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Forord

Inflammatorisk gigt daekker over en raekke kroniske sygdomme, hvor a&ndringer i immun-
systemet giver en betaendelsesreaktion i leddene og nogle gange angriber organerne.
Disse sygdomme og deres behandling medfarer en raeeskke symptomer og bivirkninger,
der kan saenke funktionsniveauet og besveerliggere dagligdags geremal. Alle sider af li-
vet kan blive pavirket af sygdommen - fra fysisk formaen til familieliv, arbejdsliv og eko-
nomi mv.

Denne undersggelse beskriver centrale aspekter af livet med inflammatorisk gigt og be-
svarer falgende spargsmal:

« Hvad er feelles for livet med inflammatorisk gigt pa tveers af forskellige diagnoser
og sygdomsfaser?

» Hvordan pavirker sygdommen forskellige omrader af tilvaerelsen for personer, der
lever med inflammatorisk gigt?

Undersagelsen bygger pa interviews med 30 personer fordelt pa 6 gigtdiagnoser. Un-
dersggelsen er gennemfgrt for Gigtforeningen og delvist finansieret af Abbvie. Resulta-
terne supplerer og nuancerer den eksisterende og overvejende kvantitativt baserede vi-
den om malgruppen og bidrager til Gigtforeningens arbejde for at skabe bedre vilkar for
personer med inflammatorisk gigt. Rapportens analyser er relevante for savel forskere som
praktikere med interesse for patientoplevelser af livet med inflammatorisk gigt.

VIVE gnsker at takke de 30 personer med inflammatorisk gigt, der har haft tid og lyst til
at deltage i et interview. De har bidraget med veerdifuld viden. Undersggelsen er gen-
nemfgrt af chefanalytiker Helle Max Martin og analytiker Emmy Hjort-Enemark Topholm.
Den endelige rapport har vaeret i eksternt review hos henholdsvis en forsker og en prak-
tiker med seerligt indblik i forholdene for mennesker med inflammatorisk gigt. Der rettes
en stor tak til dem begge for at bidrage grundigt og konstruktivt til kvalitetssikring af
rapporten.

Mickael Bech
Forsknings- og analysechef, VIVE Sundhed
2021
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Sammenfatning

Denne undersggelse beskriver, hvordan livet eendrer sig, nar man far inflammatorisk gigt,
og hvordan sygdommen pavirker centrale omrader af tilvaerelsen, de praktiske og felel-
sesmaessige udfordringer, der felger med, samt erfaringer med at sege og fa hjeelp i
sundhedsvaesenet. Analysen vaegter beskrivelser af, hvornar og hvordan sygdommen er
mest indgribende. Denne vaegtning er foretaget med henblik pa, at resultaterne kan an-
vendes til at udpege mulige indsatsomrader i det fremtidige arbejde med at forbedre
vilkarene for malgruppen, herunder ikke mindst for personer i malgruppen, som bliver
hardt ramt af at fa en inflammatorisk gigtsygdom.

Rapporten besvarer fglgende undersegelsessporgsmal:

« Hvad er feelles for livet med inflammatorisk gigt pa tveers af forskellige diagnoser
og sygdomsfaser?

» Hvordan péavirker sygdommen forskellige omrader af tilvaerelsen for personer, der
lever med inflammatorisk gigt?

Undersagelsen er baseret pa individuelle interviews med 30 personer med inflammato-
risk gigt, som er gennemfeart i april 2021. Interviewpersonerne reprasenterer seks for-
skellige gigtdiagnoser, heraf har halvdelen leddegigt. Diagnoserne psoriasisgigt og mor-
bus Bechterew er repraesenteret med 10 interviewpersoner, de gvrige er fordelt pa Sj6-
grens syndrom, lupus/SLE, og en enkelt har granulomatose med polyangiitis. Falles for
disse gigtsygdomme er betaendelsesreaktioner i leddene pga. a&ndringer i immunsyste-
met. | nogle tilfeelde involveres ogsa hud og indre organer.

Interviewpersonernes oplevelser af sygdommens pavirkning af dagligdagen kan variere
alt efter, i hvilken fase af bade livet og sygdomsforlgbet den enkelte befinder sig i. Der
kan ogsa veere opstaet en skaevhed i rekrutteringen, som kan have medfert en overvaegt
af interviewpersoner, der oplever sygdommen som meget indgribende og belastende.
Det har den betydning, at analysens resultater fokuserer pa den del af malgruppen, der
tydeligst maerker sygdommens pavirkning og deraf sendrede behov, mens ikke alle vil
have samme behov eller opleve dem i samme styrke.

Rapporten bestar af seks tematiske kapitler, som beskriver afgerende omrader af tilvee-
relsen med inflammatorisk gigt. Denne sammenfatning redeger for resultaterne af hvert
kapitel samt konklusionen.

Symptomer og bivirkninger

Der er stor variation i, hvordan og i hvilken grad inflammatorisk gigt rammer den enkelte
og pavirker den enkeltes dagligdag. Traethed og smerter beskrives som de mest gen-
nemgdende og indgribende symptomer og er samtidig uforudsigelige. For de af inter-
viewpersonerne, der maerker meget til disse symptomer, mindsker uforudsigeligheden
mulighederne for at planlaegge pa savel kort som lang sigt. Ogsé bivirkninger ved den



medicinske behandling kan bidrage med yderligere belastning og begraensning i daglig-
dagen. For sterstedelen af interviewpersonerne betyder symptomer og bivirkninger en
indskraenkning af dagligdagens aktiviteter i en eller anden udstraekning, hvilket er for-
bundet med afsavn. Ikke alle interviewpersonerne forbinder ngdvendigvis begraensnin-
gerne med lavere livskvalitet, men har accepteret, at de satter en anden ramme for til-
veerelsen end far. Det fremgar imidlertid ogsa, at de forsager at strukturere dagligdagen
og planlagge det, de kan, for at overkomme de begrasnsninger, som sygdommen saetter
for dem. En gennemgéende strategi er et dagligt ‘energiregnskab’ og en Igzbende priori-
tering af, hvordan kraefterne skal fordeles.

Psykisk belastning

De fleste af interviewpersonerne har vaeret igennem lange udredningsforlgb, som har
taget alt fra et halvt til 7 ar. Udredningsforlgbene er karakteriseret ved fysiske sympto-
mer, som man ikke kan f& den nedvendige hjeelp til i sundhedsvaesenet, fer diagnosen
er stillet, men ogsa psykisk belastning af ikke at vide, hvad man fejler, og oplevelser af,
at symptomerne ikke bliver taget alvorligt i medet med sundhedsveesenet. Diagnosen
markerer pa den made et vigtigt vendepunkt, fordi den giver adgang til behandling, der
ger en stor forskel for mange, og fordi den seetter en ny ramme for tilvaerelsen, der har
betydning for interviewpersonernes forstaelse af, hvem de er med gigtsygdommen. Den
forste tid med diagnosen indebeerer en proces med at acceptere sygdommen og de be-
graensninger, den saetter. Accept er central for, at interviewpersonerne kan fokusere pa
at f& mest muligt ud af livet med gigt. Nogle bliver dog ramt af negative felelser som
skyld, skam og mindrevaerd, hvilket udfordrer arbejdet med at skabe en ny tilveerelse og
acceptere den kroniske sygdom. Ligeledes indebaerer den farste tid med diagnosen
ogsa usikkerhed og bekymringer for fremtiden, som forstaerkes af sygdommens uforud-
sigelige karakter og @nsket om at fa kontrol over sygdommen.

Hjzelp fra sundhedsvaesenet

Sundhedsveesenet spiller en veesentlig rolle for personer med inflammatorisk gigt. Ster-
stedelen af interviewpersonerne i undersggelsen modtager behandling i sundhedsvae-
senet og er tilknyttet reumatologisk afdeling pa et hospital. De alment praktiserende lze-
ger synes at spille en lille - hvis nogen - rolle for interviewpersonerne. Mange af inter-
viewpersonerne har en gennemgaende oplevelse af at sta alene med deres sygdom en-
ten under lange udredningsforlab, eller nar diagnosen er stillet. De har behov for viden
og individuel vejledning om deres sygdom, behandling og egne indsatser i dagligdagen
samt for psykisk statte, som ikke bliver tilstreekkeligt medt i sundhedsvaesenet. Inter-
viewpersonernes behov for viden og vejledning peger pa et enske om at fa redskaber til
at handtere sygdommen i dagligdagen og for at opna en grad af kontrol over sygdom-
mens forudsigelighed. Behovet viser sig isaer i interviewpersonernes erfaringer med at
afpreve forskellige kostformer, som netop giver dem en oplevelse af kontrol over symp-
tomerne. Erfaringerne med hjaelpen fra sundhedsvaesenet er ogsa, at der mangler sam-
menhang mellem specialer i sundhedsvassenet, saerligt for dem, der lever med flere
samtidige kroniske sygdomme (multisygdom). Dertil udtrykker interviewpersonerne be-



hov for kontinuitet i kontakten med de sundhedsprofessionelle — primaert reumatolo-
gerne — og beskriver det som afgerende for at opleve tryghed og kvalitet i behandlings-
forlebet. For de af interviewpersonerne, hvor den praktiserende lzege har en rolle som
tovholder pa et komplekst forlgb, har dette stor betydning for deres oplevelse af sam-
menhaeng.

Arbejdsliv

Sygdommens indvirkning pa arbejdslivet varierer alt efter, hvordan og i hvilken grad den
enkelte er sygdomsramt. For starstedelen af interviewpersonerne i denne undersggelse
betyder deres inflammatoriske gigtsygdom, at de har svaert ved at varetage et alminde-
ligt fuldtidsjob pa grund af symptomerne, der medferer bade fysiske og mentale be-
graensninger, som tilmed er uforudsigelige. Der er ofte ikke nok energi i det daglige ener-
giregnskab til at tilgodese kravene i arbejdet og interviewpersonernes gnske om samvaer
med familie og venner. £ndrede ansaettelsesvilkar og indhold pé jobbet, bekymringer
om fremtiden bade i forhold til karriereplaner og skonomi er noget af det, der fylder mest
for interviewpersonerne. Mange har samtidig et stort anske om at fortsaette leengst mu-
ligt pé arbejdsmarkedet, hvilket de handterer dels igennem nye arbejdsformer og an-
drede Karriereplaner, dels ved at sendre pa rammerne i deres familieliv, fx omkring bo-
form og opgavefordeling i hjemmet. Der er blandede oplevelser af, hvorvidt disse tilpas-
ninger og begraensninger medferer lavere livskvalitet og afsavn eller blot giver et andet
livend forventet. At gentaenke sin arbejdsidentitet er et led i processen med at acceptere
sygdommen, og det er udfordrende for mange. De har tillige en frygt for at blive mgdt
med fordomme og faler sig devalueret som arbejdskraft.

Familieliv

Kronisk sygdom som inflammatorisk gigt pavirker ikke kun personen, der lever med syg-
dommen, men ogsa dennes omgivelser. Familien er vidne til sygdommens indgriben, og
de lider afsavn og bekymrer sig, nar personen med gigt ikke har det samme overskud og
de samme kreefter i dagligdagen. For nogle betyder livet med gigt, at de ikke kan forfalge
de planer og dremme, som de har haft for deres familieliv. De negative konsekvenser af
sygdommen kan give darlig samvittighed og skyldfalelse over at vaere syg. Her har fa-
miliens statte og forstaelse saerdeles stor betydning bade praktisk og falelsesmaessigt.

Socialt liv og netvaerk

Det er ikke bare i familien, at sygdommen har betydning og konsekvenser for interview-
personernes sociale liv og samvaer. Ogsa venner, kolleger og andre med inflammatorisk
gigt spiller en rolle i tilpasningen til livet med kronisk sygdom. For personen med gigt
medferer sygdommen afsavn i det sociale liv som felge af begranset overskud til socialt
samveer. Interviewpersonerne balancerer gnsket om et socialt liv med sygdommens ind-
griben ved at planlaagge aktiviteter i forhold til det daglige energiregnskab samt accep-
tere, at socialt samvar kommer med en pris naeste dag. For omgivelserne kan sygdom-



mens indgriben veere sveer at acceptere. Der er en gennemgéende oplevelse af mang-
lende forstaelse i det naere savel som fjerne netveerk bl.a. pa grund af sygdommens ufor-
udsigelige og usynlige karakter. Til gengeeld er erfaringen, at dbenhed om sygdommen
understotter omgivelsernes forstaelse. For nogle af interviewpersonerne tilbyder diag-
nosefeellesskaber et szerligt rum, hvor de kan dele viden og erfaringer samt blive mgdt
med forstdelse og uden fordomme fra ligesindede. Nogle af interviewpersonerne oplever
dog, at diagnosefeaellesskaber medferer et negativt fokus pa sygdommen.

Konklusion

At leve med inflammatorisk gigt er at leve med en uforudsigelig og usynlig sygdom, som
griber ind i alle aspekter af tilveerelsen. Symptomernes varierende styrke og uforudsige-
lighed seetter barren for aktivitet og kraever et dagligt energiregnskab, hvor den enkelte
hver dag ma maerke efter og prioritere sin energi til dagens aktiviteter og samvaer. Med
tiden erfarer interviewpersonerne dog, at netop uforudsigeligheden er forudsigelig. De
leerer at strukturere deres dagligdag med forbehold for, at dagen eller ugen maske ikke
bliver som planlagt. De planlaegger fx ogsé deres arbejdsliv og familieliv efter, at de en
dag maske ikke kan arbejde mere.

Det er ikke alle i undersggelsen, hvis tilveerelse har sendret sig markant som fglge af
diagnosen. Men for de interviewpersoner, der trods behandling pavirkes af uforudsige-
lige symptomer i dagligdagen, er det falles, at tilveerelsens radius bliver mindre, og syg-
dommen indskraenker den enkeltes livsudfoldelse — planer og ambitioner far et kortere
sigte, karrieredremme skrinlaegges, og sociale kontakter falder fra. Der skaeres ind til
benet, sa der er tid og plads til det vigtige. For disse personer handler et godt liv med
inflammatorisk gigt om at sarge for, at sygdommen begraenser dem mindst muligt, om
at acceptere sygdommen og blive accepteret af ens omgivelser, og om frihed til at struk-
turere og planleegge sin dagligdag for at kunne bruge energien pa det, den enkelte gn-
sker. Pa tveers af interviewene udtrykkes et behov for at'handle’, og interviewpersonerne
savner varktgjer og strategier, der kan hjeelpe dem til at tage mere kontrol over syg-
dommen.



1 Indledning

Gigt er den mest udbredte kroniske sygdom i Danmark, og over 700.000 mennesker i
Danmark har en gigtsygdom. Heraf har omkring 100.000 en inflammatorisk gigtsygdom
(Gigtforeningen, 2016). Inflammatorisk gigt er en autoimmun sygdom, hvor a&ndringer i
immunsystemet skaber en betaendelsesreaktion. Der findes en raekke forskellige typer
inflammatoriske gigtsygdomme, hvoraf leddegigt er den starste gruppe. Feelles for disse
er, at der opstar betaendelse i led, vaev eller organer, som farer til treethed og smerter.
Arsagen til inflammatorisk gigtsygdomme kendes ikke, men for nogle af sygdommene
kan seerlige kombinationer af flere forhold have betydning, herunder arvelighed, miljg-
faktorer, og hormonforhold (Gigtforeningen, 2021).

Tidligere var dgdeligheden blandt personer med leddegigt halvanden gange hajere sam-
menlignet med den generelle befolkning, idet sygdommen medfarer en forgget risiko for
areforkalkning og blodpropper (Sokka, Abelson & Pincus, 2008). De seneste ar er der
sket stor udvikling i behandlingsmulighederne pa omradet, sa det i dag hos langt de fle-
ste er muligt at bremse sygdommen, fer der opstar ferlighedstruende ledskader. Syg-
dommen kan dog fortsat have stor pavirkning pa den enkeltes liv og ferlighed, som ko-
ster bade livskvalitet og levedr. | dag er den gennemsnitlige levetid 5-10 ar kortere for
personer med inflammatorisk gigt end for gennemsnittet af den raske befolkning
(Gigtforeningen, 2016).

Trods forbedrede behandlingsmuligheder kan de forskellige former for inflammatorisk
gigt have konsekvenser for dagligdagen og livsomstaendighederne for personer med
gigt. Nogle maerker kun lidt til symptomerne pa deres sygdom i dagligdagen, mens andre
lever med forskellige grader af traethed, smerter og stivhed i leddene, som kan vaere
meget indgribende for den enkeltes livsudfoldelse og livskvalitet. Ogsa andre sympto-
mer kan st@de til: heevede led, feber og veegttab, ligesom der er risiko for at udvikle
felgesygdomme, fx knogleskarhed, tarm- og hjerte-kar-sygdomme. Symptomerne kan
tilsammen saenke funktionsniveauet og besveerliggere dagligdags geremal. Sygdommen
kan pavirke alle omrader af livet — fra arbejdsliv og skonomi, til familieliv og fritidsaktivi-
teter. En kronisk sygdom som inflammatorisk gigt kan derfor kraeve aendringer af daglig-
dagen og nye planer for fremtiden. Det pavirker ofte bade personen med gigt og de
personer, som er taet pa.

Den eksisterende forskning om, hvordan inflammatorisk gigt pavirker de personer, som
sygdommen rammer, er overvejende internationalt og kvantitativt baseret. De publice-
rede studier undersgger typisk en enkelt type inflammatorisk gigtsygdom og isaer har
der veeret et stort forskningsmaessigt fokus pa leddegigt. De kvantitative studier be-
skaeftiger sig blandt andet med sygdommenes betydning for arbejde, fx sygefraveer, og
mental sundhed, fx forekomsten af depression. Eksempelvis viser et dansk studie, at
personer med leddegigt har en gget risiko for langtidssygefravaer sammenlignet med
den generelle befolkning, og at bl.a. komorbiditet og fysisk kraevende arbejde forstaerker
den risiko (Hansen et al., 2016). Et andet studie identificerer en sammenhang mellem
tilstedevaerelsen af fatigue og depression (Pollard et al., 2006). Der forefindes en del
kvalitative studier om patienter med leddegigt og deres pargrende (for danske se fx (Kri-
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stiansen et al., 2012, Pedersen et al., 2020). Den gvrige kvalitativt baserede del af litte-
raturen om inflammatorisk gigt beskaeftiger sig med flere aspekter heraf, fx arbejde
(Lacaille et al., 2007, Jetha et al., 2018), familie og moderskab (Feddersen et al., 2017,
Plach, Stevens & Moss, 2004, Meade et al., 2013), og hverdagslivet (Kristiansen et al.,
2012, Poh et al., 2017, Lacaille et al., 2007). Segan et al. papeger, at litteraturen i be-
graenset omfang har beskaeftiget sig med malgruppens behov for hjaelp fra sundheds-
vaesenet (Segan et al., 2018), ligesom de danske kvalitative studier indtil nu primaert har
fokuseret pa leddegigt (Pedersen et al., 2020, Wind, 2008).

1.1 Formal

Pa den baggrund er formalet med denne undersggelse at give et nuanceret indblik i ud-
fordringer i tilveerelsen for personer, der er ramt og pavirkede af forskellige former for
inflammatorisk gigt.

Denne undersegelse beskriver, hvordan livet aendrer sig, nar man far inflammatorisk gigt,
og hvordan sygdommene pavirker centrale omrader af tilveerelsen, de praktiske og fe-
lelsesmaessige udfordringer, der falger med, samt erfaringer med at sege og fa hjeelp i
sundhedsvaesenet. Denne viden vil supplere og nuancere den eksisterende viden om
malgruppen samt bidrage til Gigtforeningens arbejde for at skabe bedre vilkar for denne

gruppe.
Undersagelsen besvarer fglgende spargsmal:

« Hvad er feelles for livet med inflammatorisk gigt pa tveers af forskellige diagnoser
0og sygdomsfaser?

» Hvordan péavirker sygdommen forskellige omrader af tilvaerelsen for personer, der
lever med inflammatorisk gigt?

Analysen beskriver en raekke feellestraek i interviewpersonernes oplevelser. Der er sam-
tidig fokus péa de udfordringer, der kan felge med sygdommen. Det vil sige, at analysen
vaegter beskrivelser af, hvorndr og hvordan sygdommen er mest indgribende. Denne
vaegtning er foretaget med henblik p4, at resultaterne kan anvendes til at udpege mulige
indsatsomrader i det fremtidige arbejde med at forbedre vilkdrene for malgruppen.

1.2 Metode og datagrundlag

Efter enske fra Gigtforeningen er undersggelsen baseret pa individuelle interview med
30 voksne med forskellige typer af inflammatorisk gigtsygdom, hvoraf 15 har leddegigt
0g 15 har gvrige inflammatoriske gigtsygdomme som fx psoriasisgigt, morbus Bechterew
eller lupus/SLE. | Tabel 1.1 er disse sygdomme kort beskrevet:
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Tabel1.1 Diagnosebetegnelser

Diagnose Beskrivelse

Leddegigt Leddegigt — reumatoid artritis — er en betaendelsesreaktion (inflammation) i led-
dene, som heever, bliver varme og ger ondt.

morbus Bechterew morbus Bechterew - rygsejlegigt — er en gigtsygdom, der danner gigtbetaendelse
i ryghvirvlerne, s ryggen bliver stiv og ger ondt. Bakken og brystben kan ogsa
veere pavirket.

Psoriasisgigt Psoriasisgigt — psoriasis artrit — medfgrer kronisk beteendelse i et eller flere led og
sener, som ogsa kan ramme rygsegjlen. Personer med psoriasisgigt har eller far
som oftest ogsa hudsygdommen psoriasis.

Lupus/SLE Lupus/SLE hegrer blandt de sjaeldne reumatologiske sygdomme, som danner be-
taendelse i veev og organer. Lupus er en kronisk beteendelsessygdom i bindevae-
vet, som kan medfgre symptomer fra mange organsystemer som hud, led, blod-
arer og nyrer.

Sjogrens syndrom Sjogrens er en gigtsygdom og en bindevaevssygdom, som pévirker kroppens kir-
telfunktioner, iseer tare- og spytkirtler, hvilket medferer udtarring af slimhinderne.

Granulomatose med | Granulomatose med polyangiitis (GPA) er en sjaelden gigtsygdom, der er karakte-
polyangiitis (GPA) riseret ved betaendelse i de sma blodkar - primzaert luftvejene (bihuler, naese, luft-
rer og lunger), og nyrerne angribes, og der dannes (knuder), blzerer eller sar i vae-
vet.

