Anbefaling 3: @get gennemsigtighed for bevilling af diabetesudstyr

Vi anbefaler, at der kommer en gget gennemsigtighed for brugere af medicinsk diabetesudstyr om, hvem der star for
bevillinger af sensorer og insulinpumper og pa hvilket grundlag beslutninger om, hvilke personer, der far adgang til
sensorer og insulinpumper.

Ulighed i sundhed kan modvirkes med mere gennemsigtighed. For at modvirke ulighed i sundhed, gge offentlighe-
den i forvaltningen, gge demokratiseringsprocesser og gennemsigtighed af brug af teknologi i diabetesbehandlingen
i Danmark, anbefaler vi, at der opstilles klare og faelles retningslinjer fra kommuner og regioner omkring adgang til
og tildeling af insulinpumpe og sensorer/glukosemalere.

Det skal offentligt fremga, hvilke indikationer der gives insulinpumper og sensorer pa, hvad enten det er af somati-
ske eller psykiske arsager.

Retningslinjerne skal vaere skrevet i et sprog, som borgerne har direkte adgang til at kunne laese og bruge som guide
ved ansggninger. Der skal desuden vaere en klagemulighed ved afslag.

Der skal oprettes en database, som giver adgang til forskning i forvaltning af teknologiske hjalpemidler og diabetes-
udstyr, og pa hvilke indikationer det gives.

Det skal ogsa veere muligt at sammenligne diabetesambulatorierne med hinanden med hensyn til sensorer, pumper
og maerker pa pumper.

Anbefaling 4: @get gennemsigtighed for fejl af diabetesudstyr

Vi anbefaler gget gennemsigtighed for fejl i diabetesudstyr. Pa linje med, at foreeldre kan se en reekke data om landets
folkeskoler (som fx trivselsmalinger og karaktergennemsnit pa den enkelte skole), anbefaler vi gennemsigtighed om-
kring bevilling af diabetesudstyr.

Derfor anbefaler vi, at alle landets diabetesambulatorier indrapporterer efter faelles format og offentligt tilgeengeligt,
hvilket diabetesudstyr der bevilliges til hvor mange, og pa hvilke indikationer.

Anbefaling 5: "Pen + sensor” er en overset og baeredygtig lgsning

Vi anbefaler, at flere personer med type 1 diabetes tilbydes ”"sensor + pen”-lgsningen fremfor den tendens der er
opstaet til, at man skal have en pumpe for at fa en sensor.

Vi opfordrer til, at personer som gnsker sensor og far tilbudt pumpe for at fa den, rent faktisk kun far en sensor.

Vi opfordrer ligeledes til, at de personer, som opfordres til at fa en pumpe, men takker nej, far tilbudt en sensor. Det
kan vi ikke se af undersggelsen, om de gor.
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7. Validering

”Brug af insulin og diabetesudstyr 2020”, har faet mange besvarelser, men det er stadig feerre besvarelser end de
store landsundersggelser om diabetes.

For at validere undersggelsens data, har vi udvalgt nogle nggletal fra Diabetesforeningens undersggelse ”Livet med
diabetes 2019” for at kunne sammenligne resultaterne. Resultater fra Diabetesforeningens undersggelse inkluderer
dog ikke bgrn og unge, men er lavet til unge voksne fra 20 ar. Der er ogsa andre forskelle pa den made, responden-
terne er blevet spurgt pa, som ggr, at resultaterne ikke er direkte sammenlignelige.

Pa trods af denne forskel ligner flere af tallene hinanden, hvilket er med til at sandsynligggre, at resultaterne her kan
anvendes, og ligge til grund for analyser og konklusioner uden dog at vaere et statistisk grundlag og slet ikke kan bru-
ges som forskning. De forskelle der er i tallene kan skyldes, at de som har besvaret ”Brug af insulin og diabetesudstyr
2020” er lidt yngre.

At validere betyder i gvrigt "at ggre noget gyldigt”, sa dette med at sammenligne denne undersggelses tal med en
andens undersggelse, er det samme som at kontrollere eller bekraefte, at undersggelsens data fungerer, og at den
lever op til de formelle krav indenfor spgrgeskemaundersggelser.

De nggletal, vi har vi fokuseret p3, er i kategorien “baggrundsdata”. Indholdsmaessigt er de i sig selv ikke interessante
i forhold til brug af insulin og diabetesudstyr - de bruges kun som sammenligningsgrundlag.

Nggletal til sammenligning:

1. Hgjst gennemfgrte uddannelse

Hgjst gennemfgrte uddannelse Typel-Taenketank for Diabetes Diabetesforeningen
”Brug af insulin og diabetesudstyr "Livet med diabetes 2019”
geal (N=1475)
Forsat skoleelev 14 % (74 personer) e (>20ar)
Erhvervs- eller kort uddannelse 18 % (94 personer) 28 % (406 personer)
Grundskole og gymnasial uddannelse 17 % (74 personer) 21 % (303 personer)
Mellemlang-/lang videregaende ud- 49 % (262 personer) 50 % (731 personer)
dannelse
Andet 3 % (17 personer) 2 % (35 personer)
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2. Nuveaerende beskaftigelse

Diabetesforeningens “Livet med diabetes 2019” skelner ikke mellem fuldtids- og deltidsansaettelse, eller om man er

under uddannelse. Omvendt er der i “Brug af Insulin og diabetesudstyr 2020” ikke skelnet mellem pensionist og fgr-
tidspensionist. Forskellen pa hvor mange der er pensionister kan skyldes, at de som har besvaret Diabetesforeningens
undersggelse, er =ldre.

Nuvzarende beskzftigelse Typel-Taenketank for Diabetes Diabetesforeningen
”Brug af insulin og diabetesudstyr "Livet med diabetes 2019”
APAY (N=1416)
Beskzeftiget 72 % 52%
Alderspensionist 34 %
Tilsammen 14 %
Fgrtidspensionist 7%
Andet udenfor arbejdsmarkedet 7% 4%
Andet 7 % 3%

3. Senfglger af type 1 diabetes

Senfglger af type 1 diabetes Typel-Taenketank for Diabetes Diabetesforeningen

”Brug af insulin og diabetesud- ”Livet med diabetes 2019”
styr 2020” (N= 509)

(N=2391)
Ingen senfglger 72 % 61 %
Pjensygdom 17 % 14 %
Neuropati (nerveskade) 8,5% 11%
Nyresygdom 4% 4%
Hjerte/kar 7% 7%
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4. Andre kroniske sygdomme (ikke senfglger af diabetes)

Andre kroniske sygdomme Typel-Teenketank for Diabetes Diabetesforeningen
(ikke senfglger af diabetes) ”Brug af insulin og diabetesudstyr 2020” "Livet med diabetes
(N=535) 2019”
(N=2378)
Ja 31% 33%
Nej 59 % 66 %
Ikke relevant/ved ikke 4% 1%
Andet 6 % -

5. Geografisk fordeling pa regioner

Geografisk fordeling pa regioner Region Region Region Region Region

Hovedstaden Sjalland  Midtjylland Nordjylland  Syddanmark
SDCC SDCS SDCA SDCN SDCO

Diabetesforeningen 29 % 13% 24 % 10% 24 %

”Livet med diabetes 2019”
(N=2399)

Typel-Tanketank for Diabetes 38% 13% 20% 10% 19%

”Brug af Insulin og diabetesudstyr 2020”
(N=535)

Pa denne baggrund er det vores samlede vurdering, at resultaterne af undersggelsen er valide, omend den skal tolkes
og generaliseres med nogen varsomhed.

25



Figur 2: Billedet viser sma ar efter mange blodsukkermdlinger i fingrene.
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8. Viden om respondenterne i denne survey
Hvem har besvaret?

De fleste af respondenter er voksne, der selv lever med type 1 diabetes

Langt de fleste, nemlig 81 %der har besvaret vores undersggelse, lever selv med type 1 diabetes (460 personer). Der-
udover er der 17 %, som angiver, at de er forzeldre til et barn eller ung med type 1 diabetes, og at de besvarer pa
vegne af deres barn eller en ung. Der er 2 %, som har angivet "andet”. | undersggelsens fritekst kan man se, at det
blandt andet er diabetesbehandlere og andre, som har veeret interesserede i selve undersggelsen.

Spm. 1: Har du selv type 1 diabetes?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=568)

Andet (angiv
venligst) ]

Jeg er forselder
til et barnfung,
der lever med type

1diabetes

Jeg lever selv med

type 1diabetes
SVARMULIGHEDER BESVARELSER
Jeg lever selv med type 1 diabetes 80.99% 460
Jeq er forzelder til et barn/ung, der lever med type 1 diabetes 17.08% 97
Andet (angiv venligst) 1.94% 11
| ALT 568
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Respondenternes alder

Der er flest i aldersgruppen 40-49 ar, som har besvaret undersggelsen, de fylder naesten en fjerdedel nemlig 23 %.

Dernaest er der flest mellem 50-59 ar (ca. 21 %) og pa tredjepladsen kommer de 11-20-arige med 13 %. Aldersgrup-
pen 21-29 ar udggr 10 %, og de 31-39-arige taeller ogsa 10 %. Samlet tzeller de 40-59-arige naesten halvdelen, nemlig
44 %, mens de 21-29-arige teller 22 %.

Spm. 2: Hvor gammel er du?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 563)

80-89ar 0-1ar

7079 &r
60-69 &r e 10 &r
‘ : 1120 &r

50-59 &r ———
21-29 ar

30-39 ar
40-49 &r /
SVARMULIGHEDER BESVARELSER
0-1 ar 0.36%
2-4 ar 0.53%
5-10 ar 4.09%
11-20 ar 13.14%
21-29 ar 12.97%
30-39 ar 12.08%
A40-49 ar 22.74%
50-50 ar 21.31%
60-69 ar 10.30%
70-79 ar 2.31%
80-89 ar 0.18%
90 eller derover 0.00%
100 &r eller derover 0.00%
1 ALT

23

74

73

68

128

120

58

13

563
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Respondenternes kgn

Der er flest midaldrende kvinder, der selv lever med type 1 diabetes, som har besvaret undersggelsen. Kgnsfordelin-
gen i undersggelsen er 65 % piger/kvinder og 35 % maend. Der er altsa en overvaegt af kvinder, bade sammenlignet
med baggrundsbefolkningen men ogsa i relation til diabetespopulationen, da der er lige mange drenge/mand og
piger/kvinder, som lever med type 1 diabetes.

Spm. 3: Hvad er dit kgn?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=562):

Andet ]

Dreng/mand

Pige/kvinde
SVARMULIGHEDER BESVARELSER
Pigelkvinde 65.30% 367
Dreng/mand 33.81% 190
Andet 0.89% 5
I ALT 562
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Respondenternes diagnosetidspunkt

Den stgrste gruppe af respondenter blev diagnosticeret i tiaret “2010-2019”. Det gaelder for 31 % (173 personer).

Sammenlagt med den gruppe, som fik diagnosen i aret 72020- ", som er 3 % (19 personer), er andelen oppe pa 35 %,

altsa over en tredjedel, som har haft diabetes i 10 ar eller mindre.

Spm. 4: Hvornar fik du stillet diagnosen type 1 diabetes?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=552)

| 1,45 % 8
(1960-1969 | [ | 3,44 % 19
[ | 8,88 % 49
GEEEREEE) R 15,40 % 85
1990-1999 I 17,39 % 96
[ 18,48 % 102
[ ] 31,34 % 173
[ | 3,44 % 19
0 % 0
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Respondenternes bopal

Der er en jeevn geografisk spredning blandt respondenterne, dog er der flest, som bor i Region Hovedstaden. Det er
209 respondenter.

Gennem respondenterne er alle regioner er repraesenteret i undersggelsen, og der er respondenter fra 90 ud af de
98 danske kommuner.

Spm. 5: Hvilken kommune bor du i nu?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=545)

Region Hovedstaden Region Sjzelland Region Midtjyl- Region Nordjylland Region Syddanmark | alt

SDCC SDCS land *SDCN SDCO
SDCA

209 respondenter 73 respondenter 109 respondenter 55 respondenter 99 respondenter N=545

(38 %) (213 %) (20 %) (10 %) (18 %)

27/29 kommuner 15/17 kommuner = 15/19 kommuner 11/11 kommuner 22/22 kommuner 90/98
kom-
mu-
ner

Respondenternes nuvaerende beskaftigelse

Da undersggelsen ogsa er rettet mod bgrn og unge, afspejler resultaterne naturligvis dette. Der er 14 % af respon-
denterne i undersggelsen, der stadig er folkeskolelever. Hovedparten af respondenterne arbejder fuldtid; 46 % af
respondenterne angiver dette (225 personer). Der er 14 %, som stadig er skoleelever og ogsa 14 %, som har sat kryds
i kategorien pensionist/ efterlgnsmodtager/fgrtidspensionist. Den fjerdestgrste gruppe har sat kryds i, at de arbejder
deltid, nemlig 8 %.

Spm. 6: Angiv venligst den beskaeftigelse, der passer bedst pa dig.
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=540)

Andet Er forsat
skoleelev i
folkeskolen

Garpden

/\ungdomsuddannelse

Er Lerling eller
elev

Pensionist/efterlgn
ner/fertidspensioni
st

Ledig Er studerende p&
en videregdende
uddannelse

Arbejder deltid

Arbejder fuldtid
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SVARMULIGHEDER

Er forsat skoleelev i folkeskolen

Gar pa en ungdomsuddannelse

Er laerling eller elev

Er studerende pa en videregaende uddannelse
Arbejder fuldtid

Arbejder deltid

Ledig

Pensionist/efterl@nner/fartids pensionist
Hjemmegaende

Andet
1ALT

BESVARELSER
14.07%

2.04%

0.74%

5.56%

41 67%

7.96%

5.00%

14.07%

2.22%

6.67%

76

11

30

225

43

27

76

12

36
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Respondenternes uddannelsesbaggrund

Der er 17 % af respondenterne, som angiver, at de har en lang videregdende uddannelse. Der er 32 %, som angiver,

at de er i gang med em mellemlang videregaende uddannelse, og 9 % svarer, at de har en kort videregaende uddan-

nelse. Dermed har i alt 58 % af respondenterne angivet, at de har en videregaende uddannelse. Dertil kommer, at 17

% af respondenterne er bgrn og unge.

