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Diabetikere og arbejdsmarkedet

Redegørelse og anbefalinger på baggrund af to dialogmøder med henholdsvis diabetikere og fagfolk. 

Det er påfaldende, at diabetikerne har kæmpet bravt for at klare både arbejde og sygdom, at de har forsøgt sig med forskellige strategier for at få arbejdsliv og helbred til at hænge sammen, og at det i mange tilfælde har været en ensom kamp, som er gået ud over både arbejde og helbred (Sammenfatning af dialogmødet med diabetikere).

Baggrund

Diabetesforeningen i Danmark har modtaget et stigende antal henvendelser fra diabetikere, der har problemer i relation til arbejdsmarkedet, og foreningen har på den baggrund ønsket at klarlægge, om der er særlige forhold, man skal være opmærksom på i forbindelse med diabetikeres arbejdsliv og arbejdsfastholdelse, og om der er behov for at tage nye initiativer.

Første skridt – to dialogmøder

I samråd med CABI – Center Aktiv BeskæftigelsesIndsats – besluttede foreningen som et første skridt at afholde to dialogmøder, et med nogle af foreningens medlemmer, der har problemerne inde på livet og et med en gruppe fagfolk, der har professionel viden om problemstillingerne fra deres daglige arbejde.

Dialogmøde med diabetikere

Det første dialogmøde blev afholdt med diabetikere d. 4. februar 2006. Syv diabetikere deltog i dialogmødet. Af disse har de seks type 1 sukkersyge, og fire har fået stillet diagnosen som børn. Seks af deltagerne har været på arbejdsmarkedet i mange år - i de fleste tilfælde afbrudt af kortere eller længere perioder, hvor de har måttet sygemelde sig, har gennemgået operationer eller er blevet fyret eller har søgt mindre belastende arbejde. En af deltagerne er tøvende over for at komme i gang med uddannelse og arbejde på grund af de problemer, hun har som følge af sin sygdom. Deltagerne er i alderen fra først i tyverne til først i halvtredserne.

Sygdom og arbejde

Alle mødedeltagerne døjer med problemer som følge af deres sukkersyge, der har gjort det vanskeligt eller umuligt at klare arbejdet. Problemerne er i de fleste tilfælde tiltaget som følge af, at de ikke har taget eller har haft mulighed for eller har fået lov til at tage de nødvendige hensyn, som drejer sig om at bruge tid til at måle blodsukker, at spise, at hvile samt at gå til kontrol. Det er generelt, at de ikke har kræfter til at deltage i de hjemlige gøremål, når de kommer hjem fra arbejde.

De helbredsproblemer, deltagerne har, er: svingende blodsukker, faldende blodsukker, neuropati, problemer med sener og led, nedtrykthed, depression, hovedpine, træthed, problemer med nyrer og øjne. Nogle har oplevet komplicerede graviditeter. Mange er smerteplagede og får medicin. Og flere har ofte en afbrudt nattesøvn.

I forhold til arbejdsmarkedet har diabetikerne haft en vilje til at passe deres arbejde - mindst lige så godt som alle andre. Denne indstilling hænger sammen med flere forhold, dels et ønske om at være som andre, men lige så meget en modstand mod at acceptere, at de har været nødt til at tage hensyn til deres sygdom, hvad der igen hænger sammen med en udbredt opfattelse af, at man som diabetiker kan leve som alle andre, når blot man passer sin sukkersyge. 

Disse forhold betyder, at de i mange situationer har presset sig selv, hvad der har påvirket helbredet negativt med umiddelbare symptomer som træthed, hovedpine, smerter og svimmelhed og på lidt længere sigt sygemeldinger og bl.a. skader på organer eller stress, nedtrykthed og depression.

Arbejdets art og organisering

Det blev fremhævet, at det er vigtigt, at man har mulighed for at gå fra sit arbejde, så man kan måle sit blodsukker, spise og evt. hvile. Dette er vanskeligt i mange former for arbejde, bl.a. arbejdspladser, hvor man er alene om kundekontakten. De deltagere, der arbejder i en kollegagruppe, har i de fleste tilfælde fortalt de nærmeste kolleger om sygdommen. De kan bede kollegerne om hjælp, men problemet er her, at det er svært gang på gang at skulle bede kollegerne om hjælp.

Arbejdsgiveren 

Flere har erfaringer med arbejdsgivere, der i forbindelse med ansættelsen viser forståelse for, at de har sukkersyge og derfor skal holde pauser i løbet af arbejdsdagen. Imidlertid kan vilkårene betyde, at forståelsen ikke kan omsættes eller holder i praksis. I nogle tilfælde hænger det sammen med arbejdets tilrettelæggelse, i andre med at det vil betyde en merudgift, som arbejdsgiveren ikke kan eller vil påtage sig. Og endelig er der erfaringer med arbejdsgivere, der måske nok forstår, men ”glemmer” det, når der er arbejdspres. Der er også arbejdsgivere, der under hele ansættelsesforholdet er forstående og forsøger at tilrettelægge arbejdet, så diabetikeren ikke presses unødigt. 