Kilde: Gigtforeningen.dk

Gigtforeningen opstillede en raekke kriterier for udveelgelsen af interviewpersoner til un-
dersggelsen, som - ud over fordelingen pa diagnose - skulle sikre en variation blandt
interviewpersonerne (se kriterierne i Bilag 1). Rekrutteringen af interviewpersoner foregik
i samarbejde med Gigtforeningen, som har udsendt invitationer til interview via deres
digitale kanaler.

Der er interviewet 22 kvinder og 8 maend i alderen 30-79 ar. 15 er diagnosticeret inden
for de seneste 10 ar, og de gvrige inden for de seneste 40 ar. Sterstedelen er tilknyttet
reumatologiske sygehusafdelinger for behandling af deres gigtsygdom. Interviewperso-
nerne fordeler sig jeevnt pa de fem regioner, dog med lidt faerre interviewpersoner fra
Region Nordjylland end de @vrige regioner. Stgrstedelen bor med en partner og eventuelt
med bern. 10 af interviewpersonerne er i ordinaert job eller selvstaendige, 12 i er fleksjob,
mens de gvrige modtager sygedagpenge, folkepension, efterlan eller fgrtidspension. In-
terviewpersonerne befinder sig saledes i forskellige faser af livet og sygdomsforlgbet pa
interviewtidspunktet, mens analysen dog ikke har fokus pa livs- og sygdomsfaser med
afsaet i datamaterialet.

Interviewene tog afsaet i en semistruktureret interviewguide, som blev udarbejdet i dia-
log med Gigtforeningen. Interviewmaterialet er analyseret med afsaet i de pa forhand
definerede temaer samt temaer, der dukkede op i interviewene. Analysen er deskriptiv
for at belyse de enkelte temaer sa teet pa det empiriske materiale som muligt og give et
nuanceret indblik i livet med inflammatorisk gigt. Alle interviewpersoner optraeder ano-
nymt i rapporten under pseudonym samt angivelse af (primaer) gigtsygdom og diagno-
setidspunkt for denne.

Der er store forskelle i gruppen af interviewpersoner i forhold til, hvilken gigtsygdom de
har, og hvor leenge de har haft den, hvor indgribende sygdommen er i deres hverdag, og
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hvilken behandlingshistorie de har bag sig. Under en tredjedel af interviewpersonerne
oplever at vaere meget lidt pavirket af deres gigtsygdom. En tredjedel oplever at vaere
velbehandlede, men samtidig pavirkede i nogle af eller alle aspekter af livet som felge af
symptomer og/eller bivirkninger. Og endelig virker sygdommen meget indgribende for
lidt mere end en tredjedels vedkommende, om end det varierer hvordan og i hvilken grad.

Det er muligt, at der er opstaet en skaevhed i materialet som felge af rekrutteringen, i og
med at interviewpersonerne selv har meldt sig til undersggelsen. Der er en risiko for, at
personer, der er relativt upavirkede af deres sygdom og/eller bivirkninger af behandlin-
gen pa tidspunktet for interviewene, har haft mindre 'pa hjerte’ og dermed mindre inte-
resse i at stille op. Derved kan der vaere en overvagt af interviewpersoner, der oplever
sygdommen som meget indgribende og belastende. Trods disse forskelle er der stor
overensstemmelse i interviewpersonernes beskrivelse af, hvilke forhold som former for-
skellige aspekter af dagligdagen. Der er forskellige grader af, hvor meget disse forhold
fylder og hvor indgribende de er, men temaerne er gennemgaende pa tveers af diagno-
ser, sygdomsgrad, alder og &r med sygdom.

Bilag 1 indeholder en detaljeret beskrivelse af undersggelsens metode og datagrundlag.

1.3 Laesevejledning

Rapporten indeholder seks tematiske kapitler, som hver beskriver et omrade af tilvaerel-
sen med inflammatorisk gigt.

Kapitel 2 beskriver de mest indgribende symptomer og bivirkninger ved inflammatorisk
gigt, og hvordan de pavirker interviewpersonernes dagligdag.

Kapitel 3 handler om sygdommens psykiske belastning under langvarige udredningsfor-
lab, den farste tid efter diagnosen og i den efterfglgende dagligdag.

Kapitel 4 redeger for interviewpersonernes erfaringer med hjeelp og radgivning primaert
i sundhedsvaesenet. Kapitlet afdeekker behov for individuel viden og vejledning, herun-
der kost, statte til sygdommens psykiske belastning samt sammenhaeng og kontinuitet i
sundhedsvasenet.

Kapitel 5 beskriver, hvordan sygdommen og dens fysiske begraensninger pavirker ar-
bejdsliv og gkonomi samt overvejelserne om ny arbejdsidentitet og karriereplaner.

Kapitel 6 er centreret om sygdommens pavirkning pa familielivet og familiens praktiske
og felelsesmaessige betydning for personen med gigt.

Kapitel 7 handler om mulighederne for at bevare et socialt liv, omgivelsernes reaktion pa
sygdommen samt interviewpersonernes erfaringer med at indgé i feellesskaber omkring
sygdommen.

Kapitel 8 samler op pa analysen pa tveers af kapitlerne i besvarelsen af undersegelsens
spargsmal.
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2 Symptomer og bivirkninger

Interviewpersonerne er diagnosticeret med seks forskellige inflammatoriske gigtsyg-
domme. Hver af dem har specifikke symptomer, men sygdommene har ogsa flere symp-
tomer til faelles - typisk traethed, smerter og stivhed i leddene. Det er forskelligt fra per-
son til person, hvor kraftige symptomerne er, hvilken kombination de optraeder i, og hvor
meget de griber ind i dagligdagen, ligesom det varierer, hvor velbehandlede interview-
personerne er. Symptomerne kan ogsa variere over tid, sdledes at den enkelte i perioder
kan veksle mellem at fgle sig meget generet eller pavirket i mindre grad'. Dette kapitel
beskriver interviewpersonernes oplevelse af, hvordan deres gigtsymptomer og bivirk-
ninger ved behandlingen pavirker dem og deres dagligdag, herunder fglgende temaer:

= Uforudsigelige symptomer
= Udfordringer med bivirkninger
» At handtere en dagligdag med begraensninger.

2.1 Uforudsigelige symptomer

Nar interviewpersonerne skal beskrive livet med sygdom, kan de ofte remse en raekke
forskellige symptomer op, som pavirker dem i dagligdagen eller i mere afgraensede pe-
rioder. Nogle af symptomerne naevnes hyppigt i interviewene, fx smerter og traethed.
Andre symptomer, hvoraf nogle er gennemgaende, og andre harer til specifikke diagno-
ser, optraeder ogsa hos interviewpersonerne, fx stivhed i kroppen, havede led, ‘dade’
fingre, feberfornemmelse, klge og udslaet pa kroppen og i ansigtet, og generel utilpas-
hed. Flere af interviewpersonerne sammenligner deres symptomer med en folelse af at
have influenza hele tiden. For nogle er symptomerne udtalte og fylder meget i dagligda-
gen. Enkelte er ramt af deres gigtsygdom i mindre grad og oplever f& symptomer eller
har perioder, hvor de er naesten symptomfri, mens andre er velbehandlede men fortsat
maerker til symptomerne i dagligdagen.

Det fremgar af interviewene, at for sterstedelen er traeethed det symptom, som er mest
indgribende i dagligdagen. Kirsten, som har lupus, beskriver treetheden som at fa "en
kaempe kugledyne over sig, og at musklerne bare giver op’. Ogsé for nogle af de inter-
viewpersoner, der lever med andre sygdomme og falgesygdomme, opleves traethed som
det mest indgribende symptom. Det gaelder eksempelvis for Sandra, der har lupus/SLE.
For hende er traetheden det vaerste, pa trods af at hun ogsa lider af smerter, udsleet,
hartab, mundséar og begraenset lungekapacitet. Smerter i muskler og led er ogsa et gen-
nemgdende symptom, der naevnes hyppigt, beskrives som en stor gene og noget, der

pavirker funktionsniveau, udholdenhed og energi.

Trods variation i diagnoser, sygdomsgrad, og hvor kraftige symptomerne er hos den en-
kelte, er det en gennemgadende oplevelse hos interviewpersonerne, at symptomerne er
uforudsigelige, at de kan dukke op uden forvarsel, og at de varierer i intensitet fra dag

" https://www.gigtforeningen.dk/viden-om-gigt/symptomer-paa-gigt/
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til dag. Her forteeller Claus om uforudsigeligheden ved smerter, som ger det sveert at
planleegge dagligdagen:

Det er smerterne som fylder mest — jeg har smerter naesten 24/7, isser ankler,
knae og hofter. Og resten skifter fra dag til dag, det kommer og gar. Jeg tror,
de kalder det flyvegigt. Hvordan har jeg det i morgen — jeg ved ikke, om jeg
kan ga i morgen. De dage jeg har meget ondt, sa bliver jeg bare hjemme, vi ma
spise, hvad vi har, og hunden ma bare lobe i baghaven. Man kan ikke plan-
laeegge noget. (Claus, leddegigt, diagnosticeret i 2016)

Selvom traethed og smerter fremhaeves som de to veerste symptomer, er der forskel pa,
hvordan de griber ind i dagligdagen. Interviewpersonerne forklarer forskellen ved, at det
i nogen grad er muligt at vaenne sig til smerterne og aflede sig selv. Det er muligt selv at
gere en indsats for at deempe dem. De kan afhjaelpes med medicin, men ogséd gennem
varme, fx bade, eller fysisk aktivitet sdsom cykling eller svemning. Desuden andrer
smerterne sig fra dag til dag for de fleste, hvilket betyder, at nogle kan opleve gode
dage, hvor de far en pause fra det, der ger ondt, men ogsa dage eller perioder med @get
smertepavirkning.

Dette geelder ikke i samme grad for den szerlige traethed, ogsa kaldet fatigue, som ofte
felger med inflammatorisk gigt. For mange er traetheden dagligt til stede, og den gar ikke
vaek med s@vn eller hvile, selv om enkelte oplever, at dette kan hjaelpe lidt. Interviewper-
sonerne fortzeller, at de ikke kan vaenne sig til traetheden, sddan som de kan med smer-
terne. Derfor beskriver de traetheden som det mest "invaliderende’ og " begraensendée’
symptom. Det forklarer Lars:

Det svaereste er at leve med er traetheden. Smerterne er jeg vant til, og dem
kan jeg afhjaelpe. Men traetheden kan jeg ikke gore noget ved. Jo jeg kan
slappe af eller sove. Men jeg kan ikke kontrollere traetheden — det kan jeg med
smerterne. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret i 1998)

Flere af interviewpersonerne udtrykker, at deres storste gnske er at slippe af med traet-
heden, fordi den forhindrer dem i at leve deres liv pa den made, de gerne vil. Karen for-
teeller:

Jeg ville helst af med min treethed. Det ville vaere det bedste i hele mit liv, det
er den, der haemmer mig mest. Det er traels at vare traet, nar man har sa
mange ting, man gerne vil. Jeg har stadigvaek de samme dremme, men arstan-
den fra, hvornar de bliver realiseret, er jo rykket. (Karen, leddegigt, diagnosti-
cereti 2015)

Interviewpersonerne forteeller, at de aldrig helt kan forudsige, hvordan dagen bliver, og
hvor meget de kan overkomme. Kombinationen af treethed og smerter betyder, at det er
sveert at laeegge faste planer. De forteeller, at de forsgger at forudsige, hvor meget energi
de har, og hvad forskellige aktiviteter kraever af dem, og sa planleegge dagen derefter
med risiko for, at alt ma aflyses, hvis traatheden overmander dem, eller smerterne bliver
for slemme. Men ogsa denne konstante omstilling udtraetter, oplever Gudrun:
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Man skal vaere kiar til at tilpasse sig. Ens sygdom andrer sig, og ting, der har
hjulpet en dag, kan en anden dag fkke virke leengere. Man skal vaere omstil-
lingsparat. Man skal gribe dagen, som den er, fordi at dagene ikke er ens. Det
gor hjernen traet, at man hele tiden skal omstille sig. (Gudrun, morbus Bech-
terew, diagnosticeret i 2010)

Nogle af interviewpersonerne anvender begrebet "et dagligt energiregnskab” til at be-
skrive disse lgbende afvejninger og prioriteringer af, hvad energien skal bruges pa. Livet
med inflammatorisk gigt — og symptomernes varierende styrke og uforudsigelighed -
kraever sdledes et dagligt energiregnskab, hvor den enkelte ma gkonomisere med sine
kraefter og afstemme aktivitetsniveauet derefter.

2.2 Udfordringer med bivirkninger

Sterstedelen af interviewpersonerne modtager forskellige former for medicinsk behand-
ling, herunder biologisk medicin, hurtigt eller langsomt virkende betaendelsesdeempende
leegemidler og smertestillende medicin. Sterstedelen af interviewpersonerne har fordel
af den medicinske behandling, fordi den mindsker symptomer som stivhed og smerter.
For eksempel siger Katrin:

Jeg oplever ingen bivirkninger ved medicinen, sd jeg er meget heldig. Det kan
veere, at jeg engang i mellem far en lille smule kvalme, men det er langt fra
hver uge. (Katrin, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2004)

Disse interviewpersoner forteeller, at opstart pd behandlingen gav en markant forbed-
ring, og at de "fik deres liv tilbage”, som flere siger. Andre oplever en mere begraenset
effekt. Enkelte af interviewpersonerne er ikke i medicinsk behandling.

To tredjedele af de interviewpersoner, der modtager behandling, oplever bivirkninger
ved den, mens omkring en tredjedel ikke oplever bivirkninger. | det falgende fokuserer
vi mest pa den gruppe af interviewpersonerne, der har erfaringer med bivirkningerne.
Dette afsnit beskriver interviewpersonernes oplevelser af bivirkninger ved den medicin-
ske behandling pa tidspunktet for interview og ikke selve udbredelsen af bivirkninger.

De mest gennemgaende bivirkninger er kvalme, hovedpine og treethed efter indtagelse
af medicinen. Starstedelen indtager medicin pa faste, planlagte dage, og de, der oplever
bivirkninger, serger for ikke at have planer eller ggremal i den periode, bivirkningerne
star pa. Denne periode varierer fra en dag til en uge. For nogle er der ogsa udfordringer
med varigheden af effekten. For eksempel fortzeller Christine (som blev diagnosticeret
med leddegigt i 2003), at den medicin, hun far, bar virke i 14 dage, men for hende virker
den kuni10-12 dage. Det betyder, at hun de sidste 2-4 fire dage inden naeste behandling
lever med kraftige smerter.

Det kan vaere en udfordring og en langvarig proces for nogle at finde den rette behand-
ling. Interviewpersonerne forteeller, at afprgvningen af ny medicin, som kan tage flere
maneder, er belastende og praeget af usikkerhed. Hvis man ikke oplever effekt af medi-
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cinen med det samme, kan det betyde lange perioder med kraftige symptomer. Derud-
over er der en risiko forbundet med at skifte til ny medicin, hvis det vurderes, at bivirk-
ningerne er sterre end effekten af medicinen, eller effekten helt er ophart. Der er ikke
sikkerhed for, at en anden type medicin giver faerre bivirkninger. For nogle betyder det,
at de ikke ter afprave ny medicin, men ma acceptere, at deres behandling ikke hjeelper
optimalt pd symptomerne. Det gaelder eksempelvis for Nanna, der accepterer at leve
med svaere bivirkninger, fordi der findes begraensede typer af den medicin, hun far. Hun
kan ikke veere sikker pa at undga bivirkninger ved et medicinskifte, fortzeller hun:

Jeg har stort set bivirkninger for al medicin, de giver mig. Jeg kan normalt godt
téle det i starten, men sa uadvikler jeg bivirkninger for det efter noget tid. Nogle
gange ma man bare tage bivirkningerne for at kunne kiare hverdagen ved at
veere medicineret. Jeg er nu pa den fjerde type biologisk medicin ud af fem.
(Nanna, leddegigt, diagnosticeret i 2012)

Nogle interviewpersoner oplever bivirkningerne ved behandlingen sa indgribende, at det
har fert til overvejelser og beslutninger om at fravaelge medicin og leve med sympto-
merne. For Connie har bivirkningerne betydet, at hun har valgt ikke leengere at fa medi-
cinsk behandling:

Jeg har besluttet, at jeg ikke vil have [medicin] laengere, da jeg far det darligt,
og det gider jeg ikke. Det [medicinen] skal stoppe udviklingen af gigten. Og
det er her, det handler om at opveje tingene: giver det mig sa meget, at det er
kvalmen vaerd? Og det synes jeg ikke. (Connie, leddegigt, diagnosticeret i
2004)

Christine har ogsa afvejet symptomer over for bivirkningerne, og for hende opvejer me-
dicinens gavnlige effekt de bivirkninger, hun oplever:

Jeg vil hellere have et taleligt liv med medicinen, hvor jeg kan vaere med min
familie end at havne i korestol uden medicin. Jeg vil hellere have et fint liv, til
jeg er 70, end et forfaerdeligt, til jeg er 75. (Christine, leddegigt, diagnosticeret
i 2003)

Endelig lever nogle med en sjeelden gigtsygdom med begransede behandlingsmulighe-
der, eller hvor der kun er muligheder for eksperimentel behandling. Her er afvejningen af
symptomer over for behandlingen sat yderligere pa spidsen, hvis behandlingen medferer
kraftige bivirkninger.

Der er stor variation i interviewpersonernes erfaringer med deres behandling, men det
er feelles for dem, at den fylder meget i beskrivelserne af dagligdagen — enten positivt
eller negativt. Flere oplever stor effekt af behandlingen og fa bivirkninger, men for andre
fylder bivirkninger ved behandlingen i perioder lige sd meget som deres gigtsymptomer.
Nogle udfordres af en begraenset effekt ved behandling og usikkerhed i forhold til frem-
tidig behandling og afprevning af ny medicin.
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2.3 At handtere en dagligdag med begraensninger

Enkelte af interviewpersonerne lever naesten symptomfrit og har stor gleede af deres
behandling, men for de fleste af interviewpersonerne i denne undersggelse satter gigt-
symptomer og bivirkninger ved den medicinske behandling rammen om dagligdagen.
Det er deres beretninger, vi gengiver nedenfor. For denne gruppe medferer smerter,
traethed og kvalme mv. en raekke praktiske udfordringer og begraensninger i dagligda-
gen. Aimindelige geremal som at kere bil, gere rent, lave mad, tage tej pa, ordne have,
dyrke sport og motion, mv. kan vaere kraevende eller helt umulige for de personer, der er
meget pavirkede af sygdommen. Det er samtidig gennemgéende i interviewene, at in-
terviewpersonerne ger, hvad de kan for at keempe mod sygdommen med forskellige
strategier.

Interviewpersonerne imgdekommer udfordringerne ved brug af hjeelpemidler lige fra
handicapbiler til ddsedbnere eller ved helt at opgive de aktiviteter, der overstiger deres
kreefter eller funktionsevne. Det er for mange forbundet med afsavn og tab, hvilket frem-
haeves i interviewene, uanset om diagnosen er stillet for nylig eller mange ar tilbage. Der
kan vaere sorg forbundet med at sige farvel til en sport eller hobby, som normalt giver
glede og socialt samveer, eller at matte ngjes med feerdigretter i stedet for at lave mad
fra bunden. Nar tabet af en aktivitet ikke er fuldstaendig, men periodisk i forbindelse med
gigtudbrud, opleves afsavnet imidlertid mindre. For eksempel oplever Thomas ikke sine
praktiske begransninger som et afsavn:

Der er nogle ting, som jeg ikke gor, fordi det gor ondt, som eksempelvis at
lystfiske. Nar jeg har ondt, er det traels at dreje et fiskehjul. Men det er jo lige
meget, det kommer man over. S4 ja, nar det gar ondt i bestemte perioder, s
gor jeq jo bare ikke det. Der gar 1-2 dage, og sd er det ovre. (Thomas, morbus
Bechterew, diagnosticeret i 2019)

Det er gennemgéaende i interviewene, at interviewpersonerne keemper med og mod syg-
dommens praktiske begraensninger. Mange forteeller, at de hele tiden har fokus pa at
holde sig i gang, ikke at have ondt af sig selv eller pd anden vis fele, at de lader sig
begreense af sygdommen. De holder fast i at gare det, de kan trods smerter og traethed
osv. Yrsa har fx ikke altid kraefter til at handle ind, men for hende er det en “fest”at kunne
tage med sin mand ud at handle, mens hun sidder i bilen. Kirsten og Nanna fortaeller
ligeledes:

Jeg saetter mig aldrig hen i et hjerne og har ondt af mig selv. Jeg vasker ogsa
stadigvaek mit tog). Jeg foler, at det, at jeg holder mig i gang, gor, at jeg ikke
har det vaerre. (Kirsten, lupus, diagnosticeret i 2016)

Det er klart treetheden, der er det veerste ved min gigtsygdom. Det forste, jeg
taenker pd, nar jeg vagner, er, hvornar jeg kan komme i seng igen. Der ma man
hive sig selv op i nakkehdrene og stille sig nogle mal, sa man kan komme igen-
nem dagen. Det kan til gengaeld godt vaere svaert nogle gange. Hvis man har
influenza, taenker man heller ikke lige, at man skal ud og rydde kokkenet op.
(Nanna, leddegigt, diagnosticeret i 2012)
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Ligesom Nanna fortaeller andre interviewpersoner, at det kraever struktur og selvdisciplin
at keempe imod sygdommen. Dels ser interviewpersonerne en stor vaerdi i ikke at lade
sig begreense af sygdommen. Dels oplever flere, at det bidrager til deres mentale og
fysiske velveere og til at undga forvaerring af symptomer. Omvendt har nogle ogsa ople-
vet at presse sig selv for meget. Der kan opsta felelser af stress over ikke at kunne det,
man gerne vil eller havde planlagt, fordi traetheden eller smerter tager over. Nar det sker,
oplever Christine, at den psykiske belastning, det giver, forvaerrer hendes symptomer:

Nogle gange, nar jeg har haft presset min krop for meget, sa kan jeg ga helt
ned pd stress, som forvaerrer gigten. Sidste ar endte det ud i, at jeg udviklede
panikangst. Det ligger stadigvaek i mig. (Christine, leddegigt, diagnosticeret i
2003)

Sygdommens uforudsigelighed er ogsé en udfordring i denne forbindelse. Interviewper-
sonerne udtrykker, at i og med de ikke ved, hvornar de i saerlig grad er fysisk begraen-
sede, sa kraever det daglig stillingtagen og justering af, hvilket niveau de skal '’keempe’
pa, sa de ikke overskrider graensen til fysisk og psykisk overbelastning.