Spm. 7: Hvad er det hgjeste uddannelsesniveau, som du har gennemfgrt?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=540)

Jeg er forsat
skoleelev i
folkeskolen

Andet \

Lang videregdende Grundskoleuddannels
uddannelse (5 &r e (fx folkeskole og
eller mere) realskole)
__— Erhvervsuddannelse
(fx EUD)
Gymnasial
uddannelse (fx
gymnasium, hf,
I'-'!ellemlang hejere...
videregaende \
uddannelse (2-4 ¥ Kort videregdende
ar) uddannelse (op til
2 &r)
SVARMULIGHEDER BESVARELSER
Jeq er forsat skoleelev i folkeskolen 13.75% 74
Grundskoleuddannelse (fx folkeskole og realskole) 5.02% 27
Erhvervsuddannelse (fx EUD) 8.74% 47
Gymnasial uddannelse (fx gymnasium, hf, h@jere handelseksamen eller htx) 11.90% 64
Kort videregaende uddannelse (op til 2 &r) 8.74% 47
Mellemlang videregdende uddannelse (2-4 % ar) 3L.78% 171
Lang videregaende uddannelse (5 ar eller mere) 16.91% a1
Andet 3.16% 17
1 ALT 538
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Andre kroniske sygdomme end type 1 diabetes

Der er 31 % af respondenterne (166 personer) i denne undersggelse, som svarer, at de udover at leve med type 1
diabetes - og eventuelle senfglger heraf -har en anden kronisk eller langvarig sygdom at tage hand om. Det vil altsa
sige, at ca. hver 3. respondent lever med en anden kronisk sygdom udover type 1 diabetes. Det giver en kompleks og
potentielt risikofyldt situation for patientsikkerheden, at sa mange, der lever med type 1 diabetes, har multisygdom.
Multisygdom for en person der lever med type 1 diabetes betyder, at personen far behandling under andre specialer,
som ikke ngdvendigvis har kendskab til insulin- og pumpebehandling og hvilken medicin, der eventuelt kan pavirke
insulinoptaget. Et eksempel kan vaere behandling med binyrebarkhormon, som giver store blodsukkerstigninger.

Spm. 8: Har du andre kroniske eller langvarige sygdomme end type 1 diabetes?
Her teenker vi udover eventuelle senfglger af diabetes fx gigt, astma, cgliaki eller en psykiatrisk diagnose.
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for (N=535).

Ikke relevant/YEnligst)
ikke.

Andet (angiV\

Ja
Nej
SVARMULIGHEDER BESVARELSER
Nej 58.88% 315
Ja 31.03% 166
Ikke relevant/ved ikke. 3.93% 21
Andet (angiv venligst) 6.17% 33
1ALT 535

De tre sygdomme, som flest respondenterne beskriver i feltet ”Andet” er:

1. lavt stofskifte (6 personer)
2. neuropati (5 personer)
3. astma (4 personer).

De gvrige er: gigt (3 personer), gra/gron staer (2 personer), kronisk stress (2 personer), allergier (2 personer) osteopo-
rose/knogleskgrhed (2 personer), essentiel trombocytose, prostatakraeft, blodprop i lungen, stiv nakke, infektion, Gra-
ves sygdom, Pernicigs anami, depression, Lupus, mavekatar, kronisk traethed, gangproblemer, hjerte/kar, sklerose,
udredning for gigt, udredning for cgliaki, ADHD, CLL og psoriasis, glutenallergi/cgliaki.
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Respondenternes diabetesambulatorium

Naesten halvdelen af respondenterne svarer, at deres ambulatorium er et af de 5 Steno-centre.

SDCC SDCS SDCA SDCO SDCN I alt

135 personer 8 personer 44 personer 42 personer 17 personer 242/531

”Andet” (N=106)

Af de skriftlige kommentarer fra respondenterne, kan vi laese, at der er en del, som gar til konsultation pa sygehuse,
som de ikke mener hgrer ind under svarkategorien 'pa et mindre dansk sygehus i Danmark’. Der er desuden overlap
mellem ‘Andet’ og fritekstfeltet.

Flere respondenter har ikke kunne finde deres ambulatorium i kategorierne, eller har sat kryds i en kategori og har
derudover ogsa uddybet, hvilket ambulatorium, der er tale om. Kommentarerne kan ses i Bilag 1.

Der eri alt 62 respondenter, som angiver, at gar pa diabetesambulatoriet pa Hillergd, Herlev, Silkeborg og Viborg
Sygehus, som ogsa har store diabetesambulatorier.

Spm. 9: Hvor gar du primaert til konsultationer vedrgrende din type 1 diabetes?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for (N=531).

Andet (angiv P& SDCC Steno
venligst) Diabetes Center
Copenhagen

Pa et ambulatorium P& SDCN Steno
pa et mindre lokalt Diabetes Center
sygehus i Danmark Nordjylland

P& SDCA Steno
Diabetes Center
Aarhus

Pa Herlev Sygeh

P& SDCO Steno
Diabetes Center
Odense

P& Hillergd Sygehus

36



SVARMULIGHEDER

Jeq har fravalgt at kermme til konsultationer om min diabetes
Hos egen praktiserende leege

P& SDCC Steno Diabetes Center Copenhagen

P& SDCM Steno Diabetes Center Nordjylland

P& SDCA Steno Diabetes Center Aarhus

P& SDCO Steno Diabetes Center Odense

Fa SDCS Steno Diabetes Center Sjezlland

Pa Hillerad Sygehus

P& Herlev Sygehus

Silkeborg Sygehus (Region Midt)

Viborg Sygehus

P& et ambulatorium pa et mindre lokalt sygehus | Danmark
P& et ambulatorium pa et mindre lokalt sygehus i udlandet

Andet (angiv venligst)
1ALT

BESVARELSER
0.56%

1.65%

25.42%

3.20%

B8.28%

7.91%

1.51%

4.14%

3.58%

1.69%

2.26%

19.02%

0.75%

19.96%

135

17

42

22

19

12

101

106

531

Figur 3 viser en greflip, som den ser ud efter laengre tid, ndr den bruges til at mdle blodsukker.
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Diabetesbehandling

Der er 53 %, af respondenterne i undersggelsen, som bruger insulinpen. Der er 46 % blandt respondenterne, som er i

pumpebehandling, herunder DIY APP looping (2 %). Sammenlignet med den samlede type 1 diabetespopulation er der

flere blandt respondenterne i undersggelsen, som bruger insulinpumpe, da man landsplan regner med, at ca. 12.000

i dag bruger insulinpumpe.

Spm. 10. Hvilken type insulinbehandling bruger du lige for tiden?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=534)

Andet

Jeg bruger Do It /—‘j

Yourselv DIY closed
loop insulin system

Jeg har
insulinpumpe

SVARVALG

v Jegtagerinjektioner

w Jeg har insulinpumpe

v Jeg bruger Do It Yourselv DIY closed loop insulin system

v Jeg bruger Nightscout

v Andet

BESVARELSER
53,18 %

43,82 %

2,25 %

0,00
%

0,75 %
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Brug af dataveerktgj

Ca. 33 af respondenterne svarer, at de ikke bruger et dataveerktg@j. Hvordan de bruger det, eller hvor ofte giver
spgrgsmalet ikke svar pa. Det kan fx vaere, at det kun er ved besgg pa ambulatoriet, at data uploades. Det mest

brugte dataveerktgj er DIAsend med 27 % (144 personer), dernaest er det LibreView med 24 % (129 personer). Der er

5 % som svarer ‘ved ikke’.

Spm. 11. Bruger du selv et datavaerktgj til din diabetes?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (Andet N= 529)

el _
DIAsend _

Tidepool
Mightscout
Libreview

Ved ikke

Andet (angiv
venligst)

0% 10% 20% 30%

SVARMULIGHEDER
Nej

DlAsend

Tidepool

Nightscout

Libreview

Ved ikke

Andet (angiv venligst)

Respondenter i alt: 528

| alt 11 respondenter skriver derudover, at de bruger FreeStyle Libre, som dataveerktgj. Vi antager, at det er selve

scanneren, der menes som det tilgeengelige datavaerktg;.

Under 'Andet’ er der 100 respondenter, der svarer. Dette tolker vi sdledes, at der fra start skulle have veere flere

svarmuligheder

40%

50% 60% T0% 80% 90% 100%

BESVARELSER
33.33%

27.2T%

152%

6.06%

24.43%

4.73%

18.94%

176

144

32

129

25

100
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De 3 mest brugte, som respondenterne selv har tilfgjet i ’Andet’ er:

1. Carelink: 23 personer
2. Dexcom: 16 personer

3. Hedia: 9 personer

Spm. 11 B. (Andet) N= 100)

[ | 12 % 12
B 23% 23
B 16 % 16
Hedia ] 9% 9
MiaoMiao2 B 5% 5
B 6% &
I 2%
[ | 5%
[ | 4 %
lkke tagget ] 18 % 18

De 18 respondenter, som er "ikke tagget” skyldes fglgende:

11 respondenter skriver i fritekstfeltet, at de har FreeStyle Libre, 1 bruger Excel, 1 bruger en app som dagbog, 1 mor
skriver, at hendes sgn kun er 18 mdr. gammel, 1 skriver, at vedkommende kun bruger dataveerktgj under besgg pa
ambulatoriet, 1 respondent er gaet vaek fra datavaerktgj, 1 bruger slet ikke, og 1 skriver "bruger sensor til min
pumpe.”. De mange svar viser, at ordet 'Dataveerktgj’ er for bredt og kan forstas pa mange mader.
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Erfaring med insulinpumpe

Resultaterne viser, at derialt 28 %, som har vaeret i behandling med insulinpumpe i mere end 5 ar. Den stgrste gruppe
af pumpebrugere, har haft pumpe i 5-7 ar. Det er der nemlig 11 % (55 personer). Det vil sige, at de har faet deres fgrste
pumpe i arene mellem 2013-2015.

e 2013-2015: 5-7 arserfaring: 11% 55 personer

e 2010-2012: 8-10 arserfaring: 9% 46 personer

e 2005-2009: 11-15 ars erfaring: 8% 43 personer
Spm. 12: Hvor laenge har du brugt insulinpumpe?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N= 527)

Andet (angiv 0 -6 mdr.
Ved ikke/ikk/€NUBSE

relevant

7 -1 mdr.
/T 1-2ar
3-4ar

5-7ar
Jeg bruger ikke —
pumpe
8-10ar
Mn-15ar
\____— 16-20ar
21 ar eller lengere
SVARVALG ¥ BESVARELSER it
» 0-6mdr 2,85 % 15
* 7-11mdr. 3.04 % 16
- 1-2ar 6,07 % 32
- 3-4ar 6,83 % l=
v 5-Tar 10,44 % 3
~ 8-104ar 8,73 % 46
» 11-15ar 8,16 % 43
~ 16-20ar 114 % &
» 21areller lengere 0,38 % 2
» Jeg brugerilke pumpe 50,85 % 268
« Ved ikke/ikke relevant 0,95 % 5
= Andet (angiv venligst) Besvarelser 0,57 % 3
I ALT 527
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Respondenternes HbA1c (langtidsprgve)

| spgrgeskemaundersggelsen spgrger vi til langtidsprgven (HbAlc).
Det har vi valgt at ggre, fordi ambulatoriernes fortsat har deres fokus pa den veerdi.

Vi er helt bevidste om, at denne vaerdi pa mange mader er problematisk at arbejde med, fordi vaerdien er baseret pa
et gennemsnit og ikke forteeller noget om, hvorvidt der har vaeret mange svingninger i blodsukkeret med mange hgje
og mange lave blodsukre.

Tendensen indenfor forskning i type 1 diabetes gar mod, at TIR (Time In Range) anvendes som et mere pracist mal i
diabetesbehandlingen. Med TIR angiver man den tid man befinder sig i malomradet i procent. Det er der konsensus
om giver et langt bedre billede af, hvordan blodsukkerbalancen har veeret indenfor en periode. TIR kan saettes indivi-
duelt. Nar vi alligevel har valgt at spgrge til respondenternes HbAlc, er det fordi det fortsat er den vaerdi, som an-
vendes pa diabetesambulatorierne og de kliniske retningslinjer bade nationalt og internationalt. Det er stadig ogsa
meget anvendt pa fx Facebook, nar personer med type 1 diabetes deler viden.

Det er ogsd HbAlc, som giver adgang til bevilling af maleudstyr som en kontinuerlig blodsukkermaler som FreeStyle
Libre. Personer med type 1 diabetes kan fa bevilget den, hvis langtidsprgven er 70 mmol/mol eller mere. | denne
undersggelse er der:

e Ca.4 % af respondenterne, som ikke gnsker at oplyse det
e (Ca. 13 % som angiver "Ved ikke/ikke relevant.”
e Ca. 83 %, som skriver deres veerdi i fritekstfeltet
Nationalt anbefalede veerdi
For bgrn med type 1 diabetes er den anbefalede vaerd under 58 mmol/mol.

Som bekendt er under eller lig 53 mmol/mol den anbefalede vardi for voksne personer med type 1 diabetes uden
komplikationer. Med komplikationer er den under eller lig 58 mmol/mol .

59 mmol/mol er den vardi, som fx SDCC angiver som mal for deres patienter og er samtidig det internationale mal
for HbAlc for personer med type 1 diabetes. SDCC ligger dermed baren efter voksne med komplikationer til diabe-
tes.

70 mmol/mol er den vaerdi, som giver indikation for, at personer med type 1 diabetes over 18 ar kan fa en bevilling
til fx FreeStyle Libre. Der er indsat en seerlig variabel kaldet ’A <70 mmol/mol’ i tabellen.

| denne undersggelse angiver:
e Cirka % af respondenterne, at har et HbAlc pa 48-53mmol/mol. Det er 24 % (98 personer).
e Dernaest er der 20 %, som angiver, at de har et HbAlc pa 54-59mmol/mol.

e Den tredje st@rste gruppe har et HbAlc pa 42-47 mmol/mol.

! Dansk Endokrinologisk Selskab.
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Til sammenligning har vi taget data fra SDCC’s arsberetning 2019:

Metabolisk eller glykamisk regulering

Indikator ‘

Andelen af personer med type 1-diabetes,
der har en HbA1c pd <59 mmol/mol (%)

Andelen af personer med type 2-dlabetes,
der har en HbA1c pd <59 mmol/mol (%)

Andelen af personer med type 1-diabetes,
der har en HbA1c pd 2 75 mmol/mol (%)

Andelen af personer med type 2-dlabetes,
der har en HbA1c pd = 75 mmol/mol (%)

Personer med type 1-diabetes 625
Personer med type 2-diabetes 583

Mal for andelen af personer med type 1- og type 2-oiabetes, der har en HbAlc pi
<59 mmo/ mol): mindst 40%

Mal for andelen af personer med type 1- og type 2-diebetes, der har en HbAlc pd
2 75 mmol/mol hajst 20%

Her kan man se, at der er pa SDCC blandt personer med type 1 diabetes er:
o 44,4 %, som har et HbAlc under 59mmol/mol.
e 18,8 %, som har et HbAlc pa eller over 75 mmol/mol

| dette materiale:
e erder 70 %, som har et HbAlc pa mindre end eller 59 mmol/mol.

Da kriteriet for at fa FreeStyle Libre er, at man har et HbAlc pa mindst 70 mmol/mol, har vi samlet denne gruppe pa
tveers. Det geelder for 10 % af respondenterne.

Spm. 13: Hvad Ia dit langtidsblodsukker (HbA1c) p3, sidste gang du fik det malt?
Angiv venligst i mmol/mol (ny skala - den til venstre).
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 511).

Jeg ensker ikke at
oplyse det

Ved ikkefikke
relevant

Skriv venligst det /
seneste mélte

lanatidehlndenlklrar
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SVARMULIGHEDER
Jeqg ensker ikke at oplyse det
Ved ikkelikke relevant

Skriv venligst det seneste malte langtidsblodsukker her:

1 ALT

BESVARELSER
4.31% 22
12.52% G4
83.17% 425
511

De vaerdier, som respondenterne har angivet i fritekst, er efterfglgende plottet ind i en skala med 8 intervaller (med 8

farver). Bemaerk venligst, at veerdierne andrer sig efter 65 mmol/mol (N= 425).