Fagforeningen

En fortalte, at fagforeningen hjalp hende med at komme på et revalideringscenter, så hun kunne blive arbejdsprøvet.

Problemstillinger i forhold til sundheds- og socialsektoren

Diabetikerne har forskelligartede erfaringer med mulighederne for at få information og støtte i social- og sundhedssektoren. Kun få har meget positive erfaringer. Erfaringen er, at der generelt er begrænset viden om vilkårene på arbejdsmarkedet, og dermed er mulighederne for at hente gode råd begrænset. Mange sagsbehandlere har kun begrænset viden om diabetes og de problemer, der følger med sygdommen. Nogle af deltagerne føler sig derfor usikre på, om de får den hjælp, de burde have mulighed for at få for at ændre deres arbejdsvilkår. Det kan dreje sig om revalidering, fleksjob og delvis sygemelding. I forhold til sundhedssektoren er det deltagernes erfaring, at nogle læger ved meget og andre meget mindre, men at de alle optræder alvidende. 

Dialogmøde med fagfolk

Det andet dialogmøde blev afholdt med fagfolk d. 23. februar 2006. Deltagerne var en praktiserende læge og praksiskonsulent, en speciallæge, en afdelingssygeplejerske, en diabetespsykolog, en handicapkonsulent samt en arbejdsmarkedspolitisk konsulent fra De Samvirkende Invalideorganisationer. Desuden deltog to repræsentanter fra Diabetesforeningen. 

Sygdom og arbejde

De sundhedsfaglige eksperter kunne nikke genkendende til problemerne med, at flere type 1 diabetikere ikke kan overkomme så meget, som de gerne vil kunne. De er mere udsatte for psykiske belastningssymptomer, flere får stress og depression. 

Der var bred enighed om, at der er behov for forskning på området. Der er gennemført udenlandske undersøgelser, men der mangler danske. Ligeledes kunne fagfolkene bekræfte diabetikernes oplevelser af, at det i mange tilfælde er vanskeligt at regulere blodsukkeret tilfredsstillende.

I forhold til arbejdsmarkedet havde en af deltagerne spurgt nogle diabetikere om, hvad der er de vigtigste ting for at kunne forblive på arbejdsmarkedet, og det typiske svar var, at de først og fremmest selv skal acceptere, at de har en sygdom. Erfaringen er, at diabetikerne forsøger at nedtone sygdommen. Ligeledes var der en, der havde registreret, at en diabetiker mødte til kontrol uden for arbejdstid, så det ikke gik ud over arbejdet.

Åbenhed, kommunikation og formidling

Diabetespsykologen pointerede, at der er et stort formidlingsbehov. Der er en udbredt skepsis over for, at diabetikere i modsætning til fx kræftpatienter kan have problemer, som de ikke selv er skyld i. Diabetikerne står således meget alene og skal argumentere kraftigt for de problemer, de har. Dette gælder ikke mindst på arbejdspladsen, men kan også gælde i forhold til pårørende.

Der er også i mødet mellem diabetikere og sundhedssystemet en tendens til, at samtalen primært kommer til at dreje sig om tal og målinger, om blodsukkeret og eventuelle følgesygdomme. Diabetikerne taler selv hverken om deres psykiske velbefindende eller om arbejdet, og det sundhedsfaglige personale og lægerne har på deres side heller ikke været tilstrækkeligt opmærksomme på at stille uddybende spørgsmål, når diabetikerne fx nævner, at de føler sig trætte. 

Der var bred enighed om fremover også at stille spørgsmål til diabetikerne om både deres velbefindende bredt og i forhold til deres arbejde, og ligeledes formidle opmærksomhed på disse forhold videre til kolleger. 

Et andet opmærksomhedspunkt er formidling af viden til fagfolk, eller måske snarere en formidling af, hvor de kan hente viden.

I forhold til arbejdspladserne pegede deltagerne på, at man kan styrke formidlingen gennem en pjece om diabetes og arbejde, ligesom man kan forestille sig, at diabetessygeplejersker kan tage ud på arbejdspladserne og orientere om diabetes.

Muligheder i lovgivningen

Også lovgivningen indeholder muligheder, man kan benytte eller gøre diabetikerne opmærksom på. Eksempelvis har diabetikere mulighed for at få bevilget psykologbistand inden for det første år, efter at de har fået stillet diagnosen. 