2.4  Opsamling

Der er stor variation i, hvordan og i hvilken grad inflammatorisk gigt rammer den enkelte
og pavirker den enkeltes dagligdag. Traethed og smerter beskrives som de mest gen-
nemgdende og indgribende symptomer og er samtidig uforudsigelige. For de af inter-
viewpersonerne, der maerker meget til disse symptomer, mindsker uforudsigeligheden
mulighederne for at planlaegge pa savel kort som lang sigt. Ogsa bivirkninger ved den
medicinske behandling kan bidrage med yderligere belastning og begraensning i daglig-
dagen. For starstedelen af interviewpersonerne betyder symptomer og bivirkninger en
indskraenkning af dagligdagens aktiviteter i en eller anden udstraekning, hvilket er for-
bundet med afsavn. Ikke alle interviewpersonerne forbinder nadvendigvis begraensnin-
gerne med lavere livskvalitet, men har accepteret, at de satter en anden ramme for til-
veerelsen end far. Det fremgar imidlertid ogsa, at de forsager at strukturere dagligdagen
og planlaegge det, de kan for at overkomme de begransninger, som sygdommen saetter
for dem. En gennemgéende strategi er et dagligt ‘energiregnskab’ og en Igzbende priori-
tering af, hvordan kraefterne skal fordeles.
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3 Psykisk belastning

En kronisk sygdom som inflammatorisk gigt kan udgere en psykisk belastning og pavirke
mental trivsel. Psykiske reaktioner kan skyldes bade den fysiske lidelse og de praktiske
opgaver, som fglger med sygdommen og behandlingen samt den usikkerhed og uforudsi-
gelighed, som kendetegner inflammatorisk gigt. Kapitlet redegar for interviewpersonernes
oplevelser med sygdommens psykiske belastning under udredningsforlgbet i den farste
tid efter diagnosen og i dagligdagen med gigt under fglgende temaer:

= Sveere udredningsforlgb
= Bekymringer og manglende kontrol over sygdommen
= Accept af sygdommen.

3.1 Svaere udredningsforigb

Udredningsforlgbene fra de farste symptomer og frem til at diagnosen stilles er et gen-
nemgdende tema i interviewene, selvom interviewpersonerne ikke direkte blev inter-
viewet om det. Interviewpersonerne fortaeller af sig selv om ofte meget lange udred-
ningsforlgb, som har taget alt fra et halvt til syv ar. De fleste er kommet ind i et udred-
ningsforlgb efter at have maerket symptomer. Hos andre er gigten blevet opdaget mere
tilfeeldigt, fx i forbindelse med graviditet eller udredning for symptomer pa felgesyg-
domme til en uopdaget gigtsygdom. Flere har ogséa oplevet forst at blive fejldiagnostice-
ret — i nogle tilfeelde i flere &r — ligesom nogle i starten selv har tilskrevet deres sympto-
mer forskellige forhold i deres liv, fx arbejdspres, livet med smabern mv., hvilket har for-
sinket opstart af udredningsforlgb.

Interviewpersonerne beskriver, at udredningsforlgbene er fysisk belastende, fordi de i
disse lange perioder ikke far behandling, der afhjaelper deres symptomer. Det er dog
udredningsforlgbenes psykiske belastning, der fremstar seerligt udtalt i interviewene. |
citatet herunder fortaeller Mads om sit udredningsforleb, der varede omkring fem ar:

Der gik nogle ar, for jeg fik diagnosen. | 2014 cirka fik jeg de forste symptomer,
jeg kunne ikke bagje min tommelfinger og fik lidt ondt i fodleddene. Laegen
kunne ikke rigtig saette det hele sammen. Jeg gik sa noget tid og fik mere og
mere ondt i fodderne og blev meget traet. Jeg havde lige faet barn, sa jeg
taenkte jo bare, at det var i den forbindelse, at jeg var traet. Jeg fik mere ond't
og blev ved med at g4 til lzzgen, som ikke kunne hjzelpe. Efter noget tid blev
jeg sendt til en privat reumatolog. Der fik jeg scannet min tommelfinger og
handleddet, og han kunne ikke rigtig se noget, sa jeg blev sendt til reumatolo-
gerne pa hospitalet. Der startede jeg i 2018, og efter et halvt ar konkluderede
de, at jeq ikke har psoriasisgigt. Man skulle have 7 point eller sddan noget, og
Jeg havde 5. Min egen lzege sagde s3, at jeg skulle prove at bevage mig noget
mere, lobe en tur og sadan. Det kunne jeg jo sa ikke rigtigt, s jeg gik lidt halv-
hjertet til noget fysioterapi. | lobet af foraret 2019 tog jeg sa til en anden leege,
fordi at det ikke kunne passe, at jeg skulle have det sadan her. Han sendte mig
igennem en kraeftpakke, men det var det ikke. Jeg blev derefter send't tilbage
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til reumatologerne i maj 2019. | september 2019 fik jeg sa diagnosen psoria-
sisgigt. (Mads, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2019)

Som eksemplet med Mads viser, er der flere forhold, som synes at bidrage til de meget
lange udredningsforlab. Interviewpersonerne peger pa, at inflammatorisk gigt er en van-
skelig sygdom at diagnosticere, og det kraever ofte, at alle andre muligheder udelukkes.
Mads blev eksempelvis henvist til en kraeftpakke ferst. Desuden oplever de, at venteti-
den i sundhedsveaesenet er en forsinkende faktor. | interviewpersonernes fortallinger
skelner de ikke ngdvendigvis mellem sundhedsvaesenets sektorer og specialer. Ventetid
pa undersggelser og prevesvar i hospitalsveesenet kan fa udredningen til at treekke ud,
og den kan veere svaer at udholde, hvis man samtidig har smerter og andre symptomer.
Endelig har flere interviewpersoner en oplevelse af, at de alment praktiserende laeger og
reumatologer ikke altid tager de farste symptomer saerligt alvorligt. De oplever, at symp-
tomerne forklares med udgangspunkt i deres livssituation — som tegn pa eksempelvis
psykisk overbelastning, emhed fra sport, graviditet eller livet med smabern. Flere af in-
terviewpersonerne forbinder udredningsforlabet med lange ventetider og en kamp med
systemet for at overbevise de sundhedsprofessionelle om, at man er syg. "Det er vejen
til behandling, som er hard’, bemaerker en af interviewpersonerne eksempelvis.

Bagatellisering af symptomer og mistro fra sundhedsprofessionelle bidrager til den psy-
kiske belastning, der kendetegner udredningsforlabene, og som falger med ikke at vide,
hvad man fejler, eller om man nogensinde kan fa hjeelp. Signe (som blev diagnosticeret
med lupus/SLE i 2019) beskriver det som en fglelse af, at der "ikke er noget at leve for".
Under sit udredningsforlgb felte hun ikke, at livet bestod af andet end konstante smerter
og traethed. For Lone fgrte symptomerne og det lange udredningsforlgb til selvbebrej-
dende tanker:

Det har vaeret hardt det her med ikke engang at kunne skzere et brod, det her
mead, at ens krop naermest bedrager en. Man prover at taenke pa, hvad man
gar forkert, nar laegerne har vaeret sa lang tid om at sige, hvad man fejler.
(Lone, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2020)

Flere af interviewpersonerne fremhaever, at det er ngdvendigt at vaere vedholdende i
medet med sundhedsvaesenet og sta fast pa sin egen fornemmelse af, at symptomerne
er tegn pa sygdom. Karsten forteeller:

Man skal presse pa i forhold til sundhedsvaesnet. Man skal ikke finde sig i, at
de siger, at det bare gar over. Man skal ikke give op. (Karsten, morbus Bech-
terew, diagnosticeret i 1982)

De lange udredningsforleb rummer imidlertid en dobbelthed. Fordi de kan vaere bade
fysisk og psykisk belastende, er det at fa diagnosen ofte en lettelse ifelge interviewper-
sonerne. Mange oplever, at det giver dem ro endelig at fa en forklaring pa symptomerne
og at modtage behandling, der lindrer symptomerne. Men samtidig er det et chok at
vaere ramt af en alvorlig, kronisk sygdom og ikke vide, hvad fremtiden bringer. Vibeke
saetter ord pa de to sider af at f& diagnosen leddegigt: Det var en lettelse at 13 diagnosen,
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for jeg folte jo, at der var noget galt. Men det var ogsa skraemmende, for jeg vidste jo
fkke, hvad der ville ske fremover. (Vibeke, leddegigt, diagnosticeret i 2008)

Interviewpersonerne har en gennemgéende oplevelse af at std alene med deres sygdom,
men det varierer, hvornar i forlgbet denne felelse er mest udtalt. Nogle folte sig mest
alene under udredningsforlgbet, mens andre har haft en tilsvarende oplevelse, nar de
har faet diagnosen. For mange giver behandling en stor forbedring i deres livskvalitet —
isaer hvis effekten er god, men ogsa fordi de kan slippe uvisheden omkring, hvad de fejler
og veere trygge i, at der er sundhedsprofessionelle med stor ekspertise, der varetager
deres behandling. For nogle er der dog en oplevelse af at std alene, nar diagnosen er
stillet, og der opstar et behov for viden og vejledning fra sundhedsprofessionelle, pri-
maert pa hospitalernes reumatologiske afdelinger, som ifglge de interviewede ikke altid
bliver madt (se afsnit 4.1). Folelsen af at std alene handler ogsa om en eksistentiel en-
somhed i at vaere den, der er ramt af symptomer og en sygdom, som - bortset fra led-
degigt — ikke er saerlig kendt.

3.2 Bekymringer og manglende kontrol over sygdommen

Den mentale trivsel for personer, der lever med inflammatorisk gigt, pavirkes imidlertid
ikke kun under udredningsforlgbene. | tiden efter, at diagnosen er givet, skal de vaenne
sig til, at dagligdagen andrer sig, at fa behandling og have lgbende kontakt med sund-
hedsvaesenet. Bekymringer og usikkerhed om fremtiden fylder for mange af interview-
personerne.

Interviewpersonerne har mange bekymringer om, hvilke konsekvenser sygdommen vil
have for dem i fremtiden. Bekymringerne forstaerkes, nar de ikke synes, de har tilstraek-
kelig viden om sygdommen og behandlingen. Bekymringerne handler bl.a. om deres
funktionsniveau og fysiske forméen. Nogle forestiller sig, at de kommer til at leve som
‘krgblinge’ inden leenge, fordi det er det billede, de har af en person med gigt. Andre
bekymrer sig om en dag ikke at kunne veere aktiv, ikke at blive gammel nok til at se sine
barn vokse op eller ikke at kunne passe barnebarn. Lisbet fortaeller om sddanne tanker:

Jeg gor mig selvfalgelig mange tanker, om jeg ender i en karestol ligesom min
mor, spargsmalet er nok hvornar. Tankerne fylder de sidste 3 maneder, fordi
Jjeg har haft ondt, og tankerne gar pa, om det er, fordi jeg ikke har kunnet treene
det seneste ar. Jeg kunne lobe halvmaraton, og nu kan jeg ikke engang lobe
en km. (Lisbet, leddegigt, diagnosticeret i 2017)

Som Lisbet er inde pa i citatet herover, synes bekymringerne for fremtiden at fylde mere
i perioder med forvaerring eller gigtudbrud. | disse perioder fylder sygdommen mere bade
fysisk og mentalt, som Jeanette forteeller:

Jeg er virkelig nede i kulkaelderen lige pt. pga. min fod. Jeg humper rundt pa
den, og det nedsaetter jo virkelig min livskvalitet. Jeg elsker at g ture og
komme lidt ud, og det kan jeqg ikke, som det star lige nu. Jeq foler ikke, at
sygdommen bliver vaerre, nar jeg er nede i de darlige perioder. Jeg har bare
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mindre overskud og bliver mentalt treet pga. bekymringer. Det fylder bare
mere i den periode. (Jeanette, leddegigt, diagnosticeret i 2016)

For nogle f& har perioder med sygdomsudbrud alvorlige psykiske konsekvenser. Som
Bettina fortzeller i citatet herunder, er det i perioder med sygdomsudbrud og forveerrede
smerter, at sygdommen er szerligt indgribende, og hvor det isaer kan vaere psykisk hardt
at leve med den:

Den[sygdommen] er aldrig vaek, men en gang imellem blusser den op og bliver
slem. Der kan man godt taenke nogle gange, at det maske ville vaere en meget
god dag at do pa. Det lyder voldsomt, men det tror jeg, at mange med gigt kan
nikke genkendende til. Ikke sadan selvmorderisk, men hvis nu at hjertet skulle
stoppe tilfeldigvis, sd kunne det da godt vaere den dag. (Bettina, psoriasisgigt,
diagnosticeret i 2019)

Sygdommens uforudsigelige karakter betyder, at det ikke er muligt at forudsige de dar-
lige perioder endsige kontrollere dem. Interviewpersonerne papeger, at der er begran-
sede muligheder for selv at gere noget, der kan modvirke forveerring eller skabe bedring.
Det bidrager til sygdommens psykiske belastning ikke at kunne handle sig ud af de ud-
fordringer, sygdommen skaber for en:

Det, der er hardest, er, at man ikke kan gore noget ved det. Normalt vil man
kunne traene det vaek eller sadan, men her er den her bare for evigt. Den be-
kymring, at man ikke ved, hvorndr den kommer tilbage igen, er ikke sjov. Netop
fordi at jeg godt kan lide at vaere aktiv, er det skraammende, hvis det ender
mead, at jeg ikke kan ga ordentligt. S3 bekymringen er maske det veerste.
(Frank, leddegigt, diagnosticeret i 2015)

Interviewpersonerne forbinder manglende mentalt overskud med darligere livskvalitet,
idet stress, angst og sorg @ger smerter og traethed. De finder altsd, at sygdommens psy-
kiske belastning heenger teet sammen med deres fysiske gigtsymptomer.

3.3 Accept af sygdommen

Diagnosen markerer typisk et vigtigt vendepunkt for interviewpersonerne - ikke kun fordi
den giver adgang til behandling, men ogsa fordi den saetter en ny ramme for tilvaerelsen,
der har betydning for identitet og selvforstaelse. Den ferste tid med diagnosen indebae-
rer en proces med at acceptere, at man har en kronisk sygdom, og at den sastter be-
graensninger i dagligdagen. Interviewpersonerne forteeller, at det kan tage lang tid at
erkende, at disse begraensninger er blivende, og at man ikke igen bliver i stand til at
kunne det, man kunne fgr. Nogle bliver ramt af negative falelser som skyld, mindreveaerd
og selvbebrejdelser over at veere blevet kronisk syg, som Connie herunder:

Jeg har skubbet andre mennesker veek, fordi jeg ikke folte, at jeg var et vaer-
digt menneske. (Connie, leddegigt, diagnosticeret i 2004)

23



At na til en accept af sygdommen kan blive udfordret af symptomernes karakter. De
symptomer, der opleves som mest indgribende, er ofte usynlige, fx smerter og traethed,
men der er ogséa synlige symptomer, fx udsleet pa kroppen eller funktionsnedsaettelser.
Ved de usynlige symptomer oplever mange et behov for at 'legitimere’ sygdommen bade
over for andre og for dem selv. Ved de synlige symptomer kan der opsta negative folelser
af skam og manglende selvgenkendelse, som Kirsten herunder, der er ramt af lupus/SLE,
som giver udslaet pa kroppen.

Interviewpersonerne betragter accept af en ny tilvaerelse som ngdvendig for ikke at lade
sig sla ud af diagnosen og for at leve et godt liv med gigt. Det er endvidere centralt for
at lzere sig selv at kende igen og finde sig til rette med en ny selvforstdelse. Kirsten
forteeller:

Jeg har skullet finde den nye [Kirsten], men det er svaert at have tid til det, nar
man har ondt hele tiden. Jeg ma tage det fra dag til dag. (...) Det har taget
super lang tid at acceptere, at jeg ser sadan her ud nu. Heldigvis har jeg ikke
noget [udslaet] / ansigtet endnu, men jeg gik laeange og gemte mine arme vaek.
(Kirsten, lupus/SLE, diagnosticeret i 2016)

Bettina har ligefrem en oplevelse af, at hun er blevet en anden person, og at det naesten
var sveerere for hende at acceptere forandringen end for hendes omgivelser:

Bade min mand og barn har forstdelse for det her. Jeg har dog mistet nogle
venner pa gigtens bekostning. Jeg har ikke kunne holde det ved lige der i star-
ten, hvor jeg lige skulle lzre at finde mig selv igen. Jeg blev jo en anden, og
denne anden [Bettinal skulle jeg jo lige lzere at kende. Jeg har endda foreslet
min mand, at vi kunne skilles. Han lzerte jo den gamle [Bettina] at kende. (Bet-
tina, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2019)

At acceptere sygdommen har ogsa betydning for, hvor meget den kommer til at fylde i
interviewpersonernes tanker, hvilket er noget, de ger sig mange overvejelser omkring.
Spergsmalet om, hvor meget sygdommen ma komme til at definere livet, er seerligt insi-
sterende i den ferste tid, men bliver aktualiseret igen og igen, nar sygdommens pavirk-
ning eller behandlingens bivirkninger andres eller forveerres. Der er enighed om, at syg-
dommen ikke ma overtage tilvaerelsen, men at det kraever en stor indsats at finde de
positive elementer i livet med sygdommen. Det peger Connie bl.a. pa:

Man bliver jo ensom, hvis man traekker sig. Vi far ikke vores gamle liv tilbage —
man ma have en accept af, at man aldrig far det gamle liv tilbage. Men nu har
Jjeg et nyt, og sa kan man taenke over, hvad man vil bruge det til. (Connie,
leddegigt, diagnosticeret i 2004)

Interviewpersonerne er enige om, at det er vigtigt at give sygdommen den ngdvendige
plads og sa vidt muligt leve det liv, man gerne vil, med de begraensninger, der nu er.
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3.4  Opsamling

De fleste af interviewpersonerne har vaeret igennem lange udredningsforlgb, som har
taget alt fra et halvt til syv ar. Udredningsforlebene er karakteriseret ved fysiske symp-
tomer, som man ikke kan fa den ngdvendige hjeelp til i sundhedsvaesenet, fer diagnosen
er stillet, men ogsa psykisk belastning af ikke at vide, hvad man fejler, og oplevelser af,
at symptomerne ikke bliver taget alvorligt i medet med sundhedsveesenet. Diagnosen
markerer pa den made et vigtigt vendepunkt, fordi den giver adgang til behandling, der
ger en stor forskel for mange, og fordi den saetter en ny ramme for tilveerelsen, der har
betydning for interviewpersonernes forstaelse af, hvem de er med gigtsygdommen. Den
forste tid med diagnosen indebeerer en proces med at acceptere sygdommen og de be-
graensninger, den saetter. Accept er central for, at interviewpersonerne kan fokusere pa
at fa mest muligt ud af livet med gigt. Nogle bliver dog ramt af negative falelser som
skyld, skam og mindrevaerd, hvilket udfordrer arbejdet med at skabe en ny tilveerelse og
acceptere den kroniske sygdom. Ligeledes indebaerer den fgrste tid med diagnosen
ogsa usikkerhed og bekymringer for fremtiden, som forstaerkes af sygdommens uforud-
sigelige karakter og @nsket om at fa kontrol over sygdommen.
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4  Hjeelp fra sundhedsvaesenet

Sundhedsvasenet spiller en vaesentlig rolle for personer med inflammatorisk gigt, der i
en eller anden grad har behov for behandling livet igennem. Sterstedelen af interview-
personerne i undersggelsen modtager behandling og er tilknyttet reumatologisk afdeling
pa et sygehus. Enkelte er tilknyttet en privatpraktiserende reumatolog eller har veeret
det og er efterfelgende overflyttet til hospitalsregi. En enkelt modtager ikke behandling
i sundhedsveaesenet.

Dette kapitel beskriver erfaringerne med hjeelp og radgivning i sundhedsvaesenet - pri-
maert hospitalernes reumatologiske afdelinger (leeger og sygeplejersker) men ogsa al-
men praksis, som synes at spille en begraenset rolle for interviewpersonerne. Erfarin-
gerne med hjeelp i sundhedsvaesenet knytter sig bade til indholdet i de indsatser, som
interviewpersonerne modtager, og til det system de mader. Interviewene har ikke spurgt
direkte til sygdommens behandlingsbyrde, men til fordele og ulemper ved den enkeltes
behandling. | de tilfeelde, hvor oplevelser omkring behandlingsbyrde dukker op i inter-
viewene, er disse inkluderet i kapitlet. Kapitlet behandler falgende temaer:

= Viden og individuel vejledning

= Statte til den psykiske belastning

= Sammenhang mellem specialer

= Kontinuitet i mgdet med sundhedsvasenet.

4.1 Viden og individuel vejledning

Ud over at det kan opleves ensomt at leve med inflammatorisk gigt, udtrykker interview-
personerne et behov for viden og individuel vejledning fra sundhedsvassenet, som de
oplever ikke at blive medt med i tilstraekkelig grad. Behovet for viden handler om at fa
generel information om sygdommen og behandling samt konsekvenser og fremtidsud-
sigter for begge dele fra specialisterne inden for reumatologi. Behovet for individuel vej-
ledning handler om at blive klogere pa, hvordan man selv reagerer, og hvad man kan
gere for at afhjeelpe eller lindre symptomer. Dette behov er sterst i den farste tid efter
diagnose, men er gennemgéaende i hele sygdomsforlgbet og isaer aktuelt i perioder med
udbrud.

Behovet for viden og vejledning knytter sig til oplevelsen af at st alene, som er beskre-
vetiafsnit 3.1. Hvor nogle oplevede at std alene under udredningsforlebet, oplever andre
det, nar diagnosen er stillet. Uagtet tidspunkt eftersparger interviewpersonerne en
hjeelp, som raekker ud over rad og spargsmal om den konkrete medicinske behandling i
medet med de sundhedsprofessionelle. Interviewpersonerne peger ikke selv pa, hvilke
sundhedsprofessionelle de gnsker hjaelp fra, men deres primaere kontakt er med de reu-
matologisk afdelinger p& hospitalerne.