< 41 mmaol/mol

42-47 mmol/mol

48-53 mmaol/mol

54-59 mmol/maol

60-65 mmol/mol

66-77 mmaol/mol

78-89 mmol/mol

90 = mmaol/mol

A =70 mol/mol

10,09 % 43
16,90 % 72
23,00 % L
19,95 % 5
14,32 % 61
8,92 % 38
4,23 % 18
117 % 5

10,56 % 45

Der er 6 respondenter, som ikke er med i oversigten. Disse er 4 respondenter, som svarer, at de ikke kan huske deres
langtidsprgve, 1 som svarer, at HbAlc er irrelevant for undersggelsen, og at TIR (Time In Range) ville vaere mere rele-

vant at spgrge til. 1 respondent angiver et svar, som ikke kan anvendes.

Respondenterne i undersggelsen har et bedre HbAlc end gennemsnittet. Det kan muligvis betyde, at responden-

terne har angivet en fiktiv veerdi, eller det kan betyde, at de respondenter, som deltager i undersggelsen, faktisk har
et bedre HbAlc end landsgennemsnittet, og maske derfor interesserer sig for, og tager sig tid til at udfylde, spgrge-

skemaet. Det kan vi kun gisne om.
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Her ses, hvad Dansk Selskab for Endokrinologi skriver om malet for HbA1lc for voksne:

Behandlingsmalet wvil for de fleste patienter med type 1 diabetes vaere at saenke

HbAlc til = 53 mmol/mol visse tilfaelde kan det vaere relevant at have en lavere

eller hpjere HbAlc som behandlingsmal

¥ ¢ e erel Komplicerst patien
fingen tegn pa benandlingsm PEI nsulintilfaelde, kort
yrdiovaskulaer syadon nt =nQ {bre
ned gode felingsvarsler nikro- og makrovaskuloers
wort komplikationer, kankurrerende
diabstesvarighed, ung syadomme, [angvang type 1 diabetes)
|
1)
48-53 my n < < 58 mmi
mmoiimol ved svar komorbiditet eyt howers

Respondenternes senfglger af type 1 diabetes

I undersggelsen svarer 72 % af respondenterne nej pa spgrgsmalet, om de har nogen senfglger til type 1 diabetes. Det
er 367 personer. Dette tal skal ses i relation til, at der 1) er 17 % bgrn og unge med i undersggelsen (97 personer), og
2. knap 24 % af respondenterne, som har haft diabetes i 10 ar eller mindre. De to typer senfglger, som findes hos flest

er:

1. Diabetisk gjensygdom: 17 % (84 personer)
2. Neuropati: 8,5 % (43 personer)

Derudover skriver 27 respondenter om andre senfglger, som ikke er med i skemaets svarmuligheder

Spm. 14: Har du faet konstateret nogle af disse senfglger af type 1 diabetes?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=509)

e _
Diabetisk
ojensygdom

Diabetisk
nyresygdom

Hjerte-karsygdo
m

Diabetisk
neurapati...

Ved ikke/ikke I

relevant

Andet (angiv
venligst)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 80% 90% 100%

45



SVARMULIGHEDER BESVARELSER

Mej 72.10% 367
Diabetisk sjensygdom 16.50% 84
Diabetisk nyresygdom 3.73% 19
Hjerte-karsygdom 3.73% 19
Diabetisk neuropati (nervebetzendelse) 8.45% 43
Ved ikkelikke relevant 3.34% 17
Andet (angiv venligst) 5.30% 27

Respondenter i alt: 509

Det som respondenternes egne svar viser er, at der ikke er enighed om, hvad der defineres som en senfglge, og
hvilke tilstande, der opfattes som en del af sygdommen. De senfglger, som flest skriver om i fritekstfeltet, er (N=27)

1. (N=5) Forhgjet blodtryk
2. (N=4) Cgliaki
3. (N2) Hjerteflimmer, Sgvnapng, For hgjt kolesterol, Frossen skulder og Karpaltunnel syndrom.

Vi antager, at flere respondenter ville have sat kryds i ‘forhgjet blodtryk’ eller ‘'unawareness’, hvis det havde veeret
en svarmulighed i skemaet.

Herunder oplistes de udsagn, som respondenterne skriver under "Andet” (N=27) i
Spm. 14: Har du faet konstateret nogle af disse senfglger af type 1 diabetes?
| parentes ses det antal gange samme symptom optraeder. Sorteret efter flest fremkomster.

o "Forhgjet blodtryk” (5)

o "Cgliaki” (4)

o "Hjerteflimmer” (2)

e  "Frossen skulder” (2)

e "Sgvnapng” (2)

e “Cgliaki, Greys, springfingre (2)”

e "Gastroparese” (2)

e “Karpaltunnel syndrom (2). Makulopati.”

e ”Mine nyrer var stressede, men det gik i sig selv igen”

e "Let forhgjet blodtryk”

e "For hgjt blodtryk, hjerteflimmer, knogleskgrhed, for hgjt kolesterol (2)”
o ”Belastet bindevaev - 2 frosne skuldre. Springfinger og karpaltunnel syndrom’
e ”Darligt blodomlgb i ben”

e "Risiko for paradentose”

7

o "Belaegning i halspulsare”
e “Impotens”
e ”Mange ting”
e ”"Unawareness”
e "Depression + kognitiv nedszettelse”
e "Eriforebyggende behandling for hjertekar sygdom”
e  ”“Glutenallergi”
e "Gastroparese”
e ”"Stofskifte”
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e "Forhgjet blodtryk”

e ”"F3et amputeret en t3”

o "Har forhgjet keratin men holdes gje med indtil videre”
e "@jenkomplikationer men ikke sygdom”

Svarene i ovenstaende liste viser, at der er forskel pa, hvordan senfglger defineres og opfattes af den enkelte person
med type 1 diabetes. Det kan veere sveert at afggre, om fx en frossen skulder er en senfglge, eller om det er en li-
delse, som ofte optrader hos personer med diabetes. Fx kan man i de mange Facebookgrupper lese, at der er
mange, som ikke ved, at en frossen skulder er noget, som mange der lever med type 1 diabetes dgjer med. Tilsva-
rende gaelder for springfingre og gget tendens til paradentose.

Et andet aspekt er, nar to autoimmune sygdomme optraeder sammen, skyldes det sa en senfglge eller at man har en
kronisk sygdom i tillaeg til diabetes pa samme made som hvis det var astma? Selvom der er et korrekt medicinsk svar
pa disse spgrgsmal, er sigtet med undersggelsen her ogsa at undersgge, hvordan personer med type 1 diabetes op-
fatter tingene.
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9. Viden om brugen af insulin og diabetesudstyr 2020

Brug af anden medicin grundet type 1 diabetes

Der er 44 % af respondenterne, som tager anden medicin end insulin enten i form af piller eller injektioner.
De tre hyppigste medicintyper er (N= 510):

1. Medicin mod forhgjet kolesterol: 29 %, 149 personer
2. Medicin mod forhgjet blodtryk: 28 %, 143 personer

3. Blodfortyndede medicin: 9 %, 47 personer

Spm. 15 Tager du anden medicin pa grund af din type 1 diabetes eller pga. senfglger til din type 1 diabetes?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=510)

SVARVALG > BESVARELSER =
v Mej 55,88 % 285
» Medicin mod forhajet kolesterol 29,22 % 149
» Medicin mod forhajet blodtryk 28,04 % 143
v GLP-1(injektion fx Byetta eller Victoza) 118 % &
+ Blodfortyndende medicin 9,22 % 47
» Medicin mod angst 2,16 % n
» Medicin mod depression 6,08 % 3
w lkke relevant/Jeg ensker ikke at svare 1,18 % &
v Andet (angiv venligst) Besvarelser B,27 % 3z

Respondenter i alt: 510

”"Andet” (N = 32)
Pa naeste side er respondenternes egne udsagn skrevet som en liste.
Forklaringer pa medicinen er skrevet i parentes og er taget fra meidicin.dk

Medicin, som naevnes af flere respondenter, er lagt sammen og antal respondenter star i parentes.
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”Andet” til spm. 15: Tager du anden medicin pa grund af din type 1 diabetes eller pga. senfglger til din type 1 dia-

betes?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 22)

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

”Eltroxin mod for lavt stofskifte” (6 personer)
”"Metformin” (3 personer)
”"Immunnedsaettende medicin” (2 personer)
”"Mod neuropati”

”"Medicin for nyrebeskyttelse”

”"Mod humgrsvingninger”

” ADHD-medicin”

”Forxiga” (SGLT 2)

”Jardiance” (tabletform SGLT-2)

”"Mod kroniske smerter”

”0zempic (2) og Jardiance”

"Euthyrox” (medicin for stofskiftet)

” Antipsykotisk medicin for skizofreni”

"Myfortic Adport immunnedsaettende medicin”

(Forebyggelse af akut organafst@gdning hos patienter, der modtager allogen nyretransplantation).

"Har dog ikke for hgjt blodtryk. Det er for at passe pa mine nyrer”
(Har sat kryds i blodtryksaenkende medicin)

”0zempic” (injektionsvaeske GLP-1)

”Janumet” (metformin)

"Tecfidera for sklerose”

”Pantoprazol og magnesia pa grund af neuropati i maven”

”Gabapentin mod neuropatiske smerter”

”Stofskiftemedicin” (er ikke talt med i den kategori, hvor der star lavt stofskifte)

”Cymbalta” (medicin mod depression og neuropatiske smerter
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Respondenternes brug af insulintyper

| dette spgrgsmal har respondenterne kunne saette kryds ud for flere svarmuligheder. En del brugere af insulinpenne

anvender to typer insulin fx Fiasp og Levemir. Sammenlagt er de tre mest anvendte typer:

1. Novo Rapid (alle typer): 84 %
2. Tresiba: 27 %

3. Fiasp (alle typer): 19 %

Spm. 16. Hvilken type insulin bruger du lige nu? Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den

person, du udfylder for. (N=510)

Fiasp i pen

Fiasp i
haetteglas

Fiasp i
for-fyldte...

NovoRapid i pen

NovoRapid |
haetteglas

NovoRapid |
far-fyldte...

Levemir
Tresiba
Lantus

Toujeo

Andet (angiv
venligst)

0%

SVARVALG

» Fiaspipen

* Fiaspi haetteglas

v Fiasp i for-fyldte ampuller
» MNovoRapidi pen

» MNovoRapid i hetteglas

» MNovoRapid i far-fyldte ampuller
» Levemir

* Tresiba

» Lantus

» Toujeo

« Andet (angiv venligst)

30% 40%

Besvarelser

50% 60% 70%

BESVARELSER
9,07 %
7,50 %
178 %
40,83 %
35,70 %
710 %
5,52 %
97,22 %
1,24 %
513 %

5,92 %
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Under muligheden for at skrive andre slags insulin ‘Andet’, ser billedet saledes ud. Der er 30 respondenter, der har
skrevet i ‘Andet’. Kategorien ”lkke tagget” betyder, at der er 6 respondenter, som angiver en type insulin, der alle-
rede indgar som mulig svarkategori i spgrgsmal 16. Der er 2 personer som har deltaget i undersggelsen, som for ti-
den ikke er bosiddende i Danmark.

”Andet” (N=30):

[ 13,33 % 4

| 3,33%

[ 13,33 % 4
1 3,33 %

[ 13,33 % 4

[ 13,33 % 4

| 3,33%

[ 0zempic | [ | 6,67 % 2

[ | 10 % 3
B 20 % G




Adgang til/afslag pa insulinpumpe

Langt de fleste i undersggelsen har faet en pumpe (39 %). Dernaest er der 30 %, som slet ikke gnsker en pumpe. Med
undersggelsen har vi som naevnt gnsket at saette fokus pa, at nogle personer med typel diabetes far afslag, nar de
ansgger om en insulinpumpe.

Der er 6 %, som angiver at have s@gt og faet afslag. Det svarer til 31 personer. Dertil er der knap 5 %, som pa forhand
har opgivet at ansgge om en insulinpumpe. Det svarer til 24 personer. | alt er der 11 % og 55 personer, som har et
gnske om at fa en pumpe.

Spm. 17. Har du sggt om at fa en insulinpumpe pa ambulatoriet?

Det behgver ikke vaere en skriftlig ansggning.

Har du spurgt, om du kan fa en pumpe, tzeller det ogsa

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 505).

Nej, for jeg
ansker ikke ..,
Nej, for jeg
ved pa forha...

Ja, men jeg
fik den ikke

Ja og fik den

Ved ikke/ikke

relevant
Andet {angiv
venligst)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%  70% 80% 90% 100%
SVARVALG ¥  BESVARELSER v
v Nej, for jeg ensker ikke at fa en 29,90 % 151
v Nej, for jeg ved pa forhand, at jeg far et afslag 475 % 24
v Ja, men jeg fik den ikke 6,14 % 31
v Jaog fik den 39,01 % 197
v Ved ikke/ikke relevant 3,56 % 18
» Andet {(angiv venligst) Besvarelser 16,63 % 84
1ALT 505

Der er knap 17 % (84 personer), som angiver et svar i “Andet”. Disse 84 svar har vi valgt at laegge som bilag som en

kvalitativ del af rapporten, fordi det giver et indblik i flere elementer omkring brug og ikke brug af insulinpumpe fx,

hvordan respondenterne teenker om brugen af insulinpumper, og hvordan insulinpumper tilbydes eller afvises, som
mulighed pa ambulatoriet (se Bilag 2).

De indkomne svar kan man koge ned til 12 overordnede kategorier af svartyper. De rummer information om tildeling
af insulinpumper, valg og fravalg af insulinpumper, drgftelse af pumpen som mulig behandling mv.
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Der er enkelte svar, der rummer flere kategorier fx dette svar:

“For mange dr siden, men da fik jeg at vide, at det var dyrt, sa det kun var til bgrn. Nu kan jeg ikke tdle plastret.”

Svaret viser bade, at personen har faet afslag og ikke kan tale plastret. Flere af svarene er desuden svaere at tolke, sa

kategorierne er lavet ud fra et skgn.

Kategorier udviklet fra svar pa spgrgsmalet: "Har du sggt om at fa en insulinpumpe pa ambulatoriet”:

1.

8.

9.

Personen afventer svar pa, om en pumpe kan bevilliges:
Personen har faet pumpe og afventer kursus:

Personen overvejer at fa en pumpe:

Personen har faet en pumpe gennem et forskningsprojekt:

Personen har afvist ambulatoriets tilbud om pumpe:
Personen har hverken selv sggt eller blevet spurgt:
Personen gnsker en pumpe men har allergi:

Personen fik pumpe ved diagnose (bgrn og unge u. 18 ar):

Personen gnsker en pumpe men kan ikke fa den:

10. Personen far tilbudt pumpe, selvom personen kun gnsker sensor:
11. Personen er blevet misinformeret om pumpe:

12. Personen har fortrudt/blevet matchet med forkert type pumpe:

Saerligt 10-12 giver mulighed til forbedring. Alle svar star i bilaget til spgrgsmalet.
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Respondenternes erfaring med at klage

Knap 2 % eller 8 personer, angiver, at de har klager over ambulatoriets afslag pa en insulinpumpe. Derudover er der
6 %, som angiver, at de ikke har klaget, fordi de pa forhand ved, at det ikke hjeelper. Det geelder for 30 personer. | alt
er det ca. 8 % (38 personer), som enten har klaget eller helt har opgivet at klage pa forhand. | denne rapport er der
tilsvarende kun 2 respondenter, som i spgrgsmal 17 angiver, at de gnsker en insulinpumpe, men som ikke kan fa den
bevilliget af ambulatoriet.

| kategorien ”“Andet” er der 18 respondenter, som har forklaret, at de ikke har klaget, fordi de fik insulinpumpen.
Dette fritekstfelt er derfor ikke taget med.