Set i forhold til at klare sig på arbejdsmarkedet er der mulighed for at få bevilget en §28 aftale, når det skønnes, at sygdommen vil medføre mindst 10 fraværsdage om året. Arbejdsgiveren får refunderet sine udgifter. Desuden har diabetikere, der er belastet af deres sygdom, mulighed for at få bevilget personlig assistance i op til 20 timer om ugen til praktiske opgaver, de ikke kan udføre, fx gennem frikøb af en kollega. Arbejdsgiverens udgifter bliver helt eller delvist refunderet. Handicapkonsulenten har gode erfaringer med at lave aftaler på arbejdspladser om kompenserende ordninger, men det forudsætter selvfølgelig åbenhed om problemerne. 

Endelig kan bestemmelserne om delvis sygemelding og delvis raskmelding være relevante at anvende for at hindre, at diabetikeren mister tilknytningen til arbejdspladsen i forbindelse med sygdomsperioder.

Problemstillinger i forhold til den sociale sektor

Flere af deltagerne gav udtryk for et ønske om, at sundhedsdimensionen i højere grad bliver et element i sagsbehandlingen i beskæftigelses- og sygedagpengeafsnittet, således at sygdomsproblemer i højere grad bliver tænkt med ind i job- og revalideringsplaner. Det vil sige, at sagsbehandlerne dels skal afdække, om der er problemer, der skal tages hensyn til og dels skal respektere og lytte til de problemer, diabetikere selv nævner. Fx havde socialrådgiveren i Diabetesforeningen hørt om eksempler på, at diabetikere ikke bliver troet, når de fortæller om komplikationer i forbindelse med diabetes. 

Der blev peget på muligheden af, at den kommunale lægekonsulent i højere grad inddrages.

Anbefalinger fra diabetikere og fagfolk

Til diabetikerne: 

Diabetikerne: Man skal stå ved sin sygdom, passe på sig selv, lytte til sin krop, erkende de problemer, man har og de hensyn, man skal tage – og erkende hvilke ting, der er værd at gøre en indsats for.

Fagfolkene: Vær mere åbne. Slå jer sammen i grupper, - netværksgrupper og interessegrupper. Det kan være nødvendigt i højere grad at påtage sig en sygdomsidentitet. Det kan i hvert fald blive et handicap at lade være.

Det kan også anbefales at deltage i de normale fora (tillidsmands- og fagforenings-) på arbejdsmarkedet.

Til arbejdspladsen: 

Diabetikerne: Der er behov for mere information og forståelse. Man kunne lave en pjece, som diabetikeren kan give til arbejdsgiveren og kollegerne. Desuden bør der være en kontaktmulighed for arbejdsgiveren. 

Fagfolkene: Udform en personalepolitik, der skal kunne bruges. Arbejdsgiverne bør give plads og tage de hensyn alvorligt, diabetikerne har brug for at tage. Det vil være fint at lave en pjece og evt. ledsage udsendelsen af en kampagne, som måske i første omgang retter sig mod nogle større virksomheder. 

Det er vigtigt at tænke både arbejdsgivere, kolleger og tillidsmænd ind i forhold til pjece og kampagne.

Til sundhedssektoren: 

Diabetikerne: Der er behov for, at lægerne bliver klogere fx gennem efteruddannelse. De bør orientere sig også internationalt. De skal ikke være bange for at sige, at de måske ikke er helt perfekte. Det ville være fint, hvis man kunne få oplyst, hvilke læger, der er ”specialister” på området. I forbindelse med visse følgesygdomme bør de henvise til andre specialister, ligesom de skal være opmærksomme på at kunne tilbyde psykologhjælp.

Fagfolkene: De praktiserende læger har indtil videre ikke så megen kontakt med type 1 diabetikere, da de går til kontrol på sygehusene. Men der er behov for at formidle viden om de problematikker, der går ud over det rent fysiske helbred. Og der er behov for ikke kun at se på målinger og tal, men stille spørgsmål til diabetikerne, så man får belyst de forhold, der kan gøre det umuligt at regulere sukkersygen bedre. Man kan overveje at lade konsultationssygeplejerskerne stille spørgsmål og tale med diabetikerne.

Der er behov for at formidle oplysninger om, hvor sundhedspersonalet og lægerne kan hente viden. 

De praktiserende læger skal acceptere, at diabetikerne får udleveret journalakter.

Forskning

Fagfolkene: Det skal synliggøres, at der er problematikker vedrørende diabetikere og arbejdsmarkedet. Det er undersøgt andre steder i verden. Men der er ikke foretaget danske undersøgelser. Man kan evt. starte med kortlægningsstudier. 

Der mangler forskning vedrørende psykologiske og sociale faktorer i sammenhæng med diabetes. Stress og belastning. Der bør i forskningen skelnes mellem type 1 og type 2 diabetes, da type 2 diabetikere mere præges af komorbiditet end type 1 diabetikere.