Christine, som er kontaktperson for nydiagnosticerede med gigt, fortaeller ek-
sempelvis, at nogle nydiagnosticerede oplever at blive taget i hdnden under
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udredningsforlobet, men at de foler sig efterladt og som “et nummer i reekken’,
nar de har faet diagnosen. Oplevelsen af at st alene genkender Bettina 0gsa.:

Jeg folte mig meget alene med min sygdom. Der sker sa meget omkring en i
den periode, sa man har ikke overskud til at laese alt muligt pa en hjemmeside,
s4 et brev eller en opringning Ville vaere super fedt. Det ville vaere fantastisk,
hvis man ikke tilfeeldigt skulle falde over informationer tre ar efter, hvor man
taenker “det gad jeg da godt at have vidst fra start”. (Bettina, psoriasisgigt,
diagnosticeret i 2019)

Som Bettina beskriver herover, handler fglelsen af at sta alene om at mangle viden om
sygdommen, og hvad det betyder at leve med inflammatorisk gigt. Det betyder i praksis,
at det er op til den enkelte at fremsgge den viden, som de har behov for, men ikke far
fra sundhedsveesenet:

Ved diagnosticering fik jeg intet at vide. Jeg gik pd nettet og fandt viden der.
Det forste sted, jeg sogte, var Gigtforeningen, men jeg blev ikke meget klo-
gere. (Yrsa, Sjogrens syndrom, diagnosticeret i 2016)

Flere har erfaret, at behovet for hjeelp er starst i den farste tid efter diagnosen. Nogle
papeger dog ogs4, at det kan veere udfordrende at indoptage ny viden i denne tid, hvor
det i ferste omgang handler om at laere sine nye livsomstandigheder at kende. Inter-
viewene peger ogsa p3, at behovet for viden reekker ud over den ferste tid med gigt og
ger sig gaeldende igennem livet med gigt, bl.a. i situationer, hvor gigten andrer sig, flyt-
ter sig, eller nye symptomer traeder til:

Na&r jeg en gang imellem far anfald i fx min skulder, sa kan jeg godt blive usikker
pa, hvad jeg skal gare. (...) Jeg kunne godt bruge at snakke lidt mere om, hvad
det er der sker, og hvor lang tid det varer, om det er normalt, betyder det at
gigten bliver vaerre, eller sker det bare. Jeg mangler derfor viden om, hvordan
at den uadvikler sig for mig og pa min krop. Det kan sygeplejerskerne ikke
hjeelpe mig med, og laegerne har ikke tid. (Jane, leddegigt, diagnosticeret i
2019)

Flere af interviewpersonerne peger endvidere pa, at de savner viden om, hvad de selv
kan gere for at varetage sygdommen. Det gaelder saerligt strategier til at forebygge eller
héndtere sygdomsudbrud, fx hvad man kan gere bade praktisk og mentalt for at hand-
tere sine smerter. Nogle fa har oplevet, at sygehusenes sundhedsprofessionelle - iszer
sygelejerskerne — har ydet denne vejledning og statte, som de havde brug for. De har
medt sundhedsprofessionelle, der er forstaende og imedekommer deres behov for viden
og anden hjeelp, fx om henvisning til psykologer med seerlig viden om gigt, tilskud til
hjeelpemidler eller fysioterapi mv. Det geelder bl.a. for Sofie:

Da jeg fik stillet diagnosen, fik jeg sa mange informationer pa en gang, men jeg
fik af vide, at jeg altid kunne ringe til sygeplejerskerne. Jeg brad fuldstaendig
sammen, da jeg kom ud fra laegen. Hvordan skulle det nu ga mig? Jeg kom i
perioden efter til en helt masse mader om, hvordan at forlebet ville vaere, og
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hvilken medicin jeg skulle have, og hvad den kunne. (...) Jeg foler absolut, at
Jeg fik den hjzelp og radgivning, som jeg havde brug for. Der var ogsa en ro i,
at jeg bare kunne ringe dag og nat, hvis jeg havde nogle spargsmal, eller fik et
tilbagefald. Jeg fik ogsa at vide, at jeg kunne komme gratis til psykolog, nu nar
jeg havde en kronisk sygdom, og den greb jeg. (Sofie, granulomatose med
polyangiitis, diagnosticeret i 2019)

De fleste eftersparger dog et mere systematisk fokus i sundhedsvaesenet pa handterin-
gen af sygdommen i dagligdagen. Enkelte har erfaring med at fa hjzelp til den side af
sygdommen i andre sammenhaenge. For eksempel har Lars herunder vaeret pa patient-
uddannelse i regi af Gigtforeningen, hvor han har faet strategier og konkrete redskaber
til at forsta og afhjeelpe sygdommens pavirkning pa ham og til at laere sin krop at kende

pa ny:

Det var fantastisk. Man fik redskaber i forhold til at afhjeelpe smerter, man
fandt ud af, at man kunne dyrke motion for eksempel. (...) Jeg kunne egentlig
godt have haft brug for det lidt for. Man har brug for at kende til ens begraens-
ninger og fa en indsigt for hjaelpemidler. S3 altsa at fa hjzelp til praktiske ting,
men o0gsd hvordan sygdommen pavirker en. Jeg har ikke faet anden hjzelp,
som har haft en saerlig betydning for mig. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret i
1998)

De af interviewpersonerne, der har vaeret pa patientuddannelse, oplever at have faet de
ngdvendige redskaber til at tackle sygdommen i dagligdagen og leere at leve med den.
Det er dog langt fra alle, der har modtaget et saddant tiloud, mens flere eftersperger det.

4.1.1 Viden og vejledning om kost

Et af de omrader, hvor interviewpersonerne iseer eftersperger viden og vejledning, er
kost. En vigtig del af interviewpersonernes handtering af deres sygdom handler om at
handtere de fysiske symptomer og begraensninger, den medfarer, og gribe ud efter stra-
tegier, der tilbyder en grad af kontrol over uforudsigeligheden. En stor del af interview-
personerne gnsker radgivning fra sundhedsprofessionelle, der er eksperter i deres gigt-
sygdom, om afprevningen af forskellige former for kost. Nogle har selv gode erfaringer
med kostomlaegning, mens andre har hert fra medpatienter, at den rette kost kan deempe
de fysiske symptomer. De naevner en positiv effekt pa smerter og traethed ved at spise
fx antiinflammatorisk kost, LCHF, plantebaseret kost mv. De papeger, at det er individu-
elt, hvad der virker, og har ofte selv forsggt at finde ud af, hvad der er bedst for dem.

For eksempel fortaeller Signe (som lider af lupus/SLE), at hun under covid-19-pandemien
har fulgt ‘den autoimmune protokol’ for at afsege, om der er nogle fedevarer, der kan
afhjaelpe symptomerne pa hendes gigt. Hun oplever, at fravalget af specifikke fedevarer
har en positiv betydning for hendes velbefindende. Det kan hun eksempelvis maerke pa
sine smerter:

Smerterne er naesten vaek nu. Selv mine foraeldre har sagt, at det er som om,
at de har faet den gamle [Signe] tilbage. Jeg har det vitterligt som far, jeg blev
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syg, det troede jeg aldrig, at det skulle ske. Inden den her kostaendring var 9
ud af 10 dage darlige, nu er det maske 1 ud af 10, der er darlige, og det er det
faktisk ikke engang lige nu. (...) Det var 100 % p& eget initiativ med den her
kostaendring. Det er ikke noget, reumatologen har forslet. Jeg har fortalt, at
jeg har gjort det, men han har ikke haft nogen holdning til det. (Signe, lu-
pus/SLE, diagnosticeret i 2019)

Pa baggrund af sin egen erfaring har Signe et enske om, at reumatologerne ville veere
abne over for betydningen af kost frem for udelukkende at fokusere pa medicin. Ogsa
Sandra oplever, at kosten har stor betydning for hendes livskvalitet. Hun har selv sagt
viden om vegansk og antiinflammatorisk kost pa nettet. Ligesom Signe savner hun, at
kosten bliver en mere integreret del af dialogen med de sundhedsprofessionelle:

Der er aldrig nogen, som har spurgt ind til eller anbefalet andet behandling end
medicin, altsd eksempelvis som kost og fysioterapi. Jeg har selv spurgt, fordi
jeg kan maerke, det gor en kaempe forskel, hvad jeg spiser. Aldrig har nogen
taget den snak op. Ingen har det fokus. Jeg savner et andet fokus end medicin.
(Sandra, lupus/SLE, diagnosticeret i 1997)

Vejledning om kost er sdledes en af de gennemgéende indsatser, interviewpersonerne
efterspoerger fra sundhedsveesenet. De har gode erfaringer med at sendre deres kost,
men oplever, at der ikke er anerkendelse af dette i mgdet med sundhedsvasenet. En-
kelte har direkte faet at vide af de sundhedsprofessionelle, at kost ikke har nogen be-
tydning. Nogle fa har faet opbakning til at afpreve forskellige typer kost af andre laeger
end reumatologerne, herunder lever- og tarmlaeger.

4.2  Stette til den psykiske belastning

Behovet for stgtte fra sundhedsvaesenet handler om mere end viden og vejledning om-
kring de fysiske aspekter af selve sygdommen og behandlingen. Som vi sa i kapitel 3,
kan psykisk belastning og eventuelle felgevirkninger af inflammatorisk gigt medfere lige
sa stor belastning som de fysiske symptomer, og mange af interviewpersonerne oplever
en taet sammenhang mellem de to sider af sygdommen. Interviewpersonerne er enige
om, at sygdommens psykiske belastning er underprioriteret i deres kontakt med sund-
hedsvasenet, hvor der er et snaevert fokus pd behandling. De udtrykker et stort behov
for at fa stette til at handtere deres bekymringer og sorg over at skulle leve med en
sygdom, som for mange er steerkt belastende og ofte ogsé usynlig og uforudsigelig.

Interviewpersonerne oplever, at mange af de sundhedsprofessionelle, de mader, ikke
har fokus pa eller sperger ind til de psykiske falgevirkninger. De papeger, at deres sam-
taler med iseer reumatologerne er korte og sjaeldent levner plads til andet end at tale om
deres behandling. De er klar over, at der er et tidspres, men mener ogsa, at der ikke er
afsat de forn@dne ressourcer eller kompetencer til at yde stgtte og viden til de avrige
aspekter af livet med gigt. Nogle af interviewpersonerne @gnsker en dialog om den psy-
kiske belastning med en reumatolog eller en sygeplejerske, der er teet pa deres forlgb
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og har ekspertviden om deres sygdom. Andre eftersperger at fa hjeelp til at handtere de
psykiske udfordringer fra andre professionelle, fx fra psykologer:

Der er helt sikkert et behov for at tale med nogen, saerligt i de perioder, hvor
det er svaert at acceptere. Det skal vaere nogle professionelle, for mig vil det
ikke vaere nok at tale med andre, som har gigt. (Lars, psoriasisgigt, diagnosti-
ceret i 1998)

Det er et stort gnske fra interviewpersonerne, at stotte til det psykiske aspekt er en in-
tegreret del af forlgbet, eller at der som minimum stilles information til radighed om, hvor
og hvordan man selv kan opsege hjeelp til handtere de psykiske udfordringer, man ople-
ver. Det er nemlig ikke alle, der har overskud til selv at opsege hjeelp, ofte fordi sympto-
mer som smerter og treethed og en kraevende dagligdag tager al energien. Det er heller
ikke alle, der har det gkonomiske overskud, vurderer enkelte interviewpersoner.

4.3 Sammenhang mellem specialer

Ud over den viden og vejledning, som interviewpersonerne eftersperger, papeger flere
manglende sammenhang mellem hospitalernes specialer som en central ulempe for de-
res forleb og kontakter med sundhedsvaesenet. De beskriver bl.a. en fornemmelse af, at
‘afdelingerne ikke snakker sammen’. De har svaert ved at navigere i og gennemskue
'hvem gar hvad’, og hvor de skal henvende sig, nar de har spergsmal, eller nar en ny
udfordring opstar.

Interviewpersonerne fortzeller om deres erfaringer med manglende sammenhaeng i for-
bindelse med udredningsforlgb, hvor nogle af dem oplever at blive “kastet frem og til-
bage”mellem almen praksis, reumatologer og andre specialister i forsaget pa at fa stillet
en diagnose. Manglende sammenhasng beskrives som en fortsat ulempe efter diagno-
setidspunkt. Det er seerlig udtalt for de interviewpersoner, der lever med multisygdom
eller har falgesygdomme, der kraever kontakt med forskellige aktgrer i sundhedsvaese-
net. Flere af interviewpersonerne har faet falgesygdomme som tarm- og mavesyg-
domme, lavt blodtryk, hjerteproblemer, lungefibrose, knogleskarhed, mv. Derudover le-
ver nogle med anden kronisk sygdom, sdsom andre inflammatoriske gigtsygdomme,
slidgigt, type 2-diabetes, migraene eller fibromyalgi. De fortaeller, at det kan vaere en
belastning at skulle navigere i aftaler og holde overblikket, ndr man har mange kontakter
0g samtidig er syg:

Som patient bliver man kastet rundt i forskellige afdelinger, og man skal selv
samle op og fortaelle, hvad alle har sagt. Det har vaeret hardt. (Lone, psoria-
sisgigt, diagnosticeret i 2020)

For Connie, som er citeret nedenfor, medferer den manglende sammenhasng, at hun er
nadt til at vaere tovholder pé sit sygdomsforlgb:

Der er stort problem med, at sygehusene ikke taler sammen, selvom det er
samme region. Jeg skal vaere tovholder, og det handler om helt praktiske ting
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som medicinudlevering. Det synes jeg er unadvendigt. Jeg kan sagtens fa re-
fusion for karsel, hvis jeg kerer til Odense, men ikke hvis jeg henter medicin i
Kolding eller Vejle. Det haenger ikke sammen. S3 kan jeg sidde i Odense, og
reumatologen kan ikke se praver, der er taget i Kolding. Sa er det svaert at
veere patient. Og specielt ndr man er multisyg og er tilknyttet mange steder.
Jeg har kun kontakt til én laege [lever-leegel, som virkelig forstar mennesket
bag, som virkelig rddgiver en, forstar hvad jeg har brug for, og hvad kan vi
gore ved det. De behover ikke at gare det samme, men bare det at vejlede.
Jeg har fra andre laeger savnet, at de taler sammen. Det er svaert at vaere pa-
tient med flere sygdomme. Hvis jeg har problemer med tarmene, ved jeg ikke,
hvilken af sygdommene det horer til. (Connie, leddegigt, diagnosticereti 2004)

Flere angiver, ligesom Connie, at der saerligt er manglende sammenhang omkring me-
dicinudlevering. Kirsten (som blev diagnosticeret med lupus/SLE i 2016) fortzeller, at hun
er tilknyttet tre hospitalsafdelinger og far tre forskellige slags medicin, som hun skal be-
stille og have udleveret tre forskellige steder. Hun synes, det er komplekst og stressende
at holde styr pa selv og beskriver det som en stor belastning. Julie (som blev diagnosti-
ceret med leddegigt i 2016) har oplevet at f& forskellige typer medicin, der modarbejder
hinanden. Hun blev ordineret medicin for sin gigt, som forvaerrede hendes migraene, men
det var laegerne pé hospitalets gigtafdeling ikke bekendt med, forteeller hun. Derfor har
hun et snske om mere videndeling pa tveers af specialer for at skabe bedre sammen-
haeng for patienterne.

For nogle af interviewpersonerne udger de mange kontakter med sundhedsvassenet en
vaesentlig byrde i en dagligdag, som i forvejen er udfordret. Behandlingsbyrden kan op-
leves stressende og psykisk belastende, som fx Katrin fortaeller:

Der er meget af medicinen, jeg tager, som jeg selv sprajter mig med. Jeg er
lidt traet af alt den medicin, indimellem kan det godt vaere sddan lidt meget
oppe i ens hoved. Sa skal jeg til blodpraver hver 12. uge. Man skal hente me-
dicinen pd hospitalet, men ogsa pa apoteket efter noget andet. Der er meget,
man skal gore omkring medicinen. Det fylder lidt meget, at du skal hente her
og der og alle vegne. Det kan pavirke ens psyke, fordi der er s& mange prak-
tiske ting. Og tankerne man gor sig, om kroppen overhovedet kan holde til al
den medicin. Og der er jo ogsa udgifter forbundet med medicinen. (Katrin,
psoriasisgigt, diagnosticeret i 2004)

For enkelte af interviewpersonerne har den praktiserende lsege pataget sig funktionen
som tovholder, hvilket kan lette nogle af ovenstdende udfordringer. For dem betyder det
meget, at den praktiserende laege er en del af forlgbet og forsgger at skabe overblik over
gigten og evt. andre sygdomme, som de har og skal handtere i dagligdagen. Bortset fra
disse fa personer er det en gennemgaende oplevelse, at de praktiserende laeger spiller
en begranset rolle for personer med inflammatorisk gigt, fx med udskrivning af medicin
som eneste opgave. Mange angiver, at deres praktiserende lzege overhovedet ikke er
involveret i forlabet omkring gigtsygdommen, og at de henviser til specialisterne pa hos-
pitalet, hvis patienterne henvender sig med spargsmal.
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4.4 Kontinuitet i medet med sundhedsvaesenet

Behovet for sammenhang knytter sig ikke kun til koordinationen mellem systemer og
sundhedsprofessionelle pa tvaers af specialer, men handler ogsa om interviewpersoner-
nes relation til de sundhedsprofessionelle — primaert reumatologerne. De beskriver, hvor-
dan en relation til en eller flere sundhedsprofessionelle, der kender en og ser en som ‘et
helt menneske’, kan kompensere for den manglende organisatoriske sammenhaeng. Det
giver tryghed og en oplevelse af, at der er styr pa forlgbet, nar der er nogen, som har et
overblik, tager ansvar og kender ‘'min’ sag. Kontinuitet, dvs. at man som patient mader
de samme sundhedsprofessionelle igennem forlgbet, er en forudsaetning for denne re-
lationsdannelse og dermed for oplevelsen af sammenhang. Flere interviewpersoner
naevner specifikke sundhedsprofessionelle, som har gjort en forskel for dem, og som de
har eller har haft et godt samarbejde med, som fx Kirsten i citatet herunder:

Jeg har faste leeger, det er jeg super glad for. Om det er fordi, at jeg har en
speciel sygdom, ved jeg ikke. Vi kan holde fokus pa de vigtige ting, nar jeg
kommer, fordi at de kender mig, og det giver ogsa tid til, at de kan se mig som
et menneske. Jeqg foler mig slet ikke som et nummer. (Kirsten, lupus/SLE, di-
agnosticeret i 2016)

Omvendt beskriver interviewpersonerne manglende kontinuitet med meget negative ter-
mer, som fx Lars herunder:

/ starten gik jeg i Aarhus og fik en ny laege hver gang. Det var et mareridt at
skulle fortaelle om ens sygdom hver gang. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret
i 1998)

Der er flere fordele ved at veere i kontakt med de samme sundhedsprofessionelle. Ud-
over ikke at skulle gentage sin sygdomshistorie ved hvert m@de i sundhedsvaesenet,
forbinder interviewpersonerne kontinuitet med tryghed, fordi reumatologen har kend-
skab til dem og deres forlgb. De vurderer, at dette kendskab minimerer risikoen for mis-
forstaelser og fejl i deres forlgb. Interviewpersonerne szetter lighedstegn mellem en hgj
grad af kontinuitet og kvaliteten i den indsats, de far i sundhedsvaesenet:

Jeg synes, at sundhedsvaesnet behandler mig godt, og det er dejligt at have
haft den samme laege gennem hele forlpbet. Han er fantastisk. Det er meget
trygt at have en, der vil en det bedste. Det er en god ting. Jeg er sikker p4, at
der er blevet gjort, hvad man kunne for mig. (Poul, leddegigt, diagnosticeret i
2013)

Det fremhaeves endvidere, at det at kunne komme i kontakt med sundhedsprofessionelle
nemt og hurtigt bidrager til oplevelsen af sammenhang. En enkelt interviewperson har
vaeret med i et forseg med en kontaktsygeplejerske, hun kunne opsege efter behov, som
hun kunne tale med om @vrige forhold i livet, og som hjalp hende med at navigere i sund-
hedsvasenet. Interviewpersonen peger pa, at en sadan indsats er seerlig gavnlig, nar
man far sygdommen, hvor mange er i en choktilstand praeget af usikkerhed og mang-
lende viden og overblik.

32



4.5 Opsamling

Sundhedsvaesenet spiller en veesentlig rolle for personer med inflammatorisk gigt. Ster-
stedelen af interviewpersonerne i undersggelsen modtager behandling i sundhedsvae-
senet og er tilknyttet reumatologisk afdeling pa et hospital. De alment praktiserende lae-
ger synes at spille en lille - hvis nogen - rolle for interviewpersonerne. Mange af inter-
viewpersonerne har en gennemgaende oplevelse af at sta alene med deres sygdom en-
ten under lange udredningsforlab, eller nar diagnosen er stillet. De har behov for viden
og individuel vejledning om deres sygdom, behandling og egne indsatser i dagligdagen
samt for psykisk statte, som ikke bliver tilstreekkeligt medt i sundhedsvassenet. Inter-
viewpersonernes behov for viden og vejledning peger pa et enske om at fa redskaber til
at handtere sygdommen i dagligdagen og for at opnd en grad af kontrol over sygdom-
mens forudsigelighed. Behovet viser sig isaer i interviewpersonernes erfaringer med at
afpreve forskellige kostformer, som netop giver dem en oplevelse af kontrol over symp-
tomerne. Erfaringerne med hjaelpen fra sundhedsvaesenet er ogsa, at der mangler sam-
menhang mellem specialer i sundhedsvaesenet, saerligt for dem, der lever med flere
samtidige kroniske sygdomme (multisygdom). Dertil udtrykker interviewpersonerne be-
hov for kontinuitet i kontakten med de sundhedsprofessionelle — primaert reumatolo-
gerne — og beskriver det som afgerende for at opleve tryghed og kvalitet i behandlings-
forlebet. For de af interviewpersonerne, hvor den praktiserende lzege har en rolle som
tovholder pa et komplekst forlgb, har dette stor betydning for deres oplevelse af sam-
menhaeng.
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S5 Arbejdsliv

At blive ramt af en kronisk sygdom som inflammatorisk gigt kan have store konsekvenser
for arbejdslivet. 21 af de 30 interviewpersoner er i arbejde, da interviewene foretages,
og de fleste af dem har mattet eendre pa deres arbejdssituation pga. deres sygdom. 8 er
ansat i et fleksjob, 2 er sygemeldt, 3 er selvstaendige pa nedsat tid, 7 er i ordinzert job,
og 10 modtager folkepension, efterlgn eller fertidspension. De fysiske begraensninger,
der falger med sygdommen, og usikkerheden om fremtiden medfgrer mange overvejel-
ser og bekymringer om arbejdssituation, skonomi og karriere for interviewpersonerne.
Kapitlet beskriver fglgende temaer:

« Udfordringer og tilpasninger pa jobbet

= Nye arbejdsformer giver overskud til fritiden
= @konomiens rolle

= Arbejdsidentitet og karriereplaner.