18. Har du klaget over ambulatoriets afslag pa insulinpumpe?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=503)

Har du klaget over ambulatoriets afslag pa insulinpumpe?Udfylder du pa
vegne af en anden, sa skriv venligst svaret for den person, du udfylder for.

Besvaret: 503  Sprunget over: 68

Andet (angiv
venligst) \

Nej, for jeg har
ikke bedt om en

Ved ikke/ikke =

relevant Nej, for jeg ved

pa forhand, at det
ikke hjalper

Ja, jeg har klaget
SVARVALG ¥ BESVARELSER =
= Nej, for jeg har ikke bedt om en 40,56 % 204
= MNej, for jeg ved pa forhdnd, at det ikke hjelper 5,96 % 30
» Ja. jeg har klaget 1,59 % 8
« Ved ikke/ikke relevant 40,56 % 204
= Andet (angiv venligst) Besvarelser 1,33 % 57
| ALT 503
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Respondenternes udstyr til blodsukkermaling

| undersggelsen bruger 39 % FreeStyle Libre, som svarer til 231 personer ud af 500 besvarelser. Dertil kommer at 4,6
% bade bruger Libre og teststrimler i kombination. | alt er der dermed 43,6 %, der bruger Libre. Den naststgrste
gruppe bruger sensor enten Enlite eller Dexcom. 23,6 % 0g 9,2 % bruger samtidig teststrimler. | alt er det 32,8 % (164
personer). De som anvender fingerprikker er 21 %, dvs. 105 personer.

”Andet” (N = 13)
e ”"Jegerindstillet til sensor.”
e ”Jeg maler ikke rigtig blodsukker. Hvis jeg gor, er det med fingerprikker”.
e ”Jeg har Libre pa prgve i 1/2 ar.”
e "Freestylerapp Libre - grundet graviditet.”
e ”Jeg bruger bade blodsukkerapparat med fingerprikker og Enlite sensor.”
e "Jeg bruger Eversense XL”
e ”Jeg bruger Menarini cgm”
e ”Jeg har Libre pa prgve. Ellers er det fingerprik og strimler.”
e ”Jeg bruger Accucheck med kassette.”
e "Jeg bruger Accucheck mobile.”
e ”Jegbruger Libre og Miao Miao.”

e ”Jeg maler ikke blodsukker.”

e ”Jeg bruger Dexcom g6 og fingerprik.”
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Spm. 19. Hvordan maler du blodsukker?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N= 500)

Andet (angiv
venligst)

Jeg bruger
fingerprikker og

Jeg b
eg bruger en teststrimler

kombination af

teststrimler og
Jeg thiB%Er en
kombination af
teststrimler og
sensor

Jeg bruger primart

. en sensor (fx

Jeg bruger primzrt Enlite eller

Freestyle Libre Dexcom)
SVARVALG ¥ BESVARELSER
= Jeg bruger fingerprikker og teststrimler 21,00 % 105
w Jeg bruger primaert en sensor (fx Enlite eller Dexcom) 23,60 % na
- Jeg bruger primart Freestyle Libre 39,00 % 193
« Jeg bruger en kombination af teststrimler og sensor 9,20 % 46
= Jeg bruger en kombination af teststrimler og Libre 4,60 % 23
- Andet (angiv venligst) Besvarelsaer 2,60 % 13

1 ALT 500



Respondenternes insulinpumper

Vi har spurgt, hvilken insulinpumpe respondenterne har erfaring med at bruge. Har de haft flere insulinpumper, er

de blevet bedt om at szette flere kryds. Det kan fx vaere, at en person har brugt en insulinpumpe fra Medtronic og nu

har faet en nyere model eller har skiftet maerke til fx: Tandem.

De tre pumper, som flest har erfaring med er:
1. Medtronic MiniMed 640 G: 95 respondenter

2. Insulet: Omnipod: 76 respondenter

3. Tandem (Rubin Medical) 46 respondenter

Da der ogsa er 19 respondenter, som har erfaring med Medtronic 670G, er det Medtronic, som er den pumpe og det
maerke, som flest har erfaring med at bruge.

Spm. 20: Hvilken insulinpumpe har du erfaring med at bruge?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for.
(Har du haft flere, saet venligst flere kryds).

SVARVALG ¥ BESVARELSER v
» Jeg har ikke erfaring med at bruge insulinpumpe 61,30 % 256
+ Roche: Accu-Check Insight 4,01 % 0
» Roche: Accu-Check Spirit 0,40 %
« Roche: Accu-Check Spirit Combo 3N % 17
« Medtronic: MiniMed 640 G 19,04 % 9%
w Medtronic: MiniMed Veo 8,82 % 44
« Tandem: ti5Him x 2 9,22 % 1
«» Tandem: 0,80 % 4
* Animas: Animas Vibe System 6,21 % 4
* Animas: OneTouch Ping 0,00 0
%
» Animas: OneTouch 2020 0,00
%
» Insulet: YpsoPump 0,80 % 4
~ Insulet: OmniPod 15,03 % 15
« Andet (angly venligst) Jareisar 8,82 % At
BB 11,36 % 5
Medtroniq 670 G B 43,18 % 19
Medtrum B 25 %
E 15,91% 7
Ikke tagget [ | 4,55 % 2
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Ansggning om FreeStyle Libre til kommunen

Vi har spurgt, hvor mange der ansggt kommunen om en FreeStyle Libre velvidende, at den ogsa kan bevilges gennem
ambulatoriet og slet ikke er relevant, hvis man allerede har en sensor af en andet maerke.

Der er 20 % (99 personer) i undersggelsen, som har ansggt og faet FreeStyle Libre af kommunen. Der er 7% (35 per-
soner), som gnsker Libre men pa forhand har opgivet at sgge. Knap 17 % (83 personer) svarer, at de har klaget uden
at fa medhold. | alt har 118 personer enten klaget eller haft lyst til at klage men opgivet.

e 20 % har klaget og faet den.
e 17 % har en anden sensor. 10 % gnsker slet ikke en Libre.
e 27 % har svaret “Andet” og skrevet i fritekstfeltet.

| ”Andet” skriver 39 personer, at de har faet Libre gennem diabetesambulatorietog dermed regionen. Den svarkate-
gori mangler i skemaet. Der er desuden 3 personer, som skriver, at de slet ikke kender til Libre.

To personer skriver, at de har haft Libre, men er skiftet til et andet produkt. Tre personer skriver, at de kun har Libre
pa prgve (gennem ambulatoriet). Der er ogsa tre personer, som afventer svar pd, om de kan fa Libre og en person,
som fik frataget Libre ved sin 18ars fgdselsdag. Se ogsa bilag 3.

Spm. 21 Har du ansggt din kommune om at fa FreeStyle Libre?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 497)

ensker ikke at fa
en

/ Nej, for jeg

Andet (angiv
venligst)

Nej, for jeg har
en anden sensor

Ved ikke/ikke
relevant

G Nej, for jeg ved
. pa forhand at jeg
far afslag!
Ja, og jeg fik den! \
Ja, men jeg fik

den ikke!
SVARVALG ¥ BESVARELSER "
» Nej, for jeg ensker ikke at fa en 10,06 % 50
« MNej, for jeg har en anden sensor 17,30 % 86
+ MNej, for jeg ved pa forhand at jeg far afslag! 7,04 % 35
» Ja, men jeg fik den ikke! 16,70 % 83
» Ja, og jeg fik den! 19,92 % 99
» Ved ikke/ikke relevant 6,44 % 32
= Andet (angiv venligst) Besvarelser 22,54 % nz
| ALT 497
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Ansggning om sensor pa ambulatorium

Vi har spurgt respondenterne, om de har ansggt ambulatoriet om en sensor.

Der er 39 %, som har ansggt om at fa en sensor pa ambulatoriet og fik den (192 personer). Heriblandt kan vi indbe-
regne bgrn og unge. Der er 8 %, som fik afslag (41 personer). 10 % (50 personer) angiver, at de ikke har ansggt, fordi
de pa forhand ved at de far afslag.

Spm. 22. Har du ansggt dit ambulatorium om at fa kontinuerlig blodsukkermaler dvs. en sensor (ikke FreeStyle
Libre)?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 496)

Nej, for jeg
ensker ikke at fa
en

Andet (angiv
venligst) \

Nej, for jeg ved
pa forhand, at jeg
ikke far en

T Ja, men jeg fik

afslag
Ja, og jeg fik den
SVARVALG ¥  BESVARELSER &
v Nej, for jeg ensker ikke at fa en 15,93 % 79
w» Nej, for jeg ved pa forhand, at jeg ikke far en 10,08 % 50
v Ja, men jeg fik afslag 8,27 % 4
v Ja,ogjegfik den 3871 % 192
» Andet (angiv venligst) Besvarelser 27,02 % 134
I ALT 496
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Penkanyler

Der har veeret skrevet meget om penkanyler af darlig kvalitet som bgjer eller knaekker.

Der er 63 %, som har erfaring med Novo Nordisk penkanyler — uanset type. Derudover er der 18,5 %, som har erfa-
ring med Klinion og pa 3. pladsen kommer Carefine penkanyler med 5,5 %. Der er saledes 21,5 % (106 personer),
som ikke erfaring med penkanyler.

Under 'Andet’ kommer penkanyler af maerket “BN”, som i alt 40 personer har erfaring med at bruge. Der har i medi-
erne og pa sociale medier vaeret fokus pa, at kommunerne tilbyder kanyler af svingende kvalitet. Der verserer vedva-
rende historier om penkanyler, der bgjer og knaekker ved brug. En del kommuner tilbyder et billigere alternativ til
penkanyler fra Novo Nordisk.

Bruger man injektionspenne er kanylerne afggrende. Bruger man insulinpumpe er det forskelligt, om der bruges in-
jektionspenne som back up. Derfor er der nogle, som bruger pumpe, der ikke har erfaring med kanyler, men andre
pumpebrugere stadig lejlighedsvist har brug for penkanyler, hvis pumpen svigter, hvis man tager en pause fra pum-
pen eller fx bruger pen en periode pga. andre faktorer. Vi spgrger til, hvilke penkanyler, man har erfaring med. Det
betyder, at man godt kan have erfaring med et maerke, som man ikke laengere har bevilling til i dag, altsa knap hver
10. person med diabetes.

Spm. 23. Hvilke penkanyler har du erfaring med at bruge?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for.

Hvilke penkanyler har du erfaring med at bruge?Udfylder du pa vegne af en
anden, sa skriv venligst svaret for den person, du udfylder for.

Nova Nordisk
penkanyler (...
Klinion
penkanyler

Carefine

penkanyler

Ved ikke/ikke

relevant

Andet (angiv

venligst)

0% 10 20 30 40 50 80% 70 80 90% 100
SVARVALG ¥  BESVARELSER v

« Novo Nordisk penkanyler (fx NovoFine, NovoTwist m.fl) 62,88 % 310
« Klinion penkanyler 18,46 % 1
~ Carefine penkanyler 5,48 % 27
v Ved ikke/ikke relevant 21,50 % 106
v Andet (angiv venligst) Besvarelser 14,60 % 72

Respondenter i alt: 493
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"Andet” (N = 72)

Andet/ugyldigt svar

Medaoje

Mowvo Twist

22,22%

55,56 %

6,94 %

6,94 %

417 %

417 %

16

40

(4]

o
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Tilfredshed med nuvarende penkanyler

Der er 29 %, som er ‘'meget tilfredse’ med de penkanyler, de har bevilling til i dag. Der er 21 %, som er "tilfredse’.

Der er i alt 9 %, som angiver, at de er 'utilfredse’ eller ‘'meget utilfredse’ med de penkanyler, der har bevilling til i dag.
Der er 27 % af respondenterne, som angiver penkanyler som ’ved ikke’/’ikke relevant’ (=132 personer).

Spm. 24: Hvor tilfreds er du med de penkanyler, som du har bevilling til i dag?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 490)

Andet skriv
venligst

Meget tilfreds

Ved ikke/fikke
retlevant

Meget utilfreds

Utilfreds )
Tilfreds

Hverken tilfreds
eller utilfreds

SVARMULIGHEDER BESVARELSER

Meget tilfreds 28.57% 140
Tilfreds 21.02% 103
Hverken tilfreds eller utilfreds 9.18% 45
Utilfreds 4.90% 24
Meget utilfreds 4.29% 21
Ved ikkelikke relevant 26.94% 132
Andet skriv venligst 5.10% 25
I ALT 490

Under ”Andet” skriver 25 respondenter fx, at de bruger insulinpumpe eller kgber nogle andre end dem, som de har
bevilling til.

Flere skriver, at de ikke bruger penkanyler lzengere, fordi de bruger en insulinpumpe, eller at de kun bruger penkany-
ler i meget beskedent omfang.

’

Du kan lzese alle kommentarer i ”Andet” i Bilag 4.
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10.  Fejl, svigt og mangler i diabetesudstyr

| undersggelsen spgrges der til, hvor ofte respondenten oplever fejl, svigt eller mangler i forskellige typer af diabetes-
udstyr. Resultaterne kan ikke bruges til med sikkerhed at pavise antallet af fejl, svigt og mangler, men kan give indika-
torer, som kan laegge til grund for en vurdering af, om det vil vaere hensigtsmaessigt at foretage en naarmere og mere
praecis og uddybende undersggelse af svigt og mangler i type 1 diabetesudstyr. P4 den made vi spgrger i undersggel-
sen, far vi kendskab til de antal fejl, som respondenten mener der har varet i forhold til den behandlingstid, som
respondenten har brugt produktet. Det kan vaere en flerarig periode, og det kan vaere svaert at huske det pracise antal
gange.

Teststrimler til en blodsukkermaler har flest fejl

Teststrimlerne til blodsukkermalinger det produkt, som flest oplever problemer med. Teststrimler anvendes af de
fleste med type 1 diabetes, ogsa selvom man har en sensor. De bruges, hvis man er usikker pa sit sensorresultat, og
de bruges som back up, hvis sensor falder af, svigter, udlgber, eller man er kommet afsted uden en ny. Det er dog
alligevel 8 % af respondenterne, som angiver, at de ikke bruger dem.

Der er i undersggelsen 12 %, som angiver, at det er mere end 40 gange, at de har oplevet, at der har veeret fejl ved
brug af teststrimler. Knap hver 10. respondent angiver, at det er mellem 21-40 gange. 11 % har svaret, at der er mel-
lem 11-20 gange og ca. 20 % har oplevet fejl mellem 3-10 gange. Der er 14 %, som har oplevet fejl mellem 1-2 gange.
Nasten en tredjedel nemlig 27 % har aldrig oplevet fejl.