Til den sociale sektor: 

Diabetikerne: Lange ventetider er stressende, gør dem kortere. Der er for lang vej fra lægeoplysninger til sagsbehandleren. Nogle sagsbehandlere skal være opmærksomme på at vise respekt og ikke tro, at de er klogere på diabetikerens liv end diabetikeren selv. Gentagne pligtmøder og pligtdokumentation er ydmygende. Der er behov for, at sagsbehandlerne anlægger en helhedsvurdering og tilbyder en afklaring, der omfatter, at diabetikerne både har en kronisk sygdom, har et arbejdsliv og har børn. 

Fagfolkene: Sørg for at indhente de oplysninger, der er relevante også hos diabetikeren. Tænk i langsigtede og bæredygtige løsninger frem for kortsigtede. Deltag i de oplysende arrangementer og dialogfora, der afholdes. Der er behov for at tilbyde de diabetikere, der har været på kontanthjælp i flere år, en grundig afklaring, hvis de skal kunne komme ind på arbejdsmarkedet igen.

Til de pårørende: 

Diabetikerne: Tal med klare stemmer – og bliv ved med at støtte, aflaste og forstå.

Til politikerne: 

Diabetikerne: Insulinen er for dyr. Ændringen med at man først får refunderet, når man når over et vist beløb er tåbelig. Der er formentlig adskillige, der springer insulinen over og får følgesygdomme med dyre indlæggelser til følge. Det vil være en god idé, at der bliver produceret små prøvepakninger. Mange skal prøve forskellige præparater og er nødt til at anskaffe sig kæmpepakninger, som ikke kan leveres tilbage, hvis de ikke dur.

Fagfolkene: Det er vigtigt at styrke rummelighed og arbejdstilpasning i stedet for udstødning.

Til diabetesforeningen: 

Diabetikerne: Følge dette gode initiativ op og skriv om det i medlemsbladet. Bring anbefalingerne videre, bl.a. ved at producere en pjece til arbejdspladserne. Bring ikke kun ”solstrålehistorier” i medlemsbladet, men også svære historier. Etabler netværksgrupper. Ansæt evt. en socialrådgiver mere.

Fagfolkene: Sørg for at brede erfaringerne ud til foreningens øvrige medlemmer, der har det svært på arbejdsmarkedet. Brug hjemmesiden/bladet.

Tag mere fat i arbejdsmarkedet, brug evt. en konsulent, der har viden. Lav en pjece og sæt en kampagne i gang.

Skab pression – lige nu er der en tendens til at skubbe folk ud af arbejdsmarkedet i stedet for at lave arbejdstilpasning.

Vejled de unge medlemmer – også om mulighederne for uddannelse, kompetenceudvikling, revalidering.

Meld forskningsbehovet ud til forskningsverdenen – og meld muligheden for at få midler til forskning ud.

Afhold sådanne dialogfora en gang om året. Det rykker!

Efterskrift:

Sammenfattende anbefalinger til Diabetesforeningen
Både diabetikerne og fagfolkene var enige om, at der er behov for at få sat problematikken om diabetikere og arbejdsmarkedsmarkedet på dagsordenen, både på arbejdspladserne, i social- og sundhedssystemet og blandt diabetikere og deres pårørende.

Der er frem for alt behov for at oplyse og skabe åbenhed om de problemer, der kan knytte sig til sygdommen og lige så meget for at gøre op med forestillingen om, at det er diabetikerne selv, der er skyld i de problemer, de har.

Ligeledes er der behov for mere viden om problemstillingerne, ikke mindst om sammenhængen mellem diabetes og psykosociale forhold. 

CABI vil på baggrund af dialogmøderne anbefale Diabetesforeningen at gå videre med følgende forslag:
· i foreningsregi:

· At oprette en rubrik på foreningens hjemmeside, der har fokus på uddannelse og arbejde

· At skrive om problemstillingerne i bladet, herunder viderebringe både positive og triste historier
· At facilitere igangsætning af netværks- og interessegrupper 
· i forhold til arbejdspladser:

· At udarbejde en oplysende pjece om diabetikere og arbejdsmarkedet til arbejdsgivere, tillidsrepræsentanter og kolleger, som diabetikerne kan udlevere til arbejdspladsen, og som bl.a. indeholder oplysninger om hvem, man kan kontakte. 

· At udarbejde en oplysende pjece til socialforvaltningerne og sundhedssektoren. 

· At lave en kampagne, der bl.a. indeholder en eller flere temadage, der sætter spot på problemstillingerne og målrettede henvendelser til større virksomheder
· i forhold til forskningen:
· at igangsætte danske undersøgelser om sammenhængen mellem diabetes og psykosociale faktorer
05.03.2006
Mette Skou Rasmussen og Ellen Jensen
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