5.1 Udfordringer og tilpasninger pa jobbet

For de fleste af interviewpersonerne i denne undersggelse har gigtsygdommen haft ind-
flydelse pa deres arbejdsliv pa flere mader. Det er en gennemgaende oplevelse for de
interviewpersoner, der lever med bl.a. smerter og treethed, at det kan vare sveaert at
magte et fuldtidsjob. Inflammatorisk gigt pavirker arbejdsevnen i form af antallet af timer,
den enkelte kan arbejde, og selve jobbets indhold eller arbejdsform. De udtraettes bade
fysisk og psykisk, og nogle af interviewpersonerne kan kun arbejde om eftermiddagen,
fordi de isaer har smerter og ledstivhed om morgenen. Symptomernes uforudsigelighed
harmonerer heller ikke s& godt med den faste struktur pa en arbejdsdag og betyder, at
det kan veere sveert at planlaegge opgaver og mader.

Desuden giver sygdommen ofte fravaer. Mange far medicin, som kraever en ugentlig sy-
gedag. Der kan ogsé veere lange sygemeldinger pa grund af sygdomsudbrud eller infek-
tioner, der kan ramme personer med inflammatorisk gigt hardere, fordi visse former for
medicinsk behandling nedsaetter immunforsvaret. Behandlingsbyrden ved inflammato-
risk gigt, dvs. den hyppige kontakt med flere forskellige dele af sundhedsvaesenet om-
kring kontrolbesag, behandlinger, fysioterapi, afhentning af medicin mv., kan medfare
fravaer pa jobbet.

Alle disse forhold kraever tilpasninger i arbejdslivet i forhold til arbejdstid, tilretteleeggelse
af opgaver og de fysiske rammer. Nogle af de interviewpersoner, der stadig arbejder fuld
tid, er bevilget en § 56-aftale (efter sygedagpengeloven), hvor kommunen yder refusion
til arbejdsgiveren for fravaer grundet kronisk sygdom. Nogle af interviewpersonerne er
ansat i samme job men pa nedsat tid, mens andre helt har skiftet jobform og eventuelt
ogsa arbejder feerre timer. Andre er gaet pa nedsat tid eller er blevet omplaceret til en
ny funktion pd samme arbejdsplads. Eksempelvis arbejdede Gudrun fuld tid pa sin ar-
bejdsplads, inden hun fik morbus Bechterew (i 2010), og nu har hun en administrativ
stilling med kontorarbejde i en fleksjobordning pd samme arbejdsplads.

34



Disse aendringer kraever imgdekommenhed og fleksibilitet fra arbejdspladsen. Arbejds-
giverens forstaelse for sygdommen og villighed til at imgdekomme medarbejderens be-
hov, har haft afgerende betydning for, at interviewpersonerne kunne forblive i arbejde
og fele sig som en veerdifuld del af arbejdspladsen trods sygdommen.

For nogle af interviewpersonerne er udfordringerne pa jobbet kilde til bekymring om de-
res fremtidige arbejdsliv. De overvejer, hvilke muligheder de har for at f& et andet job,
og hvis de oplever forstaelse og fleksibilitet pa deres nuvaerende arbejdsplads, bliver det
mindre attraktivt at sege nyt arbejde:

Jeg blev meget i tvivli om, hvad jeg kan love en kommende arbejdsgiver, at jeg
kan. (...) Jeg tror ikke, at jeg kunne have det lige sa godt noget andet sted,
medmindre jeg skulle ga ned i tid eller komme i fleksjob. Jeg har det som blom-
men | et &g, min chef er s3 fantastisk. (Sofie, granulomatose med polyangiitis,
diagnosticeret i 2019)

Mads er fx bekymret for, om sygdommen vil have konsekvenser for hans karriere samt
hans fremtidige muligheder for at blive mgdt med fleksibilitet af en kommende arbejds-
giver:

Det fylder ogsa meget, at jeg ikke ved, hvad jeg kan tilbyde en mulig ny ar-
bejdsgiver. Jeg er ret ambitios og vil gerne arbejde mig op, men en ny arbejds-
giver er jo nadt til at vaere fleksibel omkring, at jeg skal kunne tage til fysiote-
rapeut i arbejdstiden, og at muligheden er der for, at jeg ligger syg i 4 uger
pga. en forkolelse. (Mads, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2019)

Bade Sofie og Mads giver udtryk for, at deres ‘vaerdi’ som medarbejdere har sendret sig
pga. sygdommen. De peger pd, at deres arbejdsindsats har en pris for arbejdspladsen,
og er i tvivl om, hvorvidt en fremtidig arbejdsgiver ville veere villig til at imgdekomme
deres behov for fleksibilitet. Andre af interviewpersonerne, som har skiftet job, efter de
har faet sygdommen, har erfaret, at det er muligt at vaere aben omkring sygdommen,
uden at det har negative konsekvenser for deres muligheder pa arbejdsmarkedet.

5.2  Nye arbejdsformer giver overskud til fritiden

Sterstedelen af interviewpersonerne fortaeller, at det har vaeret yderst vigtigt for dem at
kunne forsaette med at arbejde, selv om de har faet en gigtsygdom. Nogle af de inter-
viewpersoner, der fortsat er i fuldtidsjob, oplever dog, at jobbet pavirker deres familieliv
negativt. De har ikke det overskud til samvaer med familien og praktiske garemal, som
de egentlig @nsker og havde tidligere. Andre forteeller, at de i en periode har fortsat pa
fuld tid, selv om det havde omkostninger for 'energiregnskabet’, og de matte ofre deres
fridage pa at komme til haegterne og blive klar til den fglgende uge. De erfarede, at et
fuldtidsarbejde ikke efterlod overskud til at vaere sammen med deres familie og venner
eller til at forsaette med fritidsaktiviteter. For de fleste har dette ikke vaeret holdbart i
leengden, hvilket kraever en anden tilretteleeggelse af arbejdet. Deres drivkraft til at aen-
dre pé deres arbejdssituation har dels vaeret sygdommen selv, men ogséa at skabe en

35



bedre balance mellem arbejde og fritid. De vil gerne have energi til samvaeret med isaer
deres familie og ensker samtidig at kunne tilrettelaegge dagligdagen, sé den kan imade-
komme sygdommens uforudsigelighed.

Jeg haber, at nar jeg ikke arbejder mere, at jeg far det bedre og far mere over-
skud. Sadan mentalt overskuad, nogle gange kan jeg bare ikke overskue det.
Hvis jeg vidste, at jeg ikke skulle arbejde dagen efter, kunne det maske godt
vaere, at jeg havde overskud til at modes med en veninde en hverdagsarten.
Det er helt utaenkeligt nu, det sker ikke. Jeg gar i seng, nar min sen gar i seng.
Det er, fordi jeg ved, at jeg skal op dagen efter pd arbejde, ogsa selvom det
kun er fire timer. (Sandra, lupus/SLE, diagnosticeret i 1997)

Nye arbejdsformer, fx i form af nedsat tid og fleksjob, giver bedre plads til interviewper-
sonernes gvrige liv som familieliv og socialt liv, og mange peger pa dette som en vigtig
del af et godt liv med inflammatorisk gigt. Det saetter Sandra og Signe fx ord pa:

Det er et ar siden, jeg fik tilkendt fleksjob, og inden da var jeg deltidssygemeldt
i tre r. Nar jeg kom hjem fra arbejde, efter jeg fik min son, var jeg faerdig. Der
var ingen nydelse i noget - alt skulle overstas, indltil jeg skulle i seng. (Sandra,
lupus/SLE, diagnosticeret i 1997)

Et godt liv er, at jeg kan passe mit arbejde, sa jeg har indhold i livet, og sa at
have overskud til andet end mit arbejde. Sa kan jeg vaere noget andet for min
mand end bare patient. (Signe, lupus/SLE, diagnosticeret i 2019)

Enkelte af interviewpersonerne dremmer endvidere om et liv uden for arbejdsmarkedet
af behov for at prioritere sygdommen og det gvrige liv. Det geelder fx for Claus, der prgz-
ver at f4 tilkendt seniorpension?:

Det bedste vil vaere, at jeg kan fa seniorpension og bare kan leve mit liv, men
det kan jeg jo ikke. Jeg vil hellere ga hjemme med smerter end at vaere pa
arbejde med smerter. (...) Jeg onsker bare et liv med min kone og hund og
mine venner. (Claus, leddegigt, diagnosticeret i 2016)

Nye arbejdsformer forbinder interviewpersonerne endvidere med frihed til at kunne
strukturere dagligdagen, s& de kan tage hensyn til sygdommen. Flere har oplevet en
bedring i sygdommen, efter de er blevet bevilget fleksjob eller fartidspension. Denne
frihed ger, at de bedre kan navigere i treetheden, smerterne og deres uforudsigelighed
uden at skulle have darlig samvittighed over for arbejdspladsen. Trods den skonomiske
usikkerhed, der fglger med at starte egen virksomhed, har enkelte har valgt at blive selv-
staendige for at kunne opna fuld raderet over deres tid:

2 Seniorpension er en mulighed for tidligere pension for personer, som har et langt arbejdsliv bag sig, veesentlige
helbredsproblemer og derfor nedsat arbejdsevne. Kilde: https://www.pensionforalle.dk/snart-paa-pension/taet-
paa-pensionsalderen-med-opsparing/seniorpension-et-tilbud-om-pension-til
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Jeg er blevet nadt til at skifte karriere, fordi at den [gigten] satte sig i mine
haender. Jeg har derefter valgt at blive selvstaendig, for sa kunne jeg selv
strukturere min arbejasdag og undga at skulle blive en del af systemet. (Maja,
psoriasisgigt, diagnosticeret i 2017)

For nogle er bekymringen om at ‘blive en del af systemet’ styrende for at finde nye ar-
bejdsformer, som Maja ogsa bemaerker i citatet herover. Det handler bade om at undga
processen med sygemelding og jobafklaringsforleb hen imod fleksjobbevilling og om
frygten for manglende fleksibilitet i et fleksjob. | stedet har disse interviewpersoner fun-
det nye arbejdsformer uden for fleksjobordninger, fx egen virksomhed eller arbejde pa
nedsat tid i egen eller familiemedlemmers virksomhed.

5.3 @konomiens rolle

Til overvejelser om og andringer i arbejdslivet harer ogsad overvejelser om gkonomi.
Nedsat tid og fleksjob betyder ogséa en lannedgang, og det kan have store konsekvenser
for bade den enkeltes og familiens gkonomi. Nogle af interviewpersonerne i undersegel-
sen forteeller, at gkonomi har spillet en stor rolle i forhold til de beslutninger, de har taget
og fortsat skal tage omkring deres arbejdsliv, men ogsa for bekymringer og mental trivsel.

@konomi er bade en faktor i de eendringer, der nedvendigvis skal foretages pga. syg-
dommens karakter og felgevirkninger af behandlingen, som beskrevet ovenfor, og en
central del af interviewpersonernes overvejelser om deres fremtidige arbejdsliv.

Storstedelen forventer ikke at kunne arbejde fuldtid frem til pensionsalderen, men har
samtidig ikke gkonomisk rum til at arbejde feerre timer eller har et snske om at opretholde
den nuveerende levestandard. Dermed far skonomien en styrende rolle for, i hvilken grad
arbejdslivet tilpasses livet med sygdom, som Katrin og Mads bemeerker herunder:

Jeg bruger meget af min energi pa arbejde og lader op i fritiden. Jeg har taenkt
over at g4 ned i tid, men sa skal jeg ogsa ga ned i min indtaegt, og det er jeg
ikke villig til. @konomien spiller en stor rolle. (Katrin, psoriasisgigt, diagnosti-
cereti 2004)

Mit eget mél er, at jeg vil kunne ga ned i tid, nar jeg har brug for det, forhs-
bentlig nar jeg er 50 eller sadan. Vi arbejder nu pa hurtigst muligt at betale af
pa de lan, vi har nu, sd jeg ikke er tvunget til at ga pad arbejde, hvis nu jeg ikke
kan. Jeg onsker at kunne fa den magt, at jeg selv kan bestemme, hvor meget
arbejde jeg har, og hvor ofte jeg kan tillade mig at la2gge mig syg. (Mads, pso-
riasisgigt, diagnosticeret i 2019)

Overvejelserne omkring gkonomi indikerer, at interviewpersonerne hele tiden skal finde
en balance mellem at leve det liv, de gnsker og har levet hidtil, og at tage de ngdvendige
hensyn til sygdommen - bade i forhold til sig selv og deres naermeste. Derfor er der
nogle, som Mads herover, der planlaegger at skabe en fremtid med det skonomiske ra-
derum til at arbejde pa nedsat tid eller slet ikke arbejde. Der er flere mader at finde denne
balance. Sandra (som blev diagnosticeret med lupus/SLE i 1997) og hendes mand har
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solgt deres hus og kabt et nyt, s& de fremover ikke er afhaengige af, at Sandra har et job.
| stedet har hun ro og tid til at tage sig af sin sygdom og forhabentlig ad den vej opna en
vis bedring og mulighed for at bidrage mere til husholdningen i dagligdagen.

Flere af interviewpersonerne har oplevet, at sygdommens konsekvenser for deres ar-
bejdsliv og gkonomi har vaeret en kilde til bekymringer og nedtrykthed. Bekymringerne
er fremtraedende i de usikre udredningsforlgb, hvor interviewpersonerne har oplevet
symptomer, men manglet afklaring af, hvad de fejler, og dermed ogsa, hvordan de skulle
forholde sig til deres arbejdsliv. Ogsa forlgbet frem mod tilkendelse af fleksjob, som bade
medferer darligere skonomi og en forandret rolle pa arbejdsmarkedet, har vaeret psykisk
belastende for de interviewpersoner, der har veeret igennem dette. Endelig er usikker-
heden om, hvordan sygdommen vil udvikle sig i fremtiden, og hvad det vil betyde for
arbejde og gkonomi, ogsé en gennemgaende bekymring. Bevidstheden om, at sygdom-
men kan have store konsekvenser for familiens livsomstaendigheder fylder i interview-
personernes fortaelling. Connie og Claus beskriver den gkonomiske usikkerhed som “et
sort hul”og “en kamp™

Op til mine diagnoser var der okonomisk usikkerhed. Jeg gik jo fra at have et
velbetalt job til at ryge over pa sygedagpenge og kontanthjzelp. Der gik lang
tia, for jeq fik fortidspension, naesten 4 ar. S4 kom der meget mere ro pa. Det
pavirkede min psyke ikke at vide noget om skonomien. (...) Det var et sort hul
—man ved ikke, om man er kobt eller solgt, om man kan blive boende i ens hus
mv. (Connie, leddegigt, diagnosticeret i 2004)

Den okonomiske usikkerhed har pavirket min livskvalitet — jeg taenker hele ti-
den pa, hvad skal der ske nu. Hvad hvis jeg far frataget min sygedagpenge,
skal jeg sa pa kontanthjzelp, skal vi ga fra hus og have eller? (...) Jeg forseger
at veere positiv, men det er en kamp. (Claus, leddegigt, diagnosticeret i 2016)

Hos nogle af interviewpersonerne er gkonomien mindre vigtig for overvejelserne om ar-
bejdslivet. Det kan skyldes, at deres partner har en god indtaegt, at de fortsat fungerer
godt i et fuldtidsjob, eller fordi spergsmalet om gkonomi generelt spiller en mindre rolle i
deres liv. For andre igen handler overvejelserne om gkonomi ikke kun om usikkerhed for
fremtiden, men om at matte opgive en bestemt levestandard og ga glip af muligheder,
som andre har. Det kan fx vaere at kebe hus og kunne tage pa ferierejser mv. Det forteeller
Christine:

Der er selvfalgelig en masse okonomiske bekymringer. Jeg gik jo vaesentligt
ned i lan, og det pavirker jo, hvad vi kan med vores liv. Vi har ikke vaeret pd
mange udenlandsrejser, for det er der simpelthen ikke rad til. Hele mit voksen-
liv har det haft en skonomisk betyadning. Jeqg foler, at jeg har gaet glip af en
masse ting i mit liv pga. min diagnose, det har dog ikke givet mit liv mindre
kvalitet, men det er bare pa en anden made. (Christine, leddegigt, diagnosti-
ceret i 2003)

Hvor Christine ikke oplever, at afsavnene forringer hendes livskvalitet, har Gudrun det
omvendt. Hun synes, det har vaeret hardt at sige farvel til de planer, hun havde fer. Hun
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oplever ogs3, at perioder med skonomisk usikkerhed og deraf psykiske belastning har
medfert forveerringer i gigten:

@Okonomisk har det gjort, at vi har vaeret nadt til at blive boende, hvor vi gor nu
min mand og jeg. (...) Der er nogle dremme, der er lidt udfordrede. Et eller
andet sted vil jeg sige, at skonomien har indflydelse pa livskvaliteten. Det er
oplevelser, vi ikke kan fa pga. ekonomien. Bekymringer er rigtig slemt for gig-
ten, sa det har kiart forvaerret gigten i den periode, hvor vi havde ekonomisk
usikkerhed. (Gudrun, morbus Bechterew, diagnosticeret i 2010)

For de fleste af interviewpersonerne er de gkonomiske udfordringer som fglge af en a&en-
dret arbejdsevne kilde til bekymringer. Usikkerhed omkring skonomi opleves som psy-
kisk belastende og pavirker deres livskvalitet.

5.4  Arbejdsidentitet og karriereplaner

At blive diagnosticeret med en kronisk sygdom i en alder, hvor der for mange fokus er
pa arbejde og familieliv, betyder, at mange af interviewpersonerne kommer til at se pa
sig selv pa en ny made, og at de gentaenker deres planer og dremme for arbejdslivet.
Overgangen fra ordinaert arbejde til fx fleksjob eller fartidspension saetter disse overve-
jelser pa spidsen, og for mange kraever det en stor indsats at indstille eller gentaenke
karriereplanerne. Der fglger ofte en ny arbejdsidentitet med i processen med at accep-
tere sygdommen og de begransninger, den satter for den enkeltes livsudfoldelse (som
beskrevet i afsnit 3.3). Det fortaeller Sandra blandt andet, som ogséa fandt det “graense-
overskridende”at sege om en § 56:

Jeg havde svaert ved at indse, at jeg ikke kunne de ting, jeg plejede. Det var
en lang erkendelsesproces. (Sandra, lupus/SLE, diagnosticeret i 1997)

En anden af interviewpersonerne matte szelge den virksomhed, som hun mgjsommeligt
havde bygget op over flere ar. Hun sggte professionel hjeelp til at komme overens med
den radikale forandring af sin karriereplan og laere at acceptere sig selv i en ny rolle pa
arbejdsmarkedet. @nsket om at fortsaette pa arbejdsmarkedet handler ikke kun om gko-
nomisk rdderum og karriereplaner, der szettes pa hold, men ogsa om at veere del af et
kollegialt feelleskab, fa faglig anerkendelse, at bevare en identitet som fagperson og bi-
drage til samfundet gennem arbejde. Nanna peger pa dette:

Det betyder meget at kunne arbejde. Man foler, at man er en del af samfundet,
og at man har noget at st4 op til. Det er rart at vide, at man skaber en vaerdi.
Jeqg vil altid prioritere at skulle arbejde. (Nanna, leddegigt, diagnosticeret i
2012)

For flere har det veeret sorgfuldt at miste faellesskaber pa arbejdspladsen og gode kol-
leger. Derfor dremmer nogle ogsa om at fa en behandling, der giver dem et normalt ener-
giniveau, sa de kan arbejde fuldtid.
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Arbejdsliv og arbejdsidentitet har ikke kun betydning for den enkeltes oplevelse af livs-
kvalitet og meningsfuldhed. Interviewpersonerne peger pa, at det har ogsa betydning i
forhold til omverdenen, og hvordan andre ser pa dem. De udtrykker en frygt for at blive
medt med fordomme eller blive “reduceret til fortidspensionist”, nar de skal praesentere
sig selv. Der er ogsa enkelte for hvem arbejdsidentiteten, og frygten for at blive medt
med fordomme, betyder sd meget, at de har skjult sygdommens konsekvenser for deres
arbejdsliv. Susan og Signe forklarer:

| mange ar sagde jeg ikke til mine venner og bekendte, at jeg er fleksjobber.
Jeg synes, at det var pinligt. S sidder man der til en middag, og sa sparger
folk, hvad man laver, og sa skal man sige “fleksjobber”. Det stempel i panden
gider jeg ikke at have — at jeg ikke kan lide at arbejde. (Susan, morbus Bech-
terew, diagnosticeret i 1981)

Der er sa mange fordomme om folk pa sygedagpenge — at de bare nasser pa
samfundet. Sa det var det, der fyldte. Jeg var bange for at miste indholdet i
livet. (Signe, lupus/SLE, diagnosticeret i 2019)

| arbejdslivet er der blandede erfaringer med forstdelse og hensyntagen fra kolleger og
ledere. Mens nogle har oplevet at blive imedekommet pa arbejdspladsen, har andre op-
levet manglende forstéelse for fx sygedage og nedsat arbejdstid:

Jeg har provet at blive frosset ud pd en arbejdsplads, fordi at folk syntes, at
det var snyd, at jeg havde fri hver fredag. Jeg provede forgaeves at forklare,
at det var min medicin, der gjorde, jeg blev syg, og at jeg med glaede ville
arbejde 47 timer, hvis bare at de tog min gigt. Der gik jeg glip af en del kom-
sammener og fester. Man mader tit, at man bare er doven, fordi at man er i
fleksjob. (Christine, leddegigt, diagnosticeret i 2003)

Som afsnit 5.2 viser, vejer det gvrige liv, familie, socialt liv og hensynet til sygdommen
dog tungere end gnsket om at bevare en arbejdsidentitet. Disse forskellige perspektiver
kan haenge sammen med, hvordan og i hvilken grad de enkelte interviewpersoner er pa-
virkede af deres gigtsygdom, samt hvilken betydning arbejdslivet havde for dem, inden
de blev ramt af gigt. Disse forskelle kan ikke afdaekkes pa baggrund af materialet i denne
undersggelse.