Resultatet siger ikke noget om, hvorvidt fejlene i teststrimlerne betgd, at de tog forkert dosis insulin efterfglgende,
fordi apparatet viste forkert eller om teststrimlen slet ikke virkede, og respondenten tog en ny teststrimmel i brug.

Den farligste situation er den, hvor insulinindgivelse beror pa et forkert grundlag. Der er dog ikke taget hgjde for, at
det i nogle tilfaelde vil veere et betydeligt antal ar, at respondenten har brugt de samme typer teststrimler.

Penkanyler, der bgjer eller knaekker

Penkanyler er ogsa en type udstyr, som respondenterne oplever mange problemer med. Nasten 3/4 har oplevet fejl
i pen-kanylerne som fx, at ndlen bgjer eller knaekker. Knap 10 % har mere end 40 gange oplevet, at penkanyler har
haft fejl eller svigt. Der er dog ikke taget hgjde for antal ar respondenten har brugt i pen-kanylerne. Der er 23 %, som
angiver, at de slet ikke anvender dem. En del pumpebrugere anvender engangssprgjter som back up, hvis pumpen
svigter.

| undersggelsens spgrgsmal 24 er: "Hvor tilfreds er du med de penkanyler, som du har bevilling til i dag?”. Her er der
er 8 % af respondenterne, som er ‘'meget utilfredse’ og ‘'meget utilfredse’ med deres nuvaerende penkanyler, og knap
halvdelen, 59,9 % angiver, at de 'tilfredse’ eller 'meget tilfredse’ med deres nuvaerende penkanyler.

Fejl eller svigt i insulinpen

Der opleves ogsa fejl ved insulinpenne fx i stemplet. Der er knap 11 % af respondenterne, som angiver, at de mellem
3-10 gange har oplevet fejl. Der er 20 %, som har oplevet fejl 1-2 gange. Disse tal er naturligvis for upraecise til at sige
noget om problemets omfang, da nogle personer med diabetes bruger de samme typel insulinpen i mange ar.
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Spm. 25: Hvor ofte skgnner du, at der i al den tid du har brugt fglgende produkter har vaeret fejl?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for (N=470-477).

Penkanyle (fx at
nalen bajer eller
knazkker)

Insulinpen (fx et
defekt stempel)

Apparat til at
male blodsukker

Teststrimmel til
en
blodsukkermaler

Fingerprikker

Lancet til
fingerprikker

IMalerapparat til
blodketoner

Teststrimmel til
maling af
blodketoner

App til brug for
at scanne Libre

MERE
END 40
GANGE

9.64%
46

1.49%

7.66%
36

11.84%
56

4.02%
19

2.54%
12

1.06%

0.84%

3.83%
18

21-40
GANGE

4.82%
23

1.06%

6.17%

29

9.73%

46

3.59%

17

1.69%

0.85%

0.63%

4.47%
21

11-20
GANGE

4.19%
20

3.83%
18

9.57%
45

10.99%
52

7.61%
36

4.45%
21

0.42%

0.63%

5.11%
24

3-10
GANGE

18.03%
86

10.64%
50

25.32%
119

19.24%
91

16.07%
76

8.26%
39

2.97%
14

3.80%
18

10.64%
50

1-2
GANGE

13.84%
66

20.00%

24.04%
113

13.74%
65

18.82%
89

12.71%
60

7.01%
33

6.75%
32

8.09%
38

ALDRIG ANVENDER

26.83%
128

36.17%
170

22.98%
108

26.64%
126

42 T1%
202

53.39%
252

42 68%
201

44 09%
209

13.83%
65

IKKE

22.64%
108

26.81%
126

4.26%
20

7.82%
ar

7.19%
34

16.95%
a0

45.01%
212

43.25%
205

24.04%
254

|
ALT

477

470

470

473

473

472

471

474

470

VEGTET
GENNEMSNIT

7.32

8.12

7.26

7.01

7.83

8.25

8.58

8.59

7.22
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Fejl, svigt eller mangler i insulinpumper

Undersggelsens delspgrgsmal om insulinpumper er produktspecifikt, hvilket betyder, at nogle af pumperne slet ikke
har fx en CGM/’remote’ til pumpen, og igen andre har ikke for-fyldte ampuller. Der er derfor givet mulighed for at
angive “"anvendes ikke”. Den samme respondent kan desuden have oplevet haendelser pa flere produkter. Her et dyk
ned i resultaterne ud fra kategori, som kan laeses i tabellen. Her er der ikke anvendt procent men antal responden-
ter.

e Derer59 af respondenterne, som 3-10 gange, mens de har haft pumpen, oplevet fejl og mangler i insulinpum-
pens hardware (fx plastik, knapper, gevind mv.).

e 57 respondenter har 1-2 gange, mens de har haft pumpen, oplevet fejl og mangler med insulinpumpens soft-
ware.

e Derer49 respondenter, der 3-10 gange mens de har haft pumpen har oplevet fejl og mangler med ”infusions-
seettet, delen med slangen”.

Der er ogsa en del respondenter, som angiver at de "aldrig” oplever fejl og svigt i det pagaeldende udstyr, sa man kan
sige, at oplevelsen af antal fejl og mangler ikke er de samme, selv indenfor det samme produkt.

Spm. 26: Hvor mange gange sk@nner du, at der har veeret fejl og mangler i félgende pumpe-produkter?
Taenk pa den insulinpumpe, som du bruger nu.
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N= 477)

v

MERE 2140 , 120 _ 310 12  ALDRIGY ANVENDES, | _ VAGTET
END , GANGE GANGE GANGE GANGE IKKE ALT GENNEMSNIT
40
GANGE
v Insulinpumpen dvs 1.47 % 0,84 % 4,00 % 12,42 116 % 16,42 % 53,68 % 475 1110
hardware (fx plastik, 7 4 19 % 52 78 255
knapper, gevind mv.) 59
v Insulinpumpens 2,34 % 149 % 1,28 % 6,81 % 22,55 % 53,40 % 470 1116
software (fx ) 7 6 32 106 251
programmet indeni,
advarselsystem mv.)
v PDM til Omnipod 0,66 % 0,00 % 0,00 % 2,18 % 611 % 5,68 % 85,37 % 458 1145
("remotekontrollen") 3 0 0 10 28 26 N
v Anden 0,65 % 0,65 % 0,86 % 1,73 % 1,94 % 4,75 % 89,42 % 463 1073
remotekontrol til 3 3 4 g 9 22 414
pumpe
v Infusionssat - delen 2,60% 2.81% 3,90 % 10,61 % 5,84 % 9.52 % 64,72 % 462 10,31
med slangen 12 13 18 49 27 44 299
v infusionssat - delen 5,35% 4,28 % 7,07 % 7.92 % 6,21% 7,49 % 61,67 % 467 9,42
med plasteret og 25 20 33 37 29 35 288
kateteret
v Skyder til 0.86 % 1.07 % 1,29 % 7.94 % 15,45 % 166 11,29
infusionssaet 4 5 8 37 7
v Forudfyldte 0.64 % 0.43 % 0,21% 1,50 % 2,15 % 9.44 % 466 17,3
ampuller med 3 2 ] 7 10 44
insulin

| det afsluttende kommentarfelt til spgregskemeat (nr. 34), skriver en respondent denne kommentar: “Jeg synes,
det mangler (i spgrgeskemaet, red.) med fejl pd poden. Det er sket en del gange, at den ikke giver 2 bip ved pdfyld-
ning, og jeg ma kassere den.”
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Fejl, svigt og mangler i sensorer/ flash CGM

| spgrgsmal 27 om oplevet fejl ved sensor og flash CGM, har vi igen spurgt til, hvor mange gange der har vaeret fejl,
men respondenten har haft produktet. Desuden har vi spurgt specifikt til FreeStyle Libre.

Produkterne er ikke direkte sammenlignelige med hensyn til praecision, funktion eller pris. Desuden er Dexcom6 det
produkt, der har vaeret kortest tid pa markedet. Dexcom kan bruges sammen med insulinpumperne Omnipod, Tan-

dem Slim som ”stand alone” dvs. uden insulinpumpe.

| undersggelsen er der flest respondenter, der bruger FreeStyle Libre (240 personer).

Spm. 27: Hvor mange gange har du oplevet, at der var en fejl i en sensor?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N = 452)

Enlite
(Medtronic)

Free Style
Libre

(Abbott) -
afleeseren

Free Style
Libre
(Abbott) -
sensar

Free Style
Libre
(Abhbott) -
app
Dexcom
c5

Dexcom
G6

Andet

20
ELLER
FLERE
GANGE

3.42%
15

3.33%
15

5.09%
23

3.57%
16

1.13%

2.04%

0.76%

15-
19 GANGE

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%

10-19
GANGE

4. 79%
21

5.11%
23

T.74%
a5

3.35%
15

2.26%
10

1.81%

1.77%
7

5-
9 GANGE

0.00%
0

0.00%
0

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%

0.00%
0

39
GANGE

5.25%
23

11.33%
51

20.35%
92

9.15%
41

3.62%
16

6.11%
27

2.02%
=]

1-2
GANGE

3.20%
14

10.67%
48

13.94%
63

8.93%
40

3.17%
14

6.33%
28

1.01%

ALDRIG -
JEG HAR
HAFT
DENNE
SENSOR
MEN
ALDRIG
OPLEVET
FEJL

2.28%
10

20.67%
93

7.30%
a3

14.29%

2.26%
10

3.17%
14

1.52%

ANVENDES
IKKE

81.05%
355

48.88%
220

45.58%
206

60.71%
272

87.56%
387

80.54%
356

92.93%
368

1
ALT

438

450

452

443

442

4432

396

VEGTET
GENNEMSNIT

418

5.56

4.87

5.42

4.89

5.05

4.64
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Tabel 27: Fejl i sensorer/ flash CGM fordelt pa respondenter

Enlite Medtronic FreeStyle Libre Dexcom C5 Dexcom C6

Aflaeser Sensor

20 eller flere 15 15 23 16 5 9
gange

10-19 gange 21 23 35 15 10 8
3-9 gange 23 51 92 41 16 27
1-2 gange 14 48 63 40 14 28
Aldrig 10 93 33 64 10 14
lalt 83 respondenter 230 respondenter 55 respondenter = 86 respondenter

Nedenstaende tabel 27 er renset for de respondenter, som ikke bruger produktet.

Tabellen viser, at de personer der i undersggelsen bruger Enlite har oplever fejl og mangler 10-19 gange er (grgn) dvs.

Enlite
(Medtronic)

Free Style

Libre
(Abbot...

Free Style
Libre
(Abbot...

Free Style
(Abbot...

Dexcom C5

0% 10% 20% 30% 40% 509 GO% T0% BO% 0% 100%

B oi9gange [ 3-9zange B 1-2gange
B aldrig - jeg har haft denne sensor men aldrig oplavet feil [ 20 eller flere gange
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Tabellen findes som tal i Bilag 5.

| fritekstfeltet forklarer fire respondenter, hvilke problemer de oplever med deres sensor:
e ”“Dexcom G6 kan falde af og blive upreecis over tid. Hos os holder de i gennemsnit ca. 8 dggn.”
e “Mange fejl pa Guardian Sensor 3.”
e ”“Oplever plastret pd G6 sensor slipper nemt ved fysisk hard arbejde/motion pga. sved.”

e ”“(Jeg har) brugt Freestyle Libre siden december 2019, aflaeseren siger engang imellem sensor fejl - mdl igen om
10 min”.

Fem respondenter naevner desuden, at de bruger Medtronics Guardian 3, som ikke er inkluderet som svarkategori i
spgrgeskemaet.
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Respondenternes gener ved brug af diabetesudstyr

Udover fejl, svigt og mangler har vi i undersggelsen ogsa spurgt til haendelser, som ikke er deciderede hgrer under

kategorien fejl, svigt og mangler ved diabetesudstyret men maske bliver karakteriseret som gener eller bivirkninger,

som man som person med type 1 diabetes ma leve med, og som altsa ikke indrapporteres til myndigheder eller pro-

ducenter.

Respondenterne har i dette spgrgsmal mulighed for at szette kryds ved flere muligheder og resultaterne giver derfor

tilsammen mere end 100 %. Desuden er der ikke korrigeret for om personen er i penbehandling eller i pumpebe-

handling.

De tre gener ved medicinsk udstyr, som flest oplever er:

1. BI3 maerker ved injektionssted med penkanyle: 59 % (278 ud af 470 respondenter)

2. Smerter ved indstik med penkanyle: 55 % (257 ud af 470 respondenter)
3. Svie ved insulinindgivelse 53 % (247 ud af 470 respondenter)

Spm. 28: Har du oplevet fglgende ved brug af diabetesudstyr og insulinbehandling?

Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N= 470)

SVARMULIGHEDER

Hud-irritationer ved indstik pga plasteret til pumpen (fx redme, klee og eksem)
Hud-irritationer ved indstik pga plasteret til sensor (fx redme, klee og eksem)
Smerter ved injektion med pen-kanyle

Smerter ved infusion af indstik til pumpe

Bl& meerker ved injektionssted med pen-kanyle

Bl& meerker ved injektionssted med insulinpumpe

Svie ved insulinindgivelse

Infiltrater i huden efter brug af insulinpumpe

Infiltrater efter brug af penkanyle

Beteendelse med pus i huden ved injektionsted

@delagt tej pga insulinpumpen sidder monteret | tej (fx bh eller undertaj)
Hudgener ved at insulinpumpen er i kontakt med huden

Mej, jeg har ikke oplevet nogen gener

Ved ikkelikke relevant

Andet {angiv venligst)

Respondenter | alt: 470

BESVARELSER
29.57% 139
42.98% 202
54.68% 257
27.02% 127
59.15% 278
22.34% 105
52.55% 247
16.17% 76
32.98% 155
12.77% 60
6.17% 29
7.45% 35
5.74% 27
1.91% 9
5.11% 24
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”"Andet” (N=24, 1 ugyldig)
e ”Stort set problemfrit.”
e ”Plaster til Dexcom G6 og G5 Igsner sig.”
e ”@delagt tgj pga. blodplettet efter injektion med penkanyler.”
e “Ved ikke hvad infiltrater er.”
e "Veevsfald af insulin.”
e "Infiltrater fra injektioner fgr jeg fik pen (altsa fgr 1985).”
e ”@delagt tgj, hvor indstik pa kroppen sidder”.
e ”Smerter ved BS-maling i fingre. Vil pa sigt gerne have en Libre.”
e “Irritation og lette smerter ved brug af Freestyle Libre sensor.”
e ”Har problemer med Libre plaster og bruger Silesse inde pasatning.”
e ""Insulinpuder" efter brug af patches/pumpe.”
e ”Plasteret generer.”
e ”De gange hvor jeg far bla maerker, er det min egen skyld, da jeg ikke skifter nal hver gang.”

e ”"@mhed iindstiksomradet i leengere tid, efter injektion med pen. blod pa tgjet efter indstil med pen. Nerveir-
ritation efter stik med pen.”

e ”"Smerteri fingre pga. bg test og nedsat fglesans i fingre efter mange ar med bg test.”

e "Klemmelus pa armen hver gang efter Dexcom 5 sensor.”

e ”Lidt régdme ved brug af Iport.”

e ”"Han er 18 mdr,, sa jeg ved ikke, om han har ondt. Han er sej og knyr ikke. P.t. ingen hudproblemer”
e ”Mange ar pa maven efter indstik.”

e ”"Har 2 gange oplevet prikken i min arm og isaer min ene biceps, nar jeg haft sat en ny sensor i, og der varer
mange dage.”

e "Lim virker ikke.”
e "Fingerspidserne ser forfaerdelige ud.”

e ”Blgdninger under huden ved Dexcom G6, nar den sidder et bestemt sted pa maven.”
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Udvalg af udstyr hos kommunen

| undersggelsen spgrger vi hvilket diabetesudstyr, som personer med type 1 diabetes frit kan vaelge hos kommunen.
Der er 36 %, som svarer ‘penkanyler’, tilsvarene er der '36 %, som svarer ’lancetter til fingerprikker’. Der er desuden
21 % (99 personer), som skriver i ’Andet’. Her er der ca. 80 personer, som pa forskellige mader, skriver, at de ikke
kan vaelge frit af noget som helst. Hele listen under ”Andet” kan laeses som bilag 6.