5.5 Opsamling

Sygdommens indvirkning pa arbejdslivet varierer alt efter, hvordan og i hvilken grad den
enkelte er sygdomsramt. For sterstedelen af interviewpersonerne i denne undersggelse
betyder deres inflammatoriske gigtsygdom, at de har svaert ved at varetage et alminde-
ligt fuldtidsjob pa grund af symptomerne, der medferer bade fysiske og mentale be-
graensninger, som tilmed er uforudsigelige. Der er ofte ikke nok energi i det daglige ener-
giregnskab til at tilgodese kravene i arbejdet og deres snske om samveer med familie og
venner. Zndrede anszaettelsesvilkdr og indhold pé jobbet, bekymringer om fremtiden

40



bade i forhold til karriereplaner og skonomi er noget af det, der fylder mest for interview-
personerne. Mange har samtidig et stort anske om at fortsaette laeengst muligt pa arbejds-
markedet, hvilket de handterer dels igennem nye arbejdsformer og sendrede karriere-
planer, dels ved at andre pa rammerne i deres familieliv, fx omkring boform og opgave-
fordeling i hjemmet. Der er blandede oplevelser af, hvorvidt disse tilpasninger og be-
graensninger medferer lavere livskvalitet og afsavn eller blot giver et andet liv end for-
ventet. At gentaenke sin arbejdsidentitet er et led i processen med at acceptere syg-
dommen, og det er udfordrende for mange. De har tillige en frygt for at blive medt med
fordomme og faler sig devalueret som arbejdskraft.
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6 Familieliv

Nar en person rammes af inflammatorisk gigt og ikke laengere kan opretholde et vanligt
aktivitetsniveau, pavirkes ikke kun individet men ogsa omgivelserne. Som for andre per-
soner med kronisk sygdom foregar den daglige handtering af sygdommen i hjemmet og
sammen med den naere familie. Symptomer og bivirkninger fra medicin er derfor ogsa ind-
gribende for dem, interviewpersonerne bor sammen med. 25 af interviewpersonerne i un-
dersggelsen bor med en partner, og de gvrige er enlige. Familiens praktiske hjeelp, statte
og accept har derfor stor betydning for, hvordan gigtsygdommen pavirker dagligdagen.
Kapitlet beskriver interviewpersonernes erfaringer med familieliv gennem fglgende te-
maer:

= Bekymringer hos den neere familie

= Sygdommens konsekvenser for familielivet
= Familiens praktiske rolle

« Familiens statte og forstaelse.

6.1 Bekymringer hos den naere familie

Interviewpersonerne forteeller, at de ikke er alene om deres bekymringer om sygdommen
(som beskrevet i afsnit 3.2). Deres naere familie er ogsa pavirket af uvisheden omkring
symptomerne i de lange udredningsforleb og bekymringer for fremtiden, nar diagnosen
stilles.

Lange udredningsforlgb, hvor personen med gigtsymptomer er under fysisk og psykisk
pres og endnu ikke far den ngdvendige behandling, pavirker familien. Interviewene peger
pa, at det kan veere en voldsom oplevelse for familien at veere vidne til sygdommens
indtog og de ofte mange kontakter med sundhedsvaesenet for at fa afklaring pa symp-
tomerne. Interviewpersonerne hgrer fra isaer aagtefeeller og voksne barn, at det kan veere
hardt at sta pa sidelinjen og ikke kunne afhjaelpe den fysiske og psykiske belastning hos
deres nere.

Usikkerheden omkring fremtiden og sygdommens betydning for essentielle aspekter af
dagligdagen, fx bolig, job og skonomi smitter ogsa af pa familien. Det fortzeller Mads bl.a.
om:

Det var megahdrdt for alle, at jeg blev syq. Isaer op til diagnosticering, hvor jeg
havde ondt og var traet og gnaven. Det satte mit eegteskab under pres. Vi
havde smd barn samtidig mea, at jeg fik faerre og feerre kraefter. Det var harat.
Jeg synes ikke, at jeg kunne vaere den far, jeg gerne ville veere. Det har veeret
rart, at barnene er blevet lidt mere selvstaendige. Efter min diagnose blev det
konkret, og det var rart for mig og min kone. Sa kunne vi gare noget ved det
og tage hgjde for det, planizegge ud fra det. Vi skulle ikke leengere faegte i
blinde. (Mads, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2019)
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| den efterfelgende dagligdag bekymrer den naere familie sig ligesa. Bern og partnere er
hver dag vidner til, hvordan sygdommen pavirker personen med gigt igennem smerter,
traethed og begraenset fysisk udfoldelse. Claus forteeller:

Min kone og svigerfamilie og venner er berart af sygdommen. Min kone kan
godt se, at jeg nogle dage ikke har det s godt, og det bekymrer hende. Hun
ved ikke, hvad hun kan gare. Hun kan ikke gore sa meget andet end at sparke
mig i gang igen. (Claus, leddegigt, diagnosticeret i 2016)

Nogle af interviewpersonerne vurderer dog, at deres baern er mindre pavirkede af syg-
dommen. Det forklarer de med, at barnene ikke har kendt dem uden sygdommen, at de
ikke har lidt afsavn, nér den ene foraelder har mattet melde fra til arrangementer, eller at
deres sygdomspavirkning er mindre udtalt.

6.2 Sygdommens konsekvenser for familielivet

Ud over bekymringer og usikkerhed har gigtsygdommen ofte mere praktiske konsekven-
ser for familielivet. Sygdommens konsekvenser for familielivet afheenger af, hvordan og
i hvilken grad personen er pavirket af sygdommen.

Interviewpersonerne forteeller, at de ikke altid har overskud til samveer, familiefester eller
udflugter eller kraefterne til at deltage i dagligdagsaktiviteter som fx sma@re madpakke,
vaske tgj, bage til jul eller spille fodbold i haven. Symptomernes uforudsigelighed gar
derudover, at det kan vaere sveert at planlaegge aktiviteter i familien, og i nogle tilfeelde
ma personen med gigt melde fra. Det pavirker familiemedlemmer, som ogsd ma aflyse
eller mé tage af sted alene, som Lars her fortzeller:

Min kone kan vaere pavirket af min sygdom — vi kan sagtens lagge planer, men
det er ikke sikkert, at det bliver til noget: Enten ma vi droppe det, eller s& ma
hun gare det alene. Efterhanden gor det ikke sa meget, at jeg melder fra, det
betod mere i starten. Og i starten tog jeg oftest ogsd med, men tog hurtigt
hjem. | dag synes jeg, det er traels, men jeg ved jo, at det er sddan det er. Sa
det har jeg accepteret. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret i 1998)

Ud over disse begraensninger i dagligdagen kan sygdommen ogsa have mere omfat-
tende konsekvenser. Enkelte navner sygdommens indflydelse pa sexlivet, der kan vaere
udfordret af smerter, treethed og medicin, som pavirker lysten, hvilket medferer afsavn i
parforholdet. Enkelte er blevet skilt pd grund af sygdommen, ligesom flere har méattet
flytte eller opgive at kebe hus. Nogle har mattet opgive dremmen om (flere) barn, fordi
det ikke er muligt, ndr man modtager nogle typer medicin. Nanna har eksempelvis stdet
i valget mellem bern eller behandling:

Det er en hard beslutning, om man vil behandles, eller om man gerne vil have
barn, men det er jo bare et vilkar. (Nanna, leddegigt, diagnosticeret i 2012)
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Sygdommen kan i nogle tilfeelde ogséd begraense partnerens udfoldelsesmuligheder fx i
forhold til karriere og jobmuligheder. Sandra fortaeller, at hendes mand farhen rejste me-
get med sit job, men at hun ikke kunne magte at std selv med barn og hus i de perioder,
hvilket afstedkom en starre aendring af mandens arbejdsliv.

6.3  Familiens praktiske rolle

Som beskrevet i afsnit 2.3 medferer symptomer som smerter, treethed og stivhed i led-
dene en raekke praktiske udfordringer og begraensninger i dagligdagen. Familien traeder
derfor ofte til og spiller saledes en praktisk rolle for at fa dagligdagen til at fungere.

Den generelle oplevelse blandt interviewpersonerne er, at det i hgj grad er partneren,
som hjeelper til i dagligdagen og i nogle tilfselde helt overtager de praktiske geremal i
hjemmet (her spiller det formentlig en rolle, at 25 ud af 30 interviewpersoner lever med
en partner). Maja forteeller:

Min familie har aldrig oplevet andet end, at jeg har haft gigt, og det er maske
meget godt. Det pavirker dem jo pa den made, at jeg ikke kan klare det hele.
Jeg kan ikke lave deres madpakker eller kilare pligterne i huset. Hele hverda-
gen er tijpasset mig. Selvom min mand arbejder mere end jeg, er det stadig-
vaek ham, der gor det hele. (Maja, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2017)

For dem, som ikke har partner eller bern, spiller venner og avrigt socialt netveerk ogsa
en rolle i forhold til praktiske geremal. Flere naevner dog ogsa, at de ikke altid er gode til
at sperge om hjzelp, selvom de har hjeelp til radighed i netveerket. Som det ogsa er be-
skrevet i afsnit 2.3, tillaagger interviewpersonerne det stor betydning, at de ikke lader
sig begraense af sygdommen, men holder fast i at gare det, de kan. Lars fortaeller om at
bede om hjeelp og at kunne klare sig selv:

Jeg synes, folk er gode til at hjzelpe mig, nar jeg sparger dem, men jeg er nok
ikke sa god til at sparge om hjaelp. Sa vil jeg hellere selv gore det, og sd ma
det bare tage det lzengere. Jeg ved godt, at jeg ville kunne saette mig i en stol,
og sa vil nogle gare tingene for mig. Men det er ikke et liv for mig. Jeg vil hellere
selv gare tingene, og sa ma det jo koste dagen efter. Man kan jo godt noget,
0g sd kan det godt vaere, at det tager lidt lzengere tid, men jeg kan gare det.
Og det betyder noget for mig. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret i 1998)

De interviewpersoner, der er i arbejde, oplever iseer, at manglende overskud til praktiske
geremal skyldes, at arbejdslivet kraever (for) mange af deres kreefter, og at der i sa fald
ikke er energi tilbage til ggremal i hjemmet.

| enkelte tilfeelde har familien, fx foraeldre, barn eller agtefaelle, en aktiv rolle i behand-
lingen ved at deltage i m@der med sundhedsvaesenet. De interviewpersoner, der har in-
kluderet pararende i deres forlgb, oplever det som en stor statte, og at det afhjeelper
felelsen af at std alene med sygdommen. De finder ogs3, at det bidrager til, at den pa-
rerende far bedre forstaelse for sygdommen. Det er dog langt fra alle, hvis parerende
tager med til kontrol eller behandling.
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6.4 Familiens statte og forstaelse

Stette og forstaelse fra familien har afgerende betydning for et godt liv med inflamma-
torisk gigt. Iseer pa grund af sygdommens konsekvenser for familielivet og de negative
folelser, disse kan affade.

Nogle af interviewpersonerne har oplevet negative felelser af darlig samvittighed, skyld
0g skam over at veere blevet syg, ikke at veere den, man var engang, eller kunne det
samme som far. Det fortaeller Inge og Bettina:

P4 grund af sygdommen, som jeg egentlig ikke falte mig skyldig i, kunne jeg
blive skyldig i, at vi ikke kunne vaere i huset. (...). Jeg falte stor skyld over, at
Jjeg maske var den, som gjorde, at vi blev nadt til at flytte fra huset. Jeg havde
en mand med stor sindsro og havde troen pa, at vi ville fa det til at fungere, og
det var en stor hjzelp. (Inge, leddegigt, diagnosticeret i 1985)

Jeg sa engang pd det, at jeg ikke kan lave mange huslige pligter, som skam,
det gor jeg ikke mere. Det gjorde jeg jo, fordi at jeg kunne alt engang, jeg var
en superwoman, jeg har vaeret en blaeksprutte, jeg kunne det hele. Nu priori-
terer jeg mig selv og mine kernevaerdier, vi skal have det godt, og s& m4 alt
andet komme efter. (Bettina, psoriasisgigt, diagnosticeret i 2019)

Som citaterne illustrerer, oplever de fleste, at fglelser af skyld og skam traeder i baggrun-
den, ndr man accepterer sin sygdom. De negative folelser afbedes ogsad gennem forsta-
else og accept fra dem, sygdommen ogsa pavirker.

Nogle af interviewpersonerne oplever imidlertid, at sygdommen og dens begrasnsninger
kan veere sveaere at acceptere og forsta for andre, og at det kan veere sveert at forklare,
hvordan sygdommen pavirker dem fra dag til dag. Det forsteerkes af, at sygdommen ikke
altid er synlig udadtil. Det beskriver Lars blandt andet, hvis kone spiller en stor rolle i
hans sygdomsforlgb:

Jeg har en kone, som er taet pa. Det er jo hende, som skal leve med mig hver
aag, sa hun spiller en stor rolle. Hun forstar ikke altid helt, hvordan jeg har det,
men det bliver bedre med drene. Det er svaert at forklare andre, hvordan man
har det. Nu kan hun se det pa mig, men det har taget tid. Det betyder meget,
at ens parorende forstar, hvordan man har det. P3 de dage, hvor man har det
aarligt, har man ikke meget lyst eller overskud til at fortzelle, hvordan man har
det. Sa er det rart, at hun bare kan se det pa mig, og sd lade mig ga i min egen
verden den halve eller hele dag. Og sa md jeg jo selv komme ud af busken, nar
Jjeg er kiar igen. Sa forstaelsen betyder meget. (Lars, psoriasisgigt, diagnosti-
cereti 1998)

Familiens statte og forstaelse handler ikke kun om deres anerkendelse af de begraens-
ninger, sygdommen szetter, men ogséa at der er plads til tale om sygdommen, nar der er
behov for det. De fleste af interviewpersonerne oplever, at partneren bekymrer sig pa
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deres vegne og drager omsorg for dem, ogsa fer de maske selv er klar over, at de har
behov for det, som fx Jane:

Min mand er taet pa mit sygdomsforleb. Han er god at snakke med om det, og
han ordner alt herhjemme. Sa laenge jeg arbejder, skal jeg ikke lave noget her-
hjemme, har vi aftalt, sa der er han helt fantastisk. Han kan finde pa at blive
irriteret, hvis jeg arbejder lidt over, eller ikke holder nok pauser. Han vil jo have,
at jeg passer pa mig selv s3 jeg kan holde i lazengden. (Jane, leddegigt, diag-
nosticeret i 2019)

Ogséa den made man bliver set pa og betragtet af de naermeste betyder meget for inter-
viewpersonernes liv med gigtsygdommen. Inge beskriver betydningen af at blive set som
et helt menneske og ikke blot som gigtpatient:

Man har brug for at blive set som kone, mor, veninde, soster og ikke gigten.
Det er vigtigt, at man ser det er[Ingel, som kommer ind og ikke gigten. (...) Det
har min familie vaeret gode til. De har aldrig syntes, det var pinligt eller veeret
flove over det. Accepten har vaeret guld vaerd. (Inge, leddegigt, diagnosticeret
i 1985)

Nogle oplever dog, at familien ikke altid bakker op. Flere interviewpersoner forteeller, at
det har taget ar for deres s@skende, agtefeeller, bern mv. at acceptere, at de ikke kan
det samme som fgr sygdommen. Det forteeller Connie bl.a.:

Mine barn er meget pavirket af min sygdom. Min sen tager meget afstand. Han
kan ikke forsta, at jeg kunne kare med 180 [kilometer] / timen og ikke kan det
mere. (Connie, leddegigt, diagnosticeret i 2004)

Andre peger pa, at det bliver nemmere for familiemedlemmer at acceptere sygdommen,
nar personen med gigt selv ger det og giver sygdommen den plads, der er behov for.
Nogle peger i den forbindelse pa behov for tiloud til parerende som noget, der kan bi-
drage positivt til, at de far forstdelse for sygdommen. Enkelte interviewpersoner har fa-
miliemedlemmer med gigt eller andre kroniske sygdomme. De vurderer, at den erfaring
har betydning for familiens forstaelse og stotte.

6.5 Opsamling

Kronisk sygdom som inflammatorisk gigt pavirker ikke kun personen, der lever med syg-
dommen, men ogsa dennes omgivelser. Familien er vidne til sygdommens indgriben, og
de lider afsavn og bekymrer sig, nar personen med gigt ikke har det samme overskud og
de samme kreefter i dagligdagen. For nogle betyder livet med gigt, at de ikke kan forfalge
de planer og dremme, som de har haft for deres familieliv. De negative konsekvenser af
sygdommen kan give darlig samvittighed og skyldfalelse over at vaere syg. Her har fa-
miliens statte og forstdelse saerdeles stor betydning bade praktisk og falelsesmaessigt.
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/ Socialt liv og netveerk

Der er ikke bare i familien, at sygdommen har betydning og konsekvenser for interview-
personernes sociale liv og samvaer. Ogsa venner, kolleger og andre personer med in-
flammatorisk gigt spiller en rolle i tilpasningen til livet med kronisk sygdom. Det er gen-
nemgadende i interviewene, at dagligdagens energiregnskab indgér i planleegningen af
sociale aktiviteter, at socialt samveer kan blive valgt fra til fordel for arbejde og familie,
samt at ikke alle i omgivelserne har forstdelse for sygdommens pavirkning. Kapitlet be-
skriver interviewpersonernes erfaringer med socialt liv og netveerk gennem fglgende te-
maer:

= Manglende overskud til socialt samveer
» Omgivelsernes forstaelse
= Diagnosefallesskabers rolle.

7.1 Manglende overskud til socialt samvaer

Ligesom der er stor variation i, hvordan og i hvilken grad gigtsygdommen pavirker den
enkelte, er der ogsa stor forskel p4, i hvilket omfang sygdommen har haft konsekvenser
for interviewpersonernes sociale liv. Mens nogle har mistet venner og omgangskreds pa
grund af sygdommen, oplever andre ikke, at sygdommen har haft nogle konsekvenser.
Her kan der muligvis veere en sammenhang mellem sygdomsgrad og sygdommens ind-
griben i det sociale liv. Det vil sige, at jo mindre pavirket, man er af symptomer og bivirk-
ninger, jo mindre pavirker sygdommen ens sociale liv. Interviewpersonerne peger sale-
des pd, at det manglende overskud til socialt samvaer som regel skyldes traethed og
smerter. Nar den daglige energi er brugt pa arbejde og familie, er der for mange begraen-
set overskud til @vrigt socialt samvaer. P4 den made har sygdommen medfert en foran-
dring i interviewpersonernes sociale liv. For eksempel er Claus’ sociale liv blevet ind-
skraenket, efter han har faet gigt:

Den eneste udflugt, vi har, er at ga i hundeskoven og vaere sammen med dem,
man kender en gang i kvartalet. For jeg blev syg, madte jeg ogsad mine venner
[ weekenden. Der kom jeg mere ud. Nu er det for det meste bare os to og
hunden, og sa taler vi med dem, vi mader i hundeskoven. (Claus, leddegigt,
diagnosticeret i 2016)

Flere oplever, at de ikke har energi til at ses med venner og bekendte eller fa gaester pa
besag lige sa ofte, som de gerne vil. Endvidere synes de, at det kan vaere sveert fx at
sige ja til en invitation, velvidende at de ikke ng@dvendigvis kan veere med, nar dagen
kommer. Konfirmationer, bryllupper og middage ma veelges fra, hvis kraefterne ikke slar
til. Nogle af interviewpersonerne peger ogsa pa, at de ikke kan foretage sig noget spon-
tant som fx at invitere gaester pa beseg, uden det far konsekvenser dagen efter. Sadan
beskriver interviewpersonerne det sociale aspekt af livet med gigt; er man for aktiv den
ene dag, bliver energiregnskabet gjort op den naeste dag. Det handterer interviewper-
sonerne ved at lade op til sociale aftaler en eller flere dage i forvejen. Det beskriver Lars
og Signe:
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Symptomerne fra sygdommen er indgribende, og jeg skal planlaegge min dag
for at 14 det til at passe. Hvis jeg skal noget om aftenen, skal jeg ikke noget
om dagen, sa jeg vil helst vide pd forhand, om jeg skal noget. Sygdommen
giver mig afsavn, fordi jeg kan risikere at melde fra til fodselsdage to timer for,
eller jeg bliver nadt til at melde fra til en ting, hvis jeg allerede har noget andet
den dag. S det giver nogle begraensninger socialt. (Lars, psoriasisgigt, diag-
nosticeret i 1998)

Det har taget meget pa venskaber, at jeg har varet igennem dette forlob. Jeg
har ikke haft overskud til at skulle holde dem ved lige. Jeg var bange for at
lave aftaler for sa at aflyse, hvis jeg nu havde det for darligt. (Signe, lupus/SLE,
diagnosticeret i 2019)

Pa den baggrund bliver socialt samveer en afvejning af, om den gleede og energi, det
giver, vejer op for de efterfelgende konsekvenser. Jane beskriver det som et valg om,
hvorvidt “gigten far lov til at bestemme”. Igen peger interviewpersonerne pa deres vilje
til at modstd sygdommens konsekvenser:

Det péavirker mig jo socialt, jeg er bevidst om, hvor meget jeg kan. Jeg kan dog
godt overvinde det, hvis jeg bestemmer mig for det. Jeg kan godt vaelge at
veere sammen med nogen en hel aften, hvor det gar fint, men sa betaler jeg
prisen dagen efter, hvor jeg er super traet. Der er et valg i det, om gigten skal
have lov at bestemme. Det kan godt ske, at jeqg dropper nogle sociale arran-
gementer, men jeg prever pa at sige til mig selv, at jeg skal holde fast i at gore
det, sd ma jeg betale prisen, sygdommen skal ikke bestemme. Jeg overvejer
hele tiden, hvor leenge jeg kan holde til at vaere ude. (Jane, leddegigt, diagno-
sticeret i 2019)

I nogle tilfeelde er det i hgjere grad synlige symptomer, der er en barriere for socialt sam-
veer. Det kan veere udsleet, falgesygdomme til gigten, fx kaebeproblemer (som gar det
sveert at tale) eller andre funktionsnedsaettelser. Mange oplever, at det netop er i sociale
situationer, sygdommen fylder mest. Mens nogle oplever de sociale begraensninger og
konsekvenser med stor sorg og afsavn, er andres tilgang snarere, at det 'bare er sddan,
det er’.

7.2  Omgivelsernes forstaelse

Det er ikke kun familiens, men ogsd omgivelsernes forstaelse, som har stor betydning
for den, der lever med gigt. Ud over manglende overskud til socialt samveer peger inter-
viewpersonerne p3, at manglende forstaelse i netvaerket har konsekvenser for det soci-
ale liv. Det geelder bade de naere netvaerk som venner, og de mere fjerne som kolleger,
bekendte og naboer. | modsaetning til interviewpersonernes oplevelse af at blive medt
med forstaelse og statte i familien, har de en gennemgaende oplevelse af at blive madt
med manglende forstaelse i omgivelserne.
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Flere har oplevet, at venner og bekendte trak sig fra relationen, da de blev syge. | andre
tilfelde forteeller interviewpersonerne, at de selv har undgaet sociale relationer af frygt
for at skuffe deres venner, som vi ogsa sé i det foregdende afsnit. For Lars har sygdom-
men betydet, at han og familien matte flytte til en ny by og 'starte forfra’.

Forstaelsen fra andre oplever jeg negativt. | 2007 flyttede vi til [ny by], og der
hvor jeg boede forinden, havde jeg boet hele mit liv. Alle dem omkring mig
kendte mig for at have en lidt anden energi, end den jeg fik. S3 der var ikke
mange, som forstod det. Og det var en af grundene til, at jeg flyttede. Min
omgangskreds forstod ikke, at jeg ikke laengere kunne de samme ting. Folk
holdte sig vaek, kom ikke pa besag. Jeg forestiller mig, at det er usikkerheden
omkring, hvordan man forholder sig til en, der er syg. Det var ikke noget, vi
kunne snakke om. (Lars, psoriasisgigt, diagnosticeret i 1998)

Som Lars fortaeller, oplevede han, at hans omgangskreds havde svaert ved at acceptere
og udvise forstdelse for sygdommen, og det var udfordrende at tale om sygdommen.
Ifglge interviewpersonerne bidrager sygdommens uforudsigelighed og usynlighed til den
manglende forstaelse i omgivelserne. Det kan vaere sveert for andre at forsta, hvorfor
personen med gigt har overskud til samvaer den ene dag, men ikke den anden, og hvorfor
smerter og treethed kan vaere sd invaliderende.

Ud over fordomme har flere af interviewpersonerne oplevet at blive madt med sarende
kommentarer i sociale sammenhange, og at andre kigger maerkeligt pa dem, hvis de fx
sperger om hjaelp til at Iefte tunge madvarer i supermarkedet. Sygdommens usynlighed
er en vigtig faktor i omgangen med andre mennesker, forteeller Connie:

Engang kunne man se pa folk, hvis de havde gigt, det kan man ikke i dag.
Mange siger: “Du ligner ikke en som har gigt”. Hvad havde de regnet med? Det
at det ikke er synligt udadtil, det kan vaere sérende. Men det ville jo 0gsd vaere
sarende, hvis man kunne se det. Man bliver saret af folks kommentarer: "G4
nu ordentligt”, “Sidder du nu pa sofaen igen?” osv. (Connie, leddegigt, diagno-
sticeret i 2004)

Velmenende bemaerkninger som fx forslag om at tage et par Panodil eller en lur p& sofaen
kan ogséa virke sarende, i og med de udtrykker manglende viden om sygdommen og -
ifelge nogle interviewpersoner — ogsa en manglende forstaelse for deres situation. Kir-
sten papeger, at det samtidig er sveert at forklare, hvordan det er at leve med en inflam-
matorisk gigtsygdom:

Det er sveert, at ens sygdom er usynlig. Folk kan sige at jeg bare kan leegge
mig i en halv time og sa vaere klar igen, men det er jeg jo ikke, sd jeg er nadt
til at tage hjem. | starten sagde mange af mine veninder, at jeg bare skulle tage
ekstra D-vitamin, men det vidste jeg jo godt ikke hjalp pa noget. Det er svaert
at fortaelle, hvordan det foles for mig. Folk kender ikke lupus, det ville vaere
nemmere at forklare, at man havde kraeft, det kender folk. (Kirsten, lupus/SLE,
diagnosticeret i 2016)
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Generelt er det erfaringen blandt interviewpersonerne, at der er begranset viden om
inflammatorisk gigt hos deres venner og bekendte, bortset fra leddegigt, som rammer
flere og formentlig derfor ogsa er mere kendt. Sygdomme som lupus/SLE og Sjogrens
syndrom er sjeeldne, og ofte har interviewpersonerne heller ikke selv kendskab til dem,
for de far diagnosen.

Det er gennemgadende i interviewene, at interviewpersonerne - isaer med de mindre
kendte diagnoser — ser det som en vanskelig opgave at forteelle deres omgangskreds
om sygdommen og forklare, hvordan den pavirker dem. Der er samtidig en oplevelse af,
at abenhed om sygdommen skaber bedre forudsaetninger for at blive mgdt med forsta-
else. Det gaelder bl.a. for Katrin, der oplever, at det kan tage tid for andre at fa forstaelse
for sygdommen:

Jeg oplever at blive madt med forstaelse fra mine venner, og det har det vaeret
langt hen ad vejen. For nogle venner har det taget lidt lzengere tid at forsta.
Men ndr man s har forklaret det, s3 forstar de det. (Katrin, psoriasisgigt, di-
agnosticeret i 2004)

Selv om de fleste ser abenhed som en vej til forstaelse, er der andre, der taver med at
forteelle om deres sygdom. De vil gerne undga, at sygdommen kommer til at definere
andres opfattelse af dem. Disse overvejelser forteeller Maja om:

Jeg vil ikke defineres som syg. Det er kun min taetteste familie, der har vidst,
atjeg har vaeret syg indtil for 5 ar siden. Det er for ydmygende for mig at skulle
forkiare til folk. De skal ikke vide, at jeg er staet op klokken 5 for at mades med
dem klokken 9 fx. De skal ikke vide, at jeg har brugt 20 min. p& at fa stremper
pa, de skal bare kunne se, at jeg HAR faet stramper p4d. Folk far et medliden-
hedskodeks, og sa overgar jeq fra at vaere mig til at vaere gigtpatienten, og
det er ikke det, jeg vil definere mig som. (Maja, psoriasisgigt, diagnosticeret i
2017)

Nogle af interviewpersonerne forsgger dermed aktivt at skjule deres sygdom for andre
end de allernaermeste venner og familie bade for at undga, at sygdommen skygger for
den person, de er, og for nogle ogsa for ikke at blive stemplet som en, der ikke vil arbejde.
Som beskrevet i afsnit 5.4, oplever nogle flovhed og skam over at veere i fleksjob eller
pa fertidspension, fordi de oplever, at det er forbundet med fordomme og negative ste-
reotyper. Bekymringen for andres fordomme kan dermed ogsa veere en hindring for at
forteelle om sygdommen, til trods for at flere har erfaret, at abenhed om sygdommen
eger forstaelsen.

7.3  Diagnosefallesskabers rolle

Flere af interviewpersonerne har erfaringer med at indga i nogle sociale relationer med
andre personer med en tilsvarende diagnose. Det kan veere bédde fysiske og virtuelle
diagnosefaellesskaber. De virtuelle faelleskaber er grupper pa sociale medier, primaert pa
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Facebook, som er oprettet og styret af privatpersoner. De fysiske feellesskaber er pri-
maert grupper, der er opstaet med afsaet i patientuddannelserne eller pa initiativ fra en-
keltpersoner. Og nogle af de virtuelle relationer er blevet til fysiske faellesskaber. Enkelte
har tilfeeldigvis en omgangskreds med kronisk sygdom, som udger en form for sygdoms-
feelleskab. Nogle af faellesskaberne er diagnosespecifikke, mens andre retter sig bredere
mod livet med inflammatorisk gigt.

Ifglge interviewpersonerne bunder behovet for diagnosefaellesskaber dels i oplevelsen
af manglende forstaelse i omgivelserne, dels i oplevelsen af manglende viden og vejled-
ning fra sundhedsvaesenet (som beskrevet i afsnit 4.1). Derfor vurderer flere, at behovet
for feellesskaber er seerligt stort i starten af sygdomsforlgbet, hvor venner falder fra, og
mange oplever at sta alene med sygdommen:

Jeg kunne godt have brugt mere patientstaotte, eller maske bare at have madt
andre, der ogsa vari det; man foler sig meget alene. Man har mange sporgsmal
og har mange uvisheder. Det kunne have vaere rart i den periode, hvor jeg
havde faet at vide, at det nok var lupus, til at jeq sa endelig fik diagnosen, at
kunne snakke med nogen. Jeg fandt selv nogle kontaktgrupper gennem Face-
book (...) Det er rart at vaere sammen med nogle, der er ligesindede, mange
forstar det nemlig ikke. Mine foraeldre skulle ogsad bruge lang tid pa at forstd
det. (Signe, lupus/SLE, diagnosticeret i 2019)

De af interviewpersonerne, som ikke er del af et feellesskab omkring gigt, har enten ikke
behov for at dele deres erfaringer eller kan ikke finde tilgaengelige tilbud.

7.3.1 Inspiration og statte fra ligesindede

Feellesskaberne synes at yde to primeere formal: stette og forstdelse fra mennesker i
samme situation samt udveksling af erfaringer med livet med inflammatorisk gigt, her-
under hvordan man bedst far en dagligdag til at fungere med de begraensninger, som
sygdommen saetter. Christine fortaeller om betydningen af at veere med i et netveerk:

Jeg fandt i starten af mit forlob et netvaerk gennem gigtforeningen, en gruppe
med ligesindede, andre pa min alder med nogenlunde samme job og familie-
situation. Dem ses jeqg stadigveek med jeevnligt. Det har veeret guld vaerd.
(Christine, leddegigt, diagnosticeret i 2003)

Flere beskriver, at det giver bade brugbare tips og samherighed at dele erfaringer. Der
er ikke behov for at forklare de fysiske begransninger og psykiske konsekvenser af syg-
dommen, fordi medlemmerne i netveerket kender til det ‘indefra’. Connie beskriver det
som et feelles sprog:

Det at vaere en del af et ‘diagnosefallesskab’, bare det at dele med to, er det
halvt sa slemt at baere. Det foles rart at have et faelles sprog. Hvis jeg sagde
til et almindeligt menneske, at jeg var s3 traet, at jeg ikke kunne haenge sam-
men, vil de taenke “jamen sd sov da for fanden”. Det vil et gigtmenneske aldrig
taenke, for de ved godt, at det kan ikke soves vak. (...) Vi har et faelles sprog,
som kun vi forstar. (Connie, leddegigt, diagnosticeret i 2004)
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| feellesskaber, hvor sygdom er omdrejningspunkt, er det endvidere legitimt at tale om
sygdom, hvilket giver plads til at vende selv de mindste detaljer og overvejelser om syg-
dommen. Det er ikke altid muligt i familien eller i ens sociale omgangskreds, da det kan
veere svaert at tale om, eller sygdommen kan komme til at fylde for meget.

For flere ger det en stor forskel at fa konkret inspiration og lavpraktiske tips og tricks til
at fa dagligdagen til at fungere fra andre, som har prevet det af. Det kan fx vaere, hvordan
man bedst indretter sit kekken, hvordan man tager stremper pa, hvor man kan kebe
‘gigtvenligt’ t@j, osv. Som Claus beskriver herunder er fallesskabets styrke netop kom-
binationen af konkrete rad om kost, behandling og hjeelpemidler mv., som giver inspira-
tion til, hvad man selv kan gere for at fa det bedre, samt historier fra andre, som man kan
spejle sig i:

Jeg er pd Facebook og i flere grupper med dem, som har gigt. Det kigger jeg
tit pa i forhold til mad, og hvad man kan geore for at fa det lidt bedre. Jeg kan
godt genkende de andres historier, der er mange, som har det vaerre end mig,
og de gar ikke helt ned. Man praver at hjaelpe hinanden, selvfalgelig er det pa
Facebook, men det hjzelper lidt. Man begynder at se det pd en anderledes
made og bliver mindet om, at sa slemt har man det alligevel ikke. Man far et
lille boost. Jeg far ogsa viden om hjaelpemidier, men isaer om kost folger jeg
med i. Jeg spiser ikke 100 % sundt, men jeg forsager da at spise lidt flere
grontsager. Man prover forskellige tips. Der er noget, der har hjulpet mig, fordi
man ikke laver det samme, som man gjorde for; drikker lidt mindre, spiser mere
sundt end for. Det hjzelper ogsa psyken. (Claus, leddegigt, diagnosticeret i
2016)

Faellesskaberne bidrager endvidere til udfylde manglende viden om sygdommen, som
flere eftersparger, men ikke far i sundhedsvaesenet. Yrsa fortaeller:

Det betyder noget [at veere en del af et faellesskabl, fordi man s3 siger til sig
selv, at man ikke er ‘Palle alene i verden’. Nogle gange taenker man, “h, hvor
er det irriterende, at det er mig, som skal have det sadan”. Sa er det rart at
blive bekraeftet i, at nar det ogsa sker for de andre, s3 er det nok Sjogren. Det
har stor betydning. De 5-10 minutter du har hos reumatologen, det far du ikke

meget ud af. (Yrsa, Sjogrens syndrom, diagnosticeret i 2016)

Interviewpersonerne knytter deres erfaring med diagnosefallesskaber sammen med de-
res oplevelse af, at sundhedsvaesenet ikke har ressourcerne til at levere den viden og
vejledning, som de har brug for. Dermed bliver faellesskaberne et vigtigt supplement til
hjaelpen i sundhedsvassenet.

7.3.2  Negativt fokus pa sygdommen

Selvom flere altsa har gode erfaringer med at deltage i diagnosefeellesskaber, er det ikke
alle interviewpersoner i undersggelsen, der har opsegt sddanne faelleskaber. For nogle
fa skyldes det, at deres sygdommen ikke pavirker dem i naevneveerdig grad, eller den er
velbehandlet. For andre handler det i hgjere grad om, at de ikke ansker at dele deres
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erfaringer om sygdommen, og at et @get fokus pa gigten vil fa den til at fylde for meget.
Det vurderer eksempelvis Poul og Susan:

Jeg har med vilje fravalgt at snakke med andre, der har samme sygdom. Jeg
vil helst glemme, at jeg er syg. Sa handler alt i ens liv om det. (Poul, leddegigt,
diagnosticeret i 2013)

Jeg har ikke behov for at dele med nogen. Maske forkiaringen er, at jeg har
rigeligt at baere selv, og jeg orker ikke at baere andre. Det kunne 0gsd vaere
fordi, at sygdommen vil komme til at fylde for meget. (Susan, morbus Bech-
terew, diagnosticeret i 1981)

Som Susan bemazerker i citatet herover, handler fraveeret af behov for feellesskaber ogsa
om ikke at have overskud til andres sygdom, og i stedet bruge sin energi pa sig selv og
ens narmeste. Nogle finder, at der er et negativt fokus pa livet med sygdom bl.a. i Fa-
cebook-grupperne, hvor medlemmerne ‘klynker og beklager sig’. De synes, at det smitter
af og ger det sveert at bevare en positiv tilgang til livet med gigt. | stedet bliver den
enkelte opmaerksom pa “at mit liv er noget lort’, som Maja beskriver det. Karen deler
denne oplevelse:

Jeg var med i en Facebookgruppe for folk med leddegigt, men jeg kan ikke
holde ud, at folk sidder pa Facebook og skriver, at de ikke kan alt muligt, og at
kommunen ikke hjgelper dem. Det bliver meget offeragtigt, og det kan jeg ikke
holde ud at veere i. Jeg kunne godt savne at snakke med nogen, der har det
som jeg, som jeg kan snakke med om, hvordan man bedst navigerer i ens
hverdag. Det andet pavirker mig negativt. Jeg har derfor folt mig lidt alene pa
det punkt, (Karen, leddegigt, diagnosticeret i 2015)

Bekymringen og forventningen om, at feellesskaber bidrager med et negativt fokus pa
sygdommen, ger sig bade geaeldende hos interviewpersoner, der har deltaget i feelles-
skaber tidligere, savel som interviewpersoner, der ikke har. De @nsker sig i stedet et
feellesskab, hvor medlemmerne har samme tilgang og indstilling til sygdommen som dem
selv.

7.4 Opsamling

Det er ikke bare i familien, at sygdommen har betydning og konsekvenser for interview-
personernes sociale liv og samvaer. Ogsa venner, kolleger og andre med inflammatorisk
gigt spiller en rolle i tilpasningen til livet med kronisk sygdom. For personen med gigt
medferer sygdommen afsavn i det sociale liv som felge af begranset overskud til socialt
samveer. Interviewpersonerne balancerer gnsket om et socialt liv med sygdommens ind-
griben ved at planlaagge aktiviteter i forhold til det daglige energiregnskab samt accep-
tere, at socialt samvaer kommer med en pris naeste dag. For omgivelserne kan sygdom-
mens indgriben vaere sveer at acceptere. Der er en gennemgaende oplevelse af mang-
lende forstaelse i det nzere sdvel som fjerne netveerk bl.a. pa grund af sygdommens ufor-
udsigelige og usynlige karakter. Til gengzeld er erfaringen, at 8benhed om sygdommen
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understotter omgivelsernes forstaelse. For nogle af interviewpersonerne tilbyder diag-
nosefaellesskaber et saerligt rum, hvor de kan dele viden og erfaringer samt blive madt
med forstaelse og uden fordomme fra ligesindede. Nogle af interviewpersonerne oplever
dog, at diagnosefeellesskaber medfaerer et negativt fokus pa sygdommen.
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8 Konklusion

Denne rapport har til formal at skabe viden om livet med inflammatorisk gigt og beskriver
de erfaringer, som personer med forskellige gigtdiagnoser har med at leve med sygdom
i dagligdagen og i deres kontakt med sundhedsveesenet. Rapporten er udarbejdet pa
opdrag af Gigtforeningen og besvarer to overordnede spargsmal:

« Hvad er feelles for livet med inflammatorisk gigt pa tveers af forskellige diagnoser
og sygdomsfaser?

« Hvordan pavirker sygdommen forskellige omrader af tilvaerelsen for personer, der
lever med inflammatorisk gigt?

Rapporten er baseret pa kvalitative interview med 30 personer med inflammatorisk gigt.
Interviewpersonerne repraesenterer seks forskellige gigtdiagnoser, hvoraf halvdelen har
leddegigt. Diagnoserne psoriasisgigt og morbus Bechterew er repraesenteret med 10 in-
terviewpersoner, og de gvrige er fordelt pa Sjogrens syndrom, lupus/SLE, og en enkelt
har granulomatose med polyangiitis. Faelles for disse gigtsygdomme er betandelsesre-
aktioner i leddene pga. @ndringer i immunsystemet. | nogle tilfeelde involveres ogséa hud
og indre organer.

De to undersggelsesspergsmal er blevet besvaret gennem seks tematiske kapitler, der
hver har fokus pa et afgerende omrade af tilvaerelsen, som sygdommen pavirker. Igen-
nem interviewpersonernes konkrete forteellinger om, hvordan sygdommen pavirker de-
res tilveerelse, bliver det tydeligt, hvad der er gennemgaende for livet med inflammato-
risk gigt.

Interviewpersonerne

Der er stor variation i datamaterialet i forhold til, hvordan interviewpersonerne maerker
til deres gigtsygdom og behandling samt i hvilken grad. Under en tredjedel af interview-
personerne maerker meget lidt til symptomer pé deres gigtsygdom og bivirkninger af
behandlingen i dagligdagen. Omkring en tredjedel oplever at veere velbehandlede, men
samtidig pavirkede i nogle af eller alle omrader af tilvaerelsen som fglge af symptomernes
indgriben. Og endelig virker sygdommen meget indgribende for lidt mere end en tredje-
dels vedkommende, om end det varierer hvordan og i hvilken grad. Ligeledes kan inter-
viewpersonernes oplevelser af sygdommens pavirkning af dagligdagen ogsa varierer alt
efter, i hvilken fase af bade livet og sygdomsforlgbet den enkelte befinder sig i, hvilket
undersggelsen dog ikke udfolder med afsaet i datamaterialet.

Dermed laegger undersggelsen szerlig veegt pa oplevelser af, hvornar og hvordan syg-
dommen er mest indgribende. Denne vaegtning er foretaget med henblik pa, at resulta-
terne kan anvendes til at udpege mulige indsatsomrader i det fremtidige arbejde med at
forbedre vilkarene for malgruppen. Undersggelsens temaer er imidlertid relevante for
den samlede gruppe af interviewpersoner, om end alle ikke oplever dem med samme
styrke. Intensiteten i erfaringerne med de enkelte temaer kan variere med sygdommens
sveerhedsgrad og andre omstandigheder i tilveerelsen. Resultaterne peger dermed pa
omrader, hvor der er udfordringer og kan vaere behov for en indsats — saerligt for den del
af patientgruppen, som er meget pavirket af deres inflammatoriske gigtsygdom.
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Videre frem kunne det med afsaet i undersggelsens temaer vaere relevant at afdaekke,
hvordan malgruppens behov udvikler sig — dels pa baggrund af andringer i sygdommens
progression, dels hen over forskellige livsfaser med henblik pa yderligere malrettede
indsatser. Ligeledes peger undersggelsens resultater i retning af at kortleegge udbredel-
sen af undersggelsens temaer blandt et bredere udsnit af malgruppen ved brug af kvan-
titative survey-baserede metoder.

8.1 Faelles temaer og deres betydning i tilvaerelsen

Pa trods af forskelle i interviewpersonernes erfaringer med deres gigtsygdom er der
nogle gennemgdende faellestraek. Deres fortaellinger kredser om uforudsigelighed og
kontroltab, afsavn og daglig planleegning, afhaengighed af andre og andrede relationer.
Det er samtidig disse forhold, der pavirker og forandrer de centrale omrader af tilvaerel-
sen, som er blevet beskrevet i rapporten.

Det er ikke alle i unders@gelsen, hvis dagligdag har sendret sig markant som fglge af
diagnosen. Men for de interviewpersoner, der trods behandling pavirkes af uforudsige-
lige symptomer i dagligdagen, er det feelles, at tilveerelsens radius bliver mindre og syg-
dommen indskraenker den enkeltes livsudfoldelse — planer og ambitioner far et kortere
sigte, karrieredremme skrinlaegges, og sociale kontakter falder fra. Der skaeres ind til
benet, sa der er tid og plads til det vigtige. For disse personer handler et godt liv med
inflammatorisk gigt om at sarge for, at sygdommen begraenser dem mindst muligt, om at
acceptere sygdommen og blive accepteret af ens omgivelser, og om frihed til at struktu-
rere og planlaegge sin dagligdag for at kunne bruge energien pa det, den enkelte @nsker.