Spm. 29. Hvilke produkter indenfor diabetesudstyr kan du frit selv veelge hos din kommune?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=472)

Penkanyler

Lancetter til
fingerprikker

Fingerprikker

Maleapparat
til blodsukker

Testudstyr til
ketoner

FreeStyle Libre

Ved ikke/ikke
relevant

Andet {angiv

venligst)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90% 100%

SVARVALG * BESVARELSER
= Penkanyler 36,44 %
= Lancetter til fingerprikker 36,44 %
» Fingerprikker 32,20 %
» Maleapparat til blodsukker 26,27 %
= Testudstyr til ketoner 18,22 %
= FreeStyle Libre 11,86 %
» ed ikke/ikke relevant 32,63 %
= Andet (angiv venligst) Besvarelsar 20,87 %

”Andet” (N=99)
Mange respondenter skriver i fritekstfeltet, at de har en liste fra kommunen de kan velge fra.

Ved gennemlaesning af kommentarerne, kan vi se, at der er tvivl om, hvordan spgrgsmalet skal forstas. Mange skri-
ver, at de slet ikke har noget valg, at "de ma vaelge det, der er muligt”, eller at de ikke ved det. Desuden er der
mange af dem, som bruger pumpe, som kun sjaldent bruger disse produkter.
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Denne kommentar sammenfatter pa flere mader hovedparten af kommentarerne:

“Der er et lille udvalg af 2-3 slags penkanyler igennem Mediq. Det er ikke min opfattelse, at jeg frit kan vaelge nogle
af de gvrige - jeg kan "genbestille" det udstyr, som jeg har fdet udleveret gennem ambulatoriet - dette har jeg bevil-

n sz

ling til via Mediq, samt en Novopen til insulinampuller. Men (jeg) ville ikke kalde det "frit valg".

Se alle respondenternes 99 svar i bilag 6.
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5. Fejlmeldinger

Fejlmeldinger til producenten

| undersggelsen spgrger vi til, hvor mange gange respondenterne har meldt fejl til hhv. producenten, Laegemiddel-

styrelsen eller lzege elle sygeplejerske pa diabetesambulatoriet Af resultaterne kan man se, at flest melder fejlen di-
rekte til producenten.

Der ca. er 28 % af respondenterne, som aldrig har meldt fejl til en producent. Der er 12 %, som har meldt fejl hos

producenten mere end 10 gange, 10 % som har meldt fejl 6-10 gange, 24 % som har meldt fejl 3-5 gange og knap 24
% af respondenterne, som har meldt fejl 1-2 gange.

Der er ca. 6 %, som har fejlmeldt hos laegemiddelstyrelsen, og ogsa ca. 6 % af respondenterne, som har meldt fejl til

ambulatoriet.

Spm. 30: Hvor mange gange har du i alt meldt en fejl pa noget diabetesudstyr til den virksomhed, som producerer
eller forhandler produktet?
(Fx Abbott, Medtronic) (N = 472)

SVARVALG

-

-

-

-

-

-

-

Aldrig

1-2 gange

3-5 gange

6-10 gange

Mere end 10 gange
Ved ikke/ikke relevant

Andet (angiv venligst)

1ALT

”Andet” (N=1):

Mere end T€'4300 —\

Andet (angiv
Ved ikke/ikkeVenligst)

6-10 gange \‘.ﬁ‘( i
&
i

3-5 gange /

Besvarelser

Aldrig

1-2 gange

BESVARELSER
27,54 %

23,31 %

24,58 %

10,38 %

11,86 %

1,91%

042 %

En respondent skriver: ”(Jeg) kgber i Tyskland, sd jeg kan ikke klage.”
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Fejlmelding til Laegemiddelstyrelsen

| undersggelsen spgrger vi, hvor mange gange respondenterne har meldt en fejl pa deres diabetesudsyr til Leegemid-
delstyrelsen. | alt svarer 91 % (427 personer), at de aldrig har meldt en fejl til Laeegemiddelstyrelsen. Der er 6 % (26
personer), som har meldt en fejl 1-2 gange. 100 respondenter har helt sprunget spgrgsmalet over.

Spm. 31: Hvor mange gange har du meldt en fejl pa noget diabetesudstyr til Laegemiddelstyrelsen? (N = 468)

Ved ikke/ikke

Mere end 10 gangievant
6-10 gange
3-5 gange
1-2 gange

Aldrig

SVARMULIGHEDER BESVARELSER
Aldrig 91.24%

1-2 gange 5.56%

3-5 gange 0.43%

6-10 gange 0.21%

Mere end 10 gange 0.21%

Ved ikke/ikke relevant 2.35%

1 ALT

427

26

11

468
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Fejlmelding til en laege eller sygeplejerske

Flertallet 91 % (427 respondenter) angiver, at de ikke har meldt om en fejl til en laege eller sygeplejerske pa ambula-
toriet.

Der er 6 % (26 personer), som har meldt en fejl 1-2 gange. Det er de praecis samme svarprocent som til Laeegemiddel-
styrelsen, men vi ved ikke, om det er den samme fejl, som de har meldt to steder, eller de har meldt forskellige fejl
forskellige steder.

Spm. 32: Hvor mange gange har du meldt en fejl pa noget diabetesudstyr til en laege/sygeplejerske pa ambulato-
riet?
Udfylder du pa vegne af en anden, sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N= 468)

Andet (angiv
Ved ikke/ikke"elgSE
Mere end 'ESIEX?&E
6-10 gange

3-5gange —

Aldrig

1-2 gange

SVARMULIGHEDER BESVARELSER

Aldrig 91.24% 427
1-2 gange 5.56% 26
3-5 gange 0.43% 2
6-10 gange 0.21% 1
Mere end 10 gange 0.21% 1
Ved ikkefikke relevant 2.35% 1
LALT AB8
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Klager til Ankestyrelsen

Der er 44 % (206 personer), som svarer, at de aldrig har haft grund til at klage over kommunens afggrelse. Der er 28

%, som angiver, at de har klaget til Ankestyrelsen 1-2 gange. Der er 14 %, som angiver, at de har haft grund til at

klage til Ankestyrelsen, men at de ikke gjorde det. | alt har 23 %, altsa knap en fijerdedel, klaget til Ankestyrelsen. Det

er 37 %, som enten har klaget en eller flere gange eller haft anledning til at klage.

Den store forskel pa klagerne mellem kommunernes afggrelse og antallet af klager i fejl, svigt og mangler i diabetes-

udstyr, kan betyde flere ting. Dels er der tale om to meget forskellige problemstillinger, da der er forskel pa en afgg-

relse og et produkt, som fejler. Men det kan ogsa veere, at klagesystemet fungerer bedre i kommunerne fx ved, at
borgerne far en bedre klagevejledning, og at det virker mere enkelt og overskueligt.

Spm. 33 Har du klaget til Ankestyrelsen over din kommunes afggrelse?

Udfylder du pa vegne af en anden,

Ikke relevant/ved

ikke

Ja, jeg har klaget
en enkelt gang over
kommunens afgerelse

SVARVALG

sa skriv venligst alderen pa den person, du udfylder for. (N=471)

Andet (angiv
venligst)

Nej, jeg har ikke

haft grund til at

klage over kommuens
afgerelser

RS

Nej, jeg har haft
grund til at klage
over kommuens

afgerelser, men ...

¥  BESVARELSER x:

43,74 % 206

v Nej, jeg har ikke haft grund til at klage over kommuens afgerelser

A

A

A

4

Nej, jeg har haft grund til at klage over kommuens afgarelser, men jeg gjorde det ikke!
Ja, jeg har klaget en enkelt gang over kommunens afgerelse

Ja, jeg har klaget flere gange over kommunens afgerelser

Ikke relevant/ved ikke

Andet (angiv venligst)

1ALT

14,01 %
18,26 %
4.67 %

14,65 %

4.67 %
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Spm. 33: ”Andet” (N= 22, og 2 svar er ugyldige)

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Jeg har mundtligt givet udtryk for frustration over manglende valgmulighed

”Ja men har ikke faet afggrelse endnu.” (3 respondenter har dette svar)

” Afventer stadig mht. sensor.”

”Klagede ikke til Ankestyrelsen men til STENO Copenhagen.”

”Steno hjalp mig med Libre, efter afslag fra kommune.”

"Fik afslag for merudgifter”.

"Ikke gjort det tidligere, men overvejer at ggre det”.

”Nej, kender svaret pa forhand og har ikke overskud til at slas med kommunen.”
”Ja men har ikke faet afggrelse endnu”.

”"Kommunen er et lotteri, man ved aldrig hvad som sker. Tilfaeldigheder rader kommuner imellem og fra rad-
giver til radgiver. Ressourceforbruget holder mig vaek fra det cirkus.”

"Spild af tid...”

”Orkede ikke”.

”Nej, har bare troet, at det jeg fik, var det eneste jeg kunne fa.”

”Overvejer klage nu, hvor der er aendret pa bevilling”.

”Jeg har ikke klaget. Jeg fik hjaelp fra Steno i stedet for”.

”Jeg har netop faet besked om ny leverandgr af bl.a. male og testudstyr. Kender endnu ikke til konsekvensen.”
”"Nej orkede det ikke.”

”Jeg har klaget til kommunen selv, og faet omstgdt afggrelsen der. Har aldrig haft behov for at ga videre til
Ankestyrelsen.”

”Klaget til styrelsen. Der afviste at behandle min klage. Pga. 'overskredet' tidsfrist”.

”For ca. 30 ar siden skrev jeg, om jeg kunne fa tilskud til kanylebokse, men kommunen har aldrig svaret sa dem
har jeg bare selv betalt. Ved ikke om man kan fa det?”

”Skal til at spge om FreeStyle Libre.”
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BILAG

Bilag 1. Bilag til spgrgsmal 9.
Spm. 9: Hvor gar du primaert til konsultationer vedrgrende din type 1 diabetes?

Respondenternes svar i kommentarfeltet: (N=106)

Nr. Diabetesambulatorium Antal Nr. Diabetesambulatorium
1 Aabenraa 2 18 Roskilde Sygehus
2 Endokrinologisk Bispebjerg 9 19 Slagelse Sygehus
3 Endokrinologisk Afdeling Aalborg 11 20 Sgnderborg Diabetes ambulatorium
4 Esbjerg Endokrinologisk Amb. 6 21 Svendborg
5 Graviditets-amb. pa RH 1 22 Sygehus Syd
6 Herning 7 23 Vejle Sygehus
7 Hjorring 1 24 Viborg Sygehus
8 Holbak Sygehus 1 25 Bgrneambulatoriet Roskilde Sygehus
9 Holstebro Sygehus 1 26 Bgrneambulatoriet Herning sygehus
10 Horsens 3 27 Bgrneafdelingen pa Odense (HC Andersen)
11 Hvidovre Hospital 5 28 Bgrneafdelingen Aalborg Universitetshospital
12 Kgge 6 29 Slagelse bgrn og unge ambulatorie
13 Kolding 5 30 Steno, Steno Gentofte
14 Naeestved 1 31 Svs
15 Nykgbing Falster Hospital 1 32 Aalborg medicinerhus
16 Randers: 3 33 Navnet pa udenlandsk Ambulatorium
17 Rigshospitalets Diabetesamb. 7 34 OUH

Antal
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Bilag 2: Bilag til spgrgsmal 17.

Udsagnene er meget let redigerede med fx tegnsaetning og trykfejl, alene for leesevenlighedens skyld.

Kommentarer til spgrgsmalet. 17 B. Har du sggt om at fa en insulinpumpe pa ambulatoriet?

”"Andet” (N=84, 7 svar er ikke gyldige)

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

”Jeg har drgftet det med min behandler sygeplejerske, som er bymuren for anvendelsen, og hun mener ikke,
at jeg er malgruppen.”

”Nej, men har faet det tilbudt.”

”)eg spurgte, hvad det var, og om det var noget for mig. Det blev vi enige om, at det nok ikke var.”
”Jeg er ikke naet dertil i mit forlgb, men er i tvivl om det er noget for mig.”

”Nej, min sygeplejerske har spurgt om jeg vil have en.”

"Er i en arraekke anbefalet pumpe, men afvist pga. manglende information. Overgav mig og fik pumpe for 1.5
ar siden.”

”Ja, og kunne fa den, men fravalgte den.”

"lkke endnu, men vil gerne ggre det i fremtiden.”

”)eg pataenker at sgge ved naste konsultation i august.”

”Jeg skal pa kursus i september.”

”Jeg skal til at spge.”

”Ja, det er under behandling.”

”Jeg fik den tilbudt som barn i 2007. Bosat i Holstebro Kommune pa daveerende tidspunkt.”
”Jeg skal ikke sgge endnu.”

”Nej, jeg spurgte efter en sensor og fik tiloudt pumpe og sensor.”
”Jeg fik pumpe tilbudt uden jeg bad om det.”

”Jeg blev tilbudt pumpe pa OUH.”

”Ja og afventer svar.”

”Jeg vil gerne have sensor.”

”Jeg fik den 5 dage efter debut.”

”Nej. Jeg har ikke overvejet at spgrge.”

”Jeg fik pumpe tilbudt.”

”Jeg har haft pumpe ca. 6 mdr. Men det fungerede ikke for mig.”
”Jeg blev tilbudt pumpe, gennem flere ar, for jeg sagde ja.”

”Vi har haft lane pumper laenge og venter pa den nye Medtronic.”

”)eg fik den, fordi han er under 18.”
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

”Jeg har ikke spurgt.”

”Jeg spgte ikke, jeg blev tilbudt den pa Bgrneambulatoriet.”
”Jeg fik den tilbudt.”

”Jeg blev tilbudt den.”

”Jeg afventer svar.”

”)eg afventer svar.”

”Jeg har faet tiloudt den men sagde nej, overvejer at sige ja nu.”
”Nej, men vi er pa venteliste til pre pumpe kursus.”

”"Nej, har ikke teenkt over det.”

”Jeg har lige sggt.”

”Jeg fik den fra kommunen.”

”Han var 9 mdr. gammel og fik straks insulinpumpe.”

”De har sagt, at det ikke er relevant/muligt for mig nu.”

”Nej... uden de gvrige to angivne tolkninger.”

”Jeg er synshandicappet, og pga. gastoparesen svinger mit insulinoptag utrolig meget, sa valgte at sige nej tak,
og kpbte en miaomiao istedet, det fungerer super.”

”Ja, jeg har forsggt, har nu ventet pa venteliste i 5-6 maneder.”
”Jeg star pa venteliste til pumpe.”
”Jeg blev tilbudt den gennem ambulatoriet.”

”Jeg havde mange lave blodsukre om natten med efterfglgende kramper, sa min sygeplejerske anbefalede, at
jeg fik en pumpe.”

"Forlgb med patienter med langtidsblodsukker over x-antal.”
”Jeg fik tilbudt pumpe+sensor ifom. forskningsprojekt (PUMA).”
”Ja og jeg tror/haber pa at jeg far den.”

”Jeg har ikke spurgt eller faet tilbudt.”

”Nej, jeg vidste ikke, at dem fandtes f@r for nylig.”

”Jeg fortrgd.”

”Jeg fik den tilbudt ved indlaeggelsen.”

”Jeg blev ordineret Tandem x2 med G6, da jeg forsat dgjede psykisk efter 3 hypoglykeemi ved 17/18ars alde-
ren, hvorfor jeg lagde mit blodsukker hgjt om natten.”

”Sygeplejersken tilbgd mig pumpe.”

"Vi sggte ikke. Vi fik den tildelt til vores tvillingedrenge, som begge fik konstateret type 1 diabetes sidste ar
med 8 uger mellemrum, for at lette vores hverdag”.
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56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

”Ja, vi venter pa vores tur.”

”Jeg er meget allergisk, kan ikke have en kanyle siddende mere end et par dage, f@r jeg haever, bliver rgd pa
indstikningsstedet, sa der skal laegges en ny”.

"Sygehuset sggte for 0s.”

”Jeg fik i dialog med leegen.”

”De synes, at jeg skulle have en og fik den”.

”Jeg har faet i udlandet og beholdt den ved flytning til DK.”

"Vi flyttede fra Skejby til Kolding for at X kunne fa pumpe. Han skal ikke lide under Skejbys darlige gkonomi.”

”Fra 2005-2015 forsg@gte jeg at fa en insulinpumpe. Det tog altsd 10 ar med relativt darlig regulering, fgr det
lykkedes.”

”Jeg har drgftet det med en sygeplejerske, men det er fgrst nu, at jeg er blevet tilknyttet en fast, sa snakken
skal op igen.”

”Jeg fik min pumpe via mit job.”

”For mange ar siden, men da fik jeg at vide, at det var dyrt, sa det kun var til bgrn. Nu kan jeg ikke tale plastet.”
”Ja og venter pa den.”

”Jeg har haft, men det virkede ikke for mig ”

”Jeg fik det tilbudt en maned efter diagnose.”

”Jeg blev opfordret af ambulatoriet”

”"Ambulatoriet har foreslaet det, men jeg gnsker det ikke pt.”

”Jeg har spurgt diabetessygeplejerske, og det var meningen, at jeg skulle prgve det, men det er blevet udsat
pga. Corona.”

”Jeg fik den fra dag 1.”
”Jeg er blevet tilbudt, men er kun delvist interesseret i at fa en.”
”Jeg fik pumpe, men den fungerede ikke, jeg venter pa anden.”

”Jeg er i gjeblikket i drgftelser om pumpe med mit ambulatorium.”

”De spurgte, om vi var interesseret.”
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Bilag 3: Bilag til sp@rgsmal 21.

Spergsmal 21: Har du ansggt din kommune om at fa FreeStyle Libre?

Udsagnene er meget let redigerede med fx tegnsaetning og trykfejl, alene for laesevenlighedens skyld.

Fra kategorien "Andet” fritekstfelt (N=110, 2 er ikke gyldige):

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

”Jeg er indstillet til en anden med alarm.”

”Jeg har sggt, men ikke faet svar endnu.”

”Min diabeteslaege kunne ikke se, hvorfor jeg skulle have en bevilling, sa jeg har aldrig sggt.”
”"Nej, jeg har ansggt regionen.”

”Den sensor der var til min pumpe, virkede ikke pa mig, sa sygehuset gav mig Libre.”

”Jeg har en anden sensor. Men da jeg fik pumpe, havde jeg ikke Guardian 3 med det samme, den kom 6 ma-
neder senere. | mellemtiden fik jeg Libre uden nogen ballade.”

”Jeg har haft, men jeg er nu pa pumpe, sa derfor fingerprikker.”

”Bevilliget af regionen/sygehuset”.

”Nej, jeg er i tvivl om, hvorvidt den kan hjaelpe mig nar jeg bruger almindelig pen.”
”De behandler min ansggning.”

”Jeg har den pa prgve via ambulatoriet”.

”Nej. Fik den gennem ambulatoriet.”

”Jeg skal spge om 4 maneder.”

”Steno vil hjeelpe med ansggning til kommunen, nar min tildeling fra den udlgber.”
"Bare nej”

"Nej.”

”Jeg har faet Libre efter afslag, klage til Ankestyrelsen, som gav 'mig ret".

”Den er bevilliget af Herlev Hospital, ikke kommunen.”

”Nej, kender den ikke”

”Jeg fik den af sygehuset.”

”Nej - har ikke gjort det”

”Nej. Fik den gennem sygehuset.”

”Nej. Har faet Libre af regionen”.

”Ja, men jeg har ikke faet svar endnu, jeg sggte den 1.maj 2020.”

"Hun havde fgrst Libre men grundet utilfredshed overgik datteren til Dexcom g6.”
”Jeg skulle ikke spge ved kommunen, fik den udleveret af sygehuset.”
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

”)eg bruger den”.

”Jeg har bevilling fra regionen.”

"”lkke endnu”.

”Jeg fik min fra Riget.”

”Jeg har den pa prgve fra sygehuset”.

”)Jeg har overvejet, men ikke gjort det endnu.”

”Jeg har den lige nu pa prgvet gennem mit ambulatorie.”
”Jeg far fra regionen.”

"Vi fik den med det samme, da han er under 18 ar.”

I”

”Nej, jeg har faet bevilling af hospita

"Jeg sggte om den, fgr jeg blev 18, men fik den frataget, da jeg blev over 18.”

”Jeg fik den igennem ambulatoriet pa hospitalet.”
”Jeg blev spurgt og takkede ja.”

”Jeg har faet den af ambulatoriet.”

”Jeg fik den af min leege uden ansggning”
”Bevilling fra sygehuset.”

"Nej, jeg har faet den af Steno.”

”Jeg blev den tilbudt, da jeg gnskede at blive gravid for 3 ar siden. Kan ikke forestille mig at skulle en graviditet

med meget svingende BS uden. Jeg er meget bedre regulerer ogsa nu. Alle skulle have elektronisk maling”.

”Jeg fik den pa sygehuset, da jeg blev indlagt.”

”Ja, jeg fik afslag og har anket”.

”Jeg fik den igennem sygeplejerskerne i Aalborg”.

”Jeg har en pa prgve pt. Leveret gennem ambulatorium.”
”Jeg har den pa prgve lige nu, i hab om, at beholde den.”
"Vi fik den igennem hospitalet og regionen”.

”Jeg fik den fra Svendborg Sygehus Region Syddanmark.”
”Jeg har faet den igennem mit behandlingssted.”

”Jeg har faet via sygehuset.”

”Jeg har faet den af min laege pa sygehuset, hvor jeg gar til kontrol.”
”)eg fik den bevilliget af sygehuset.”

”Jeg fik den derefter af ambulatoriet i Holbak”

”Jeg fik den af sygehuset.”
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57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

”Jeg fik den gennem Steno”

”Jeg fik den af regionen.”

”Min sygeplejerske foreslog det, og efter lidt taenke-tid, sa sagde jeg, at jeg gerne ville prgve”.
”]Jeg ansggt om en Dexcom.”

”Nej - se ovenfor pa forklaring.”

”Jeg fik den igennem sygehuset.”

"Betaler selv.”

”Jeg har ansggt pa ambulatoriet.”

”Nej, for jeg far den i gjeblikket udleveret af Steno Aarhus, men jeg forventer, at de tager den fra mig, fordi
mit langtidsblodsukker er lavere end de 72 HbAlc nu. Jeg har haft Libre i et ars tid nu. Sa forventer jeg skal
sgge hos Aarhus Kommune, og herved forventer jeg desveerre afslag pa en bevilling”.

”Jeg har Libre igennem regionen/ambulatoriet.”

”)eg fik den gennem behandlingssted.”

”Jeg fik den af regionen.”

”Jeg blev tilbudt den gennem ambulatoriet.”

”Jeg har ikke sggt endnu.”

”Jeg fik min hos Steno. Kgbenhavns Kommune fremturer og vil ikke se eller indse gevinsten.”
”Jeg s@gte ikke. Fik den af sygehuset.”

”Kunne overveje det, men jeg er lidt skeptisk. Jeg vil helst undga at ga rundt med dimser pa kroppen.”
”Bevilling fra Skejby.”

”Jeg far den via sygehuset, Skejby, Aarhus”

”Nej, jeg er ny med diabetes, og ved ikke sa meget.”

”Jeg fik f@rst tilbudt Libre, men efter noget tid kunne jeg ikke tale plaster. Fik sa Enlite sensor.”
"Det gor jeg i forbindelse med forskningsprojekter hos Steno Diabetes Center i Gentofte”.
”Diabetesambulatoriet gav den.”

”Jeg fik den ved indlaeggelsen.”

”Jeg fik den forsggsordineret af en sygeplejerske fra SDCC i 3 maneder, f@r jeg fik Tandem x2.”
”Har sggt men har ikke faet svar endnu.”

”Ja. De er i gang med at vurdere mig.”

”Jeg har faet fra Sygehuset.”

”Jeg havde den fra forrige kommune, hvor de gav den til alle.”

”Jeg har ikke modtaget svar.”
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87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

107.

108.

”)Jeg har den igennem ambulatoriet.”

”X gik fra Libre til Dexcom.”

”Jeg hik denne bare.”

”"Nej, jeg fik den fra sygehuset.”

”Nej, for jeg har faet den bevilliget gennem Steno Diabetescenter Odense”

”Ikke endnu - jeg har faet Freestyle Libre i et halvt ar i fom. et forsgg pa Steno. Jeg skal derfor til at ansgge om
den nu her.”

"Nej, men jeg forsgger maske en dag. Har nok alderen imod mig, og sa har jeg kun haft T1 i knap 2 ar.”
”Jeg har ansggt i 2 forskellige kommuner, og fik bevillingen i den fgrste, men afslag i den anden.”
”Nej, har bevilling fra regionen.”

”Jeg har spurgt efter en Dexcom, eftersom den har alarmer. Men fik at vide at jeg ikke opfylder kravene, da
jeg er for velreguleret”.

”Jeg teenker, at jeg ikke kan tale plaster, ellers ville jeg gerne. Da de kom frem, spurgte jeg, men diabetesam-
bulatoriet benzegtede, at de fandtes.”

”Nej, for har faet den af SDCC.”
”Jeg har faet den gennem sygehus.”
”Jeg fik den via Steno.”

”Ansggte pa sygehuset”.

” Afventer at prgve det, da jeg ved at der ikke er andre muligheder, fgr jeg har overstaet Honey Moon, hvilket
jeg har nu. Sket her i corona-tiden.”

”Jeg fik den via sygehuset.”

"Bevilliget af sygehus.”

”Nej, fik den igennem Steno Arhus.”

"Far fra mit sygehus, til lans dog.”

”Jeg Fik FreeStyle, men har ogsa behov for teststrimler efter behov.”

”Jeg far en fra Steno om to uger.”
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Bilag 4: Bilag til spgrgsmal 24.

Bilag til spgrgsmal 24: Hvor tilfreds er du med den penkanyle?

”Andet” (N =25)

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

”Bruger ikke penkanyler.”

”Jeg er fgrst ved at prgve dem”.

"Bruger dem ikke har pumpe.”

”Skaffer selv Novofine, da jeg ikke bryder mig om dem pa bevilling”
”Jeg var tilfreds, da jeg brugte dem. Indtil 2010.”

”)Jeg bruger dem ikke mere.”

"Vi bruger naermest ikke penkanyler grundet insulinpumpe.”
"Det er sjeldent jeg bruger dem, da jeg har pumpe”

”)Jeg har dem kun i reserve.”

”Jeg er tilfreds med Novo Twist og meget utilfreds med Klinion.”
"Novotwist 8 mm. fas ikke mere.”

"Har pumpe nu.”

”Sidst fik jeg ikke Novos’, sa Insulin pen. De knaekker nemt, opleves som slgve eller bgjer, sa man ikke opnar
kontrol med injektion og maengde”.

”Jeg er tilfreds, men jeg har dem kun som reserve og har ikke haft brug for at tage dem i brug pa noget
tidspunkt. Udskifter dem ved udlgbstid”.

"Pumpebruger.”

”Kan ikke fas i den dimension, jeg gnsker.”

”Jeg har helt bevidst fravalgt Klinion og benytter bevilling/egenbetaling”.
”Har dem kun som reserve til pumpen”

"Bruger ikke penkanyler”

”Har ikke prgvet dem endnu, da min bevilling lige er aendret”

”Jeg bruger det ikke.”

”Utilfreds, men nu kan jeg vaelge Novo-kanyler og betale forskellen. Det er en stor forbedring i forhold til
at veere fastlast i valget”.

”Bruger dem meget lidt.”
"Bruger pumpe nu”.

"Bruger ikke pen dagligt.”
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Bilag 5: Bilag til sp@rgsmal 27.

Bilag 5 til spgrgsmal 27: Hvor mange gange har du oplevet, at der var en fejl i en sensor? (N=452)

Nogle svarmulighader er blevet skjult. Vis

v Enlite
(Medtronic)

v Free Style
Libre
(Abbott) -
aflaeseren

w Free Style
Libre
(Abbott) -
sensor

w Free Style
Libre
(Abbott) -
app

w Dexcom C5

w Dexcom G6

Andet

4

Kommentarer (14)

10-19 GANGE ¥  3-9 GANGE

29,33 % 30,67 %
16,67 % 37,68 %
6,36 % 43,46 %
13,27 % 36,28 %

5 41

22,22 % 35,56 ¢

0 {
NN % 37.50 %

34,78 % 34,78 %

v

Kommentarer i spgrgsmal 27 (N=14):

1.

2.

10.

11.

12.

13.

14,

”Sensor er bevilget men ikke pasat”

"Medtrum”

v

1-2 GANGE
18,67 %
14

34,78 %

29,44 %

36,28 %

311 %
1

38,89 %

)Q

17,39 %

i

20 ELLER FLERE GANGE

IALT ¥ VAGTET

GENNEMSNIT

76 e

”Jeg har brugt Freestyle Libre siden december 2019, aflaeseren siger engang imellem ”sensorfejl mal igen om

nn

10 min.

”Medtronic Guardian 3”

”Miao Miao”

”Dexcom G6 kan falde af og blive upraecis over tid. Hos os holder de i gennemsnit ca. 8 dggn”.

”Guardian 3 (Medtronic)”

”Jeg oplever plastret pa G6 sensor slipper nemt ved fysisk hard arbejde/motion gr. sved.”

”Miaomiao2 og Tomato app”

”"Medtronic Guardian sensor”

”Jeg kunne ikke fa bevilget Freestyle Libre fra kommunen.”

”Guardian 3 sensor.”

"Enlite.”

”Der er mange fejl pa Guardian Sensor 3.”
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Bilag 6: Bilag til spgrgsmal 29.

Bilag 6 til spgrgsmal 29: Hvilke produkter indenfor diabetesudstyr kan du frit selv vaelge hos din kommune? (N=472)

Kommentarfelt (N=99):

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

”Jeg kan ikke veelge frit.”

”Jeg ved ikke, hvad jeg frit kan vaelge, men jeg ved, at jeg ikke frit kan vaelge nale til pen.”
”Kan ikke frit veelge, der er en liste.”

"Er begraenset til visse produkter, som der sa er frit valg pa”.

”Ingen af ovenstaende.”

"Jeg har faet det, der tilhgrer min pumpe.”

”Jeg kan fa de produkter, som kommunen har indkgbsaftale med til diabetikere.”
”0Odense Kommune har forudbestemt hvad type af ting eks. Nale osv. man ma fa”.
"Teststrimler.”

”Ingen valg.”

”Jeg kan ikke veelge noget frit”.

”Ingen - de veelger, hvad jeg kan fa”

”Ingen kan jeg selv vaelge.”

"Der er ikke frit valg i min kommune.”

”Ingen af dem.”

"Forstar ikke spgrgsmalet. | Kbh. Kommune er der nogle produkter de har godkendt- alt andet skal man selv
betale for.”

”Haha! Intet udover laengden pa kanylerne.”

”Ingen af delene.”

”Ingen.”

”Jeg kan ikke vaelge frit. Det, de tilbyder, bruger jeg af ngd eller skaffer pa anden made.”
”Kan ikke vaelge frit.”

”Jeg benytter det, der er relevant for min behandling.”

”Jeg bestiller kanyler og div. igennem Reamed/Hermedico.”

"Intet frit valg.”

"Der er ikke frit valg”.

"Begraenset udvalg, men pga. pumpe bevilliget korrekt produkt. Har dog skulle spge om det”
”Ikke noget uden saerlig ansggning”
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28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

"Tror jeg.”

”Ingenting.”

”Ovenstaende fordi jeg har pumpe”

"Der er ikke frit valg til noget i vores kommune.”

”"Meget begraenset udvalg, kun en type blodstrimmel og apparat, har bev. til lancetter og nale da det ikke er
standardudstyr.”

"Der er et tilgaengeligt udvalg, som ikke altid indeholder ens foretrukne udstyr.”

”Jeg kan frit veelge mellem det udstyr, som forhandleren kan levere. Det er dog ikke altid, de har det, man
foretraekker at bruge, og sa gives der ikke lov til at fa det.”

"Vi bruger dog meget lidt, da vi har pumpe og CGM som er bevilliget af Steno/OUH"
"Kommunen har lige skiftet leverandgr- og indsnaevret valgmulighederne markant.”

”Det kan fra juni 2020 IKKE veelge frit, selvom os der bruger pumpe/insulinbehandlet havde faet dette at vide
via borgerservice.”

”Libre afslag hos kommune og saerbevilling pa mine penkanyler (det var en kamp.”

”Intet, ma vaelge det som er muligt.”

"Hillergd.”

”"Mindre og mindre, desveerre. Mulighederne forringet og indskraenket!”

”Ingen. Der er kun et vist antal forskellige produkter at vaelge mellem.”

”Der er begraensninger fra kommunen i valg.”

”Jeg kan IKKE frit veelge.”

”Der er kun meget fa at veelge mellem 1-3 maerker per produkt. og ingen Libre eller kentoner.”
”Jeg har valgmuligheder, men kan ikke vaelge frit.”

”Jeg kan ikke frit vaelge noget.”

”Intet sa vidt jeg ved.”

"Der er valgmuligheder, men ikke frit valg”.

”Jeg har givet kommunen lov til at tildele mig et andet meerke til maling af blodsukker i finger.”
”Jeg ved ikke helt, om der direkte er valg. Jeg har faet, hvad jeg har bedt om”.

”Jeg ved ikke, om der er forskel p3, at jeg bor i Kebenhavns Kommune, men gar pa Hillergd Hospital. Det virker
ikke til, at der er noget jeg IKKE kan fa”.

”Jeg kan ikke veelge frit pa noget af det.”
”Ingenting.”

"Der er et lille udvalg af 2-3 slags penkanyler igennem Medic. Det er ikke min opfattelse, at jeg frit kan vaelge
nogle af de gvrige - jeg kan "genbestille" det udstyr, som jeg har faet udleveret gennem ambulatoriet - dette

non»n

har jeg bevilling til via Medic, samt en Novopen til insulinampuller. Men ville ikke kalde det "frit valg".
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56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

”Sensor.”

”Intet af ovenstaende kan frit veelges.”

"Frit? Der er flere produkter at vaelge mellem, og det jeg bruger, er pa listen”.
"Vi kan ikke selv vaelge.”

"Der er jo ikke frit valg, men jeg har dog faet lov til at kgbe dyrere nale end dem, de har indkghsaftale om.”
”Jeg far maleapparat og fingerprikker hos producent gratis.”

”Jeg har ingen valg faet.”

”Jeg har lige faet ny leverandgr.”

”)Jeg har KUN begraensede valgmuligheder.”

"Intet.”

”Jeg ved ikke af, at jeg kan veelge noget frit.”

”Jeg kan ikke vaelge noget frit.”

”Jeg har ikke frit valg pa noget, men til gengaeld har jeg ikke mangde-begraensning pa andet end fingerprik-
ker.”

"Kommunen bestemmer produkterne, men man kan argumentere for andre produkter.”

"Insulin pumpe er fastlast indtil warranty udlgb, derefter kan jeg vaelge pumpe, nar den gamle pumpe dgr.”
”Jeg kan ikke frit vaelge.”

”Jeg kan ikke vaelge helt frit, da visse produkter ikke kan fas pa bevillingen”.

”Jeg har ikke sa godt styr pa det”.

”Intet er frit.”

”Jeg tror ikke, jeg frit kan vaelge kanyler og lancetter. Hamstrede f@gr udbuddet blev indskraenket, sa har ikke
haft brug for nyt, da jeg er pa pumpe + sensor, sa er usikker pa geeldende regler”.

”Jeg kan fa tildelt Klinion kanyler, lancetter, tilskud til AccuChec testkassette.”

”Jeg kan ikke frit vaelge noget. Jeg kan vaelge mellem nogle fa maerker, men det valg (indenfor fa maerker) er
frit. Jeg kan slet ikke vaelge testudstyr til ketoner, jeg skal selv betale”.

”Jeg far de strimler, der hgrer til det bs-apparat jeg har i forbindelse med min pumpe.”

”Jeg teenker, at der er restriktioner, men kender dem ikke”

”Jeg kan kun vaelge praecis de maerker, vi er bevilget.”

”Jeg kan ikke frit vaelge.”

”Jeg tror ikke jeg kan vaelge andet, end hvad de beslutter sig for..?”

”Altsa jeg kan jo ikke vaelge frit, for kommunen bestemmer jo, hvilke jeg kan veelge imellem.”

”Jeg har skullet fa saerbevilling pa mit udstyr.”
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85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

”Kun begraenset bevilling til billige maerker.”

"Der er ikke frit valg pa alle hylder, men Holbaek Kommune har nogle gode valgmuligheder for penkanyler og
teststrimler”.

"Der er ikke leengere frit valg pa noget som helst! :(”

”Intet kan veelges frit.”

”Jeg kan vaelge ml 3 penkanyler. 1 maerke er 'ok".”

"Teststrimler.”

”Jeg kan ikke selv vaelge det, jeg gerne vil have.”

”Ingenting kan vaelges frit, men ved hard kamp er det lykkedes mig at fa de ting jeg vil ha’.”
"Ingen produkter.”

o

”)Jeg kan ikke selv vaelge. Kommunen bestemmer udstyret.”

"Det er fastsat.”

”Jeg kan ikke fri vaelge noget. Jeg har faet en bevilling pa noget bestemt, men har fos faet dispensation til at
fa Novoflex penkanyler.”

"Ingen, far kun bevilling til billigste alternativ.”

"Der er ikke frit valg til at veelge et produkt. Vi kan veelge i den pakke kommunen har bestemt indholdet af.”
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Bilag 7: Bilag til spgrgsmal 34.

Dette er respondenterne generelle kommentarer til selve spgrgeskemaet.

Udover kommentarer til selve spgrgeskemaets udformning, har respondenterne fglgende kommentarer. Der er redi-

geret let i besvarelserne for laesevenlighedens skyld.

Spm. 34. Har du nogen kommentar til spgrgeskemaet er du velkommen til at skrive her eller pa mail info@typel.dk

Kommentarer (N=14)

1

2.

10.

11.

”Jeg har Dexcom G6, og betaler selv!”

”Jeg ville gerne vide, hvor jeg kan f& information/rddgivning om fx Bluecon Nightrider og MiaoMiao. Jeg taenker
pd selv at betale for en.”

“Alt det med kommune og bevillinger har jeg ikke psyke til. Man bliver helt nedbrudt. Det kreever et godt helbred
at veere syg og hele tiden skulle forsvare sig mod dumhed og uvidenhed.”

“lkke andet end jeg er vanvittig godt tilfreds med OUH ‘s diabetes ambulatorie. Faler jeg har en vanvittig faglig
dygtig bade pumpesygeplejerske og overlaege.”

“Det er generelt sveert for mig at falge med i udviklingen og forbedringer af udstyret. Jeg efterlyser bedre rdd-
givning og hjeelp fra ambulatorium/sygehus, da det er alt for tilfeeldigt, at jeg opdager udstyr, som mdske er
noget for mig. Fglger med i bladet Diabetes, men ved reelt ikke, om det er tilstraekkeligt. - TAK for jeres engage-
ment og arbejde”.

”Jeg har svaret, at jeg fik bevilliget Freestyle Libre af kommunen. Dvs. i anden omgang. Fgrste gang fik jeg afslag,
men sd@ klagede jeg med opbakning fra min diabeteslaege pa Steno og fik bevilliget den i anden omgang. Jeg
oplever dog, at sensoren falder af hver-hver anden gang ca. en time efter pdsaetning - klistret/tape Igsner sig.
Det er meget frustrerede og steerkt kritisk, at det sker med en sa hgj frekvens. Abbotts produktudvikling bar
prioritere at forbedre kvaliteten. Jeg neevner det for kundeservice, hver gang jeg ringer for at lave (endnu) en
reklamation”

“Jeg synes det mangler (i spgrgeskemaet, red.) med fejl pd poden. Det er sket en del gange, at den ikke giver 2
bip ved pdfyldning, og jeg ma kassere den.”

“Kanyler til pen: Min kommune har 2 gange aendret, hvilke kanyler man kan fd, 1. gang var de ikke spidse nok,
2. gang var kanylerne ikke gode nok, s jeg ikke rette dosis, men sd fik jeg en laegeerklaering fra Steno om at det
skulle veere Novo kanyler.”

“Jeg er forholdsvis ny med diabetes (siden sommer 2019) -Men sikke en ilddab, og verden at komme ind i, med
en velfaerdsstat som | mit tilfeelde, i meget utilstreekkelig grad anerkender forebyggende behandling for ikke at
snakke om belastningen i at fG og have type 1 diabetes. Jeg vil meget gerne vaere med til at ggre opmaerksom
pa type 1 diabetes og brug af udstyr og korrekt behandling”.

”Jeg kommer péd Steno Center Odense og har absolut ikke noget at klage over. Men jeg er forundret over, at man
kan ordinere sensor Dexcom G6, ndr insulinpumpen ikke kan opdateres pga. manglende bevilling fra Region Syd.”

”Som tidligere Medtronic pumpe/sensor bruger i 6 Gr: Jeg opgav at veere irriteret over leveranceforsinkelser og
komplet ligegyldig attitude overfor at forbedre det samt Carelink-upload Java-problemer samt hudallergi overfor
deres lim i infusionssaet- og sensor-haftninger. At Medtronic anbefales af Steno, er mig uforstdeligt. Bade pga.
Medtronics ligegyldighed, deres elendige produkter samt manglende skattebetaling i DK trods tGrnhgj fortjene-
ste. Hilsen, en nu MEGET gladere Tandem+G6 bruger”.

94


mailto:info@type1.dk

12.

13.

14.

“Jeg har haft pumpe med sensor i mere end 5 Gr. Jeg har haft Dexcom pd prave, men fik den ikke bevilliget trods
unawareness. Jeg har pt pen og Libre. Har problemer med at fd Libre til at sidde fast, s kombi med Libre/ blod-
sukkermdler.

“Jeg ved, at jeg ikke skal have alt gratis, men det er ikke meget af mit udstyr. jeg far hjzelp til”.

“Jeg har ALTID kontakt med leverandgren af mit udstyr. SG diskuterer ikke den slags med mine behandlere, for
de er pa ALT for god fod med leverandarerne. Man far KUN en sludder for en sladder”.
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Bliv hort. Bliv stottemedlem af Foreningen Type 1

MEDLEMSKAB AF FORENINGEN TYPE 1

Din st@tte er meget vigtig. Stgt Foreningen Type 1 og vores arbejde for at ggre livet bedre for alle personer med type

1 diabetes og deres familier.
Vi har tre maerkesager:

1. Beeredygtig diabetesbehandling
2. Brugerdreven innovation
3. Bedre adgang til ny diabetesteknologi

Vi har 3 typer medlemskaber:

1. Basis til privatpersoner
2. Pro til virksomhed
3. Premium til virksomhed

Personligt medlemskab med Basis

Som privatperson kan du tegne et Basismedlemsskab for 250 kr. arligt.

Som Basismedlem er du stpttemedlem af Foreningen Type 1.

Du kan stgtte os via Mobile Pay pa 209 409.

Scan QR koden med kameraet i din telefon, og den abner direkte i Mobile Pay.

Husk at skrive dit fulde navn pa overfgrslen. (Du kan ogsa bruge vores formular til indmeldelse pa www.typel.dk)

Virksomhedsmedlemskaber
Som virksomhed eller organisation kan du kgbe:

1. Pro-medlemsskab til 20.000 kr. arligt.
2. Premium-medlemskab til 150.000 kr. arligt.

Se fordele og muligheder p3a typel.dk.

Alle er altid velkomne til at kontakte os med sp@rgsmal.
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FIK DU LAST?

FREMTIDENS
DIABETESAMBULATORIUM

166
ONSKER
OG IDEER!

Fra personer med type 1 diabetes og

deres familier
Verdens Diabetesdag 2020

Vaersgo.

Her er 166 gnsker og ideer til fremtidens diabetesambulatorium. De kommer fra personer med type 1 diabetes

samt foreaeldre til bgrn og unge med type 1 diabetes.

Laes alle gnskerne og ideerne til fremtidens diabetes ambulatorium her

#mitambulatorium
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