8.1.1 At tilpasse sig et liv med sygdom

At blive syg med inflammatorisk gigt fglges ofte af en oplevelse af et kontroltab. For
mange gar en laengere periode med udredning forud for diagnosen, hvor kroppen ikke
arter sig, som den plejer, hvor manglende afklaring af, hvad der er galt, og om der er
noget galt, skaber usikkerhed, og hvor kontakten med sundhedsvassenet ikke altid op-
leves som konstruktiv. Diagnosen bliver et vigtigt vendepunkt for interviewpersonerne -
ikke kun fordi den giver adgang til behandling, men ogsa fordi den szetter en ny ramme
for tilveerelsen, der nu skal tilpasses en kronisk sygdom. Nogle oplever, at de ma sige
farvel til den person, de var for sygdommen, for at finde sig selv igen med en ny krop i et
nyt liv. Den kan medfere en sérbarhed, som forstaerkes, hvis man oplever at sté alene uden
tilstraekkelig viden og individuel vejledning om sygdommen, behandlingsmuligheder mv.

Bekymringer for fremtiden og sygdommens betydning for dremme om familie, arbejde
mv. fylder for mange. Interviewene beskriver séledes, at der for mange er et kontroltab
forbundet med at f& inflammatorisk gigt. Dette beskrives ogsa i forskningslitteraturen,
hvor eksempelvis Toye et al. beskriver det som, at sygdommen vender op og ned pa ens
nutidige og fremtidige selv (Toye, Seers & Barker, 2019). Det er gennemgaende i dette
materiale, at mange star tilbage med en oplevelse af at veere alene og med en masse
ubesvarede spergsmal efter udredningen. De savner viden om sygdommen og behand-
lingen og statte fra sundhedsvaesenet til at finde ud af, hvad de selv kan gere for at fa
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det bedre, fa dagligdagen til at fungere og acceptere den radikale forandring, som det
er at fa en kronisk sygdom.

8.1.2 Symptomernes uforudsigelighed saetter dagsordenen

Trods effektiv behandling oplever nogle personer med inflammatorisk gigt, at sympto-
merne pa sygdommen fortsaetter, evt. sammen med bivirkninger fra behandlingen. Det
er disse erfaringer, som er blevet udfoldet i denne rapport. Smerter og treethed er de
symptomer, som hyppigst naevnesiinterviewene. De optreeder med en uforudsigelighed,
der er meget indgribende for dagligdagen. Litteraturen beskriver netop traethed som det
mest indgribende og udfordrende symptom for personer med inflammatorisk gigt, netop
fordi traetheden ofte feles uforklarlig, uforudsigelig og ukontrollerbar (Repping-Wuts et
al., 2008, Primdahl et al., 2019). Treetheden varierer i varighed og intensitet, og den kom-
mer pludseligt, uden arsag og uden menster. Det gor den svaer at téle og narmest umulig
at handtere, nér den er meget udtalt (Repping-Wuts et al., 2008). Uforudsigeligheden
har indvirkning pa personen fysisk, mentalt, falelsesmaessigt og socialt (Primdahl et al.,
2019). Disse resultater genfindes i dette materiale, hvor det fremgér, at symptomernes
varierende styrke og uforudsigelighed kraever et dagligt energiregnskab, hvor den enkelte
hver dag ma gkonomisere med sine kraefter og afstemme aktivitetsniveauet derefter.

For de personer, der er mest pavirkede af deres symptomer og behandling, kan alle om-
rader af tilvaerelsen blive udfordret. Pa arbejdet magter mange ikke det samme som far
diagnosen, og der er behov for tid til behandling og hvile, for hjeelpemidler og nye ar-
bejdsvilkar. Sygdommen kan ogsa medfere en raekke praktiske begraensninger og af-
savn i dagligdagen, hvor almindelige geremal som at kere bil og gere rent kan vaere
sveere eller helt umulige at gennemfgre. For nogle ma sociale aktiviteter og fritidsinte-
resser ofte begreenses eller skaeres helt fra for at gemme kraefterne til arbejdet og det
naere samveer.

En anden bekymring omkring uforudsigelighed handler om, at behandlingens effekt kan
andre sig. Nogle kan ikke tale medicinen, for andre har den store bivirkninger, og andre
igen er nadt til at skifte medicin. Derved kan interviewpersonerne ikke regne ud, hvordan
behandlingsforlebet vil forme sig, ligesom de har sveert ved at forudsige, om og hvornar
der sker forvaerring i deres sygdom, i hvilken grad og hvordan.

Med tiden erfarer interviewpersonerne imidlertid, at netop uforudsigeligheden er forud-
sigelig. De leerer at strukturere deres dagligdag med forbehold for, at dagen eller ugen
maske ikke bliver som planlagt. De planlaegger fx ogsa deres arbejdsliv og familieliv efter,
at de en dag maske ikke kan arbejde mere. En ph.d.-afhandling om leddegigt peger p3,
at der med tiden opstar en vis genkendelighed i livet med kronisk sygdom, hvor sygdom
bliver en rutine og symptomer en “kontinuerlig og varig bestanddel af hverdagen” (Wind,
2008). Wind beskriver, at livet med leddegigt bestar af “balgebevasgelser”, hvor det gar
op og ned, og det er her i bade uforudsigeligheden og forudsigeligheden ligger.

8.1.3 Magteslgshed og handling

En stor del af interviewpersonerne i denne undersagelse peger pa, at de faler sig mag-
teslgse over, at de har begraensede muligheder for selv at pavirke deres sygdomsforlab,
for at deempe treethed og smerter og styre, hvornar de indfinder sig. Det forsteerker den
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psykiske belastning, der kan fglge med en kronisk sygdom som inflammatorisk gigt. Un-
dersggelsen indikerer, at interviewpersonerne har et behov for at genvinde kontrollen
over kroppen og livet. Nogle forsgger at holde fast i det liv, de har levet hidtil, for at
sygdommen ikke skal begraense dem i deres livsudfoldelse, og de fokuserer pa at
keempe mod sygdommen. De holder sig i gang og insisterer pa at gere, hvad de kan,
eksempelvis opgaver i hjemmet, ogsa selv om det koster i det daglige energiregnskab.
En forskningsartikel beskriver dette som en kamp mellem sindet og kroppen, hvor sindet
nogle gange vil mere, end kroppen tillader (Kristiansen et al., 2012). Det handler ogsa om
at bevare normalitet og blive ved med at vaere menneske far sygdom. P& tveers af inter-
viewene udtrykkes et behov for at 'handle’, og interviewpersonerne savner vaerktaejer og
strategier, der kan hjalpe dem til at tage mere kontrol over sygdommen. Flere af inter-
viewpersonerne forsgger at genvinde en grad af kontrol ved at afpreve kostaendringer -
ofte pa rad fra andre personer med inflammatorisk gigt. Mange oplever, at det medferer
bedring i sygdommen, og at det kan give en falelse af kontrol med sygdommen, at man
selv aktivt ger noget for at fa det bedre. Der er et gnske om, at de sundhedsprofessio-
nelle, som interviewpersonerne har kontakt med, ville understgtte deres behov for at
handle, fx ved at imgdekomme spargsmal om betydningen af kostaendringer.

8.1.4 Accepten af sygdommen — sammen med andre

Nar man bliver ramt af gigt, bliver man i en eller anden udstraekning oftest afhaengig af
andres hjeelp - savel sundhedsvasenet som familie og netvaerk. Denne pointe genfindes
ogsa i forskningen, som peger p3, at det kan vaere ngdvendigt at se sig selv i en ny rolle
som partner, foraelder, kollega eller ven, nar man bliver syg (Poh et al., 2017). Mange af
interviewpersonerne ma overlade de huslige geremal til e&egtefeellen, ma veenne sig til at
bede om hjaelp, m& magte, at deres barn ser med bekymring pa dem. | det at bede om
hjeelp ligger ogsa en erkendelse og accept af, at man ikke kan det samme som far. Inter-
viewpersonerne forteeller, at det kan vaere udfordrende at bede om hjzelp, og Primdahl
et al. beskriver det som en ensom opgave at handtere dagligheden med inflammatorisk
gigt, iseer hvis man gnsker at fremsta steerk og med overskud (Primdahl et al., 2019). Det
er for mange en ny rolle, som stér i kontrast til en fortid, hvor de var aktive, klarede det
hele og gik foran i familien. Det kraever en stor og fortsat indsats at acceptere sygdommen.
Samtidig fremheever interviewpersonerne accepten som ngglen til at genvinde livskvalite-
ten og blive ved med at veaere den person, som de altid har vaeret — trods forandringen.

Det fremgar af interviewene, at forstdelse og stette fra kolleger, familie og venner har
stor betydning for livskvaliteten og accepten af sygdommen. Det kan derfor veere udfor-
drende og ensomt at finde sig selv igen, hvis sygdommens uforudsigelighed og usynlig-
hed udfordrer forstaelsen fra omgivelserne, eller hvis man oplever at blive betragtet som
sin sygdom og ikke det hele menneske, man er. Denne erfaring er ogsa beskrevet i andre
studier (Kristiansen et al., 2012), som ogsa understreger, at forstaelse og stotte er afge-
rende for, at den enkelte finder sig til rette med sygdommen (Poh et al., 2017). Livet med
inflammatorisk gigt kan derfor siges at have en saerlig ensomhed knyttet til sig (Primdahl
et al., 2019). Denne ensomhed kommer p& den ene side til syne ved, at interviewperso-
nerne foler sig alene med at vaere ramt af sygdom og har svaert ved at dele erfaringerne
med andre. P& den anden side fglger ensomheden af den sociale tilbagetraekning og
indskraenkning af livet, som sygdommen betyder for mange af interviewpersonerne i un-
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dersggelsen. Her bliver diagnosefaellesskaber et vigtigt forum for nogle af interviewper-
sonerne. Diagnosefzellesskaber tiloyder ikke kun forstdelse og viden fra ligesindede,
men et rum, hvor personen med gigt kan finde sig selv igen sammen med andre.

Samlet set peger rapporten pa, at mennesker, der er hardt ramt af inflammatorisk gigt,
kaemper med en dagligdag, der er pavirket af uforudsigelige symptomer, som kraever
planleegning, medfarer afsavn, og som giver anledning til en skarp prioritering af, hvad
der er vigtigt i livet. Der eftersparges en mere helhedsorienteret dialog med sundheds-
vaesenet, sammenhaang og kontinuitet i forlebet samt redskaber og strategier til at un-
derstotte handteringen af livet med inflammatorisk gigt.
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Bilag1 Metode

Undersggelsen er en kvalitativ interviewundersegelse med 30 personer, der har forskel-
lige typer inflammatorisk gigtsygdom. Heraf har 15 leddegigt og 15 har gvrige inflamma-
toriske gigtsygdomme som fx psoriasisgigt, morbus Bechterew eller lupus/SLE. Sam-
mensaetningen var en del af opdraget fra Gigtforeningen, som gnskede indsigt i erfarin-
ger, som er feelles pa trods af forskelle i symptomer og pavirkning i dagligdagen. Inter-
viewundersggelsen giver nuanceret indsigt i interviewpersonernes erfaringer med at leve
med inflammatorisk gigt pa tvaers af diagnoser, sygdomsgrad, alder og ar med sygdom.

Rekruttering af interviewpersoner

Rekrutteringen af interviewpersoner er foregaet i samarbejde mellem VIVE og Gigtfor-
eningen. VIVE udarbejdede informationsmateriale, som Gigtforeningen delte pa deres
hjemmeside og evrige kanaler, herunder Facebook. Interesserede interviewpersoner
henvendte sig direkte til VIVE, som stod for udvalgelse af interviewpersoner og inter-
viewaftaler.

Udvaelgelse af interviewpersoner

Gigtforeningen opstillede en raekke kriterier for udvaelgelsen af interviewpersoner til un-
dersegelsen, som - ud over fordelingen péa diagnose - skulle sikre en variation blandt
interviewpersonerne i forhold til bl.a. alder, kean og bopeaelsregion. Derudover blev der
tilstraebt variation i sygdomspavirkning (smerteniveau eller funktionsevne), eegteskabe-
lig stilling og/eller starrelse af hustand, tilknytning til arbejdsmarkedet og primaer kontakt
til sundhedsveaesenet.

Processen omkring udveelgelse af interviewpersoner til undersggelsen har vaeret grundig
for at sikre en repraesentativ interviewpersonpopulation. Gigtforeningen gnskede - ud
over fordelingen pa diagnoser - en jaevn fordeling af interviewpersoner en raekke vari-
anskriterier:

Primeere varianskriterier:

=  Bopalsregion

= Diagnose

= Kgn

« Alder 20-79 ar

= Diagnosetidspunkt typisk for sygdommen.

Derudover er der tilstreebt variation inden for felgende, sekundeere varianskriterier, som
anses for at saette rammerne for dagligdagen pa interviewtidspunktet:
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= Civilstand
= Tilknytning til arbejdsmarkedet

= Primaer kontakt til sundhedsvaesenet (praktiserende laege, privatpraktiserende
reumatolog eller reumatologisk afdeling pa et sygehus).

Som Bilagstabel 1.1 viser, er der til dels opnaet variation pa alle kriterier, om end der var
udfordringer med at rekruttere mandlige interviewpersoner, interviewpersoner fra Re-
gion Nordjylland og interviewpersoner med primaert kontakt i almen praksis og hos pri-
vatpraktiserende reumatolog. Det lykkedes heller ikke at rekruttere interviewpersoner i
alderen 20-30 ar, hvilket ellers kunne have bidraget med viden om, hvilke seaerlige udfor-
dringer yngre personer oplever med inflammatorisk gigt.

Bilagstabel 1.1 Interviewpersonernes karakteristika

Karakteristika Antal

Kan
Maend 8
Kvinder 22

Alder
30-39 ar
40-49 ar
50-59 ar
60-69 ar
70+ ar

A N 00O O O

Bopzelsregion
Hovedstaden
Sjeelland
Syddanmark
Midtjylland
Nordjylland

AN N O O

Tid siden diagnose

ul

<2 ar
2-10 &r 10
10-20 &r
20-30 ar
30-40 é&r
>40 ar

= W N ©

Diagnose
Leddegigt 15
Psoriasisgigt
morbus Bechterew
Sjogrens syndrom
Lupus/SLE

Granulomatose med polyangiitis (GPA)

- N N b O

Primaer kontakt i sundhedsvaesenet
Ukendt 2

Privatpraktiserende reumatolog 2
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Karakteristika LG E]

Gigthospital 2
Sygehus 23
Almen praksis 0
Ingen 1

Tilknytning til arbejdsmarkedet

Ordineert job (del- og fuldtid) 7
Sygemeldt 2
Fleksjob 8
Fertidspension 3
Folkepension/efterlan 7
Selvsteendig pa nedsat tid 3
Civilstand
Enlig uden barn 2
Enlig med barn 1
Bor med partner (og evt. barn) 18
Enlig med udeboende bgrn 2
Bor med partner med udeboende barn 7

Note: Flere har fet falgesygdomme som tarm- og mavesygdomme, lavt blodtryk, hjerteproblemer, lungefibrose,
knogleskerhed, mv. Derudover lever nogle med anden kronisk sygdom s&som andre inflammatoriske gigt-
sygdomme, slidgigt, type 2-diabetes, migreene eller fibromyalgi.

Der er stor variation i antallet af arbejdstimer fra 1,5-18 timer/ugen for de interviewpersoner, der er ansat i en
fleksjobordning.

Gennemfgrelse af interview

Interviewene er gennemfgrt i april 2021. Grundet covid-19-situationen er alle interview
foregaet online eller pr. telefon, alt efter hvad den enkelte interviewperson foretrak. In-
terviewene varer omkring 60 minutter og er optaget elektronisk. Interviewene tog ud-
gangspunkt i en semistruktureret interviewguide, som VIVE har udarbejdet med input fra
Gigtforeningen. Temaerne er udvalgt med afseet i Gigtforeningens opdrag til undersg-
gelsen og viden fra andre undersggelser om livet med kronisk sygdom. De inkluderer
ogsa temaer, som dukkede op i interviewene. Disse temaer var ‘den ferste tid med syg-
dommen’ og feellesskaber’, som ogséa blev integreret i interviewguiden.

Bilagstabel 1.2 Interviewguide

Tema Spergsmal

Introduktion Tak, for at du vil deltage
Introduktion af projekt og interviewer
Formél og anvendelse af data — optraede anonymt i rapport

Optagelse - sikker opbevaring af data med adgang for os, der arbejder med pro-
jektet

Baggrund Hvor gammel er du?

Uddannelse og arbejde?

Hvilken gigtsygdom har du?

Hvornar fik du konstateret sygdommen?

Den forste tid Hvordan oplevede du den ferste tid efter diagnose? (Chok, accept)
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Tema Spergsmal

Har du foretaget sendringer i kost eller livsstil? Hvad har det betydet for dine
symptomer?

Oplevelse af sympto-
mer

Hvilke symptomer fra din sygdom fylder mest for dig? (inkl. evt. felgesygdomme
og bivirkninger fra medicinsk behandling)

Hvad betyder symptomerne i din hverdag?

Giver symptomerne dig nogle begraensninger eller afsavn? Hvor indgribende er
de i din hverdag?

Erfaringer med hjeelp
og radgivning

Hvor i sundhedsvaesenet fér du hjeelp til at hdndtere de udfordringer, der falger
med din sygdom? (kommune, praktiserende laege, praktiserende reumatolog,
saerlige grupper af sygehuspersonale eller andre fagpersoner)

Hvad er fordele og ulemper ved den behandling, du far?

Er der nogle symptomer/bivirkninger, som du ikke kan fa hjeelp til? Hvilke? (hvor
har de sveaert ved at hjeelpe dig?)

Er der konkrete tilboud, som du har savnet? Hvilke?

Har du faet en behandling eller rédgivning eller en anden hjeelp, som har haft
seerlig betydning for din livskvalitet? Fra hvem?

Pérgrende og familie

Har du parerende, der er taet pé dit sygdomsforlab, eller som maerker konse-
kvenserne af din sygdom?

Hvordan er de pavirket af din sygdom?

Hvilken rolle spiller de for din handtering af sygdommen? For eksempel, gér de
med til lzzege? Hjeelper de dig i hverdagen? Hjaelper de dig i forhold til at ga pa ar-
bejde?

Pavirker sygdommen dit overskud til at vaere social? Hvad betyder det for dig?

Hvad betyder forstielse (om sygdommen og dens péavirkning) fra dine omgivel-
ser?

Sygdommens betyd-
ning for arbejdslivet

Hvilke konsekvenser har dine symptomer/bivirkninger haft for dit arbejde?

Har du haft gkonomisk usikkerhed pga. din gigtsygdom? Hvad skete der? (inkl.
hvordan har symptomer/bivirkninger veeret i denne periode)

Har den gkonomiske usikkerhed pévirket din livskvalitet? Hvordan?

Har usikkerheden pavirket din sygdom? Hvordan? (Der ledes efter svar pa, om
en uafklaret ekonomi pavirker livskvalitet og bedring.)

Feellesskaber

Kender du andre med gigt som du snakker med?
Hvis ja, i hvilkken sammenhaeng? (fx online, kommunale tilbud, patientforening)

Hvad giver det dig at veere del af sddan et faellesskab? (fx solidaritet, viden, op-
bakning, stette, rdd og inspiration)

Hvis nej, er det noget, du kunne taenke dig?

Hverdagen

Hvad er et godt liv med gigt for dig?
Hvor meget mé din sygdom fylde i hverdagen?

Hverdagen og fremti-
den

Har du nogle bekymringer for fremtiden?
Hvor meget fylder de?

Hvilke symptomer/bivirkninger i forbindelse med gigtsygdommen er svaerest at
leve med?

Hvis din behandling skulle veere bedre, hvordan skulle den s veere?

Hvad er dine gnsker og hab for fremtiden, nar du taenker pa de begraensninger,
som din sygdom giver?

Afrunding

Er der andet, vi ikke har vaeret omkring, som du synes, det er vigtigt at f& med i
forhold til livet med gigt?

Spergsmal?

Tak, for din tid. Vi forventer, at rapporten bliver offentliggjort i starten af oktober
i ar.
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Behandling og analyse af interviewdata

Der er skrevet udferligt referat efter gennemlytning af interviewene. Der er skrevet re-
ferat af hele interviewet for at inkludere perspektiver, som interviewpersonerne selv
bragte frem. Referaterne holder sig sa vidt muligt til interviewpersonernes sprog og for-
muleringer. Efter en indledende analyse af referaterne erinterviewdataene kodet i NVivo
ud fra temaerne i Bilagstabel 1.3 herunder. Der er anvendt en kodestrategi, hvor koncep-
tualiseringen af interviewmaterialet i nogen grad er defineret pa forhand, jf. temaerne i
interviewguiden, for at sikre, at interviewpersonernes erfaringer med dem blev beskre-
vet. | kodningen var der samtidig mulighed for og opmaerksomhed pa at identificere nye
temaer, som matte vise sig i materialet. Inden for det enkelte tema er der anvendt en
induktiv analysestrategi for at sikre, interviewpersonernes perspektiv blev styrende for
beskrivelsen af temaet. Efter kodningen er der foretaget yderligere analyse og konden-
sering af interviewdataene i de temaer, som strukturerer rapportens kapitler. | analyse-
processen har vi sdledes arbejdet med en raekke faste temaer for at sikre Gigtforeningen
den efterspurgte viden, samtidig med at vi har givet plads til andre perspektiver.

Bilagstabel 1.3 Kodning af interviewdata

Baggrund Navn, alder, uddannelse, arbejde, familie
Diagnose(r) Gigtsygdom(me), multisygdom, felgesygdomme
Den ferste tid Udredning

Bekymringer om fremtiden

Accept
Symptomer i hverdagen Symptomer/bivirkninger til medicin

Sygdommens psykiske konsekvenser
Sygdommens praktiske konsekvenser

Familieliv Sygdommens konsekvenser for familieliv
Negative folelser

Behov for hjeelp

Familiens rolle i hverdagen

Socialt liv Sygdommens konsekvenser for socialt liv
Forstéelse fra omgivelser
Forteelle om sygdommen

Diagnosefeellesskaber Erfaringer med faellesskaber
Udbytte af faellesskaber

Arbejdsliv Sygdommens konsekvenser for arbejdsliv
Behovet for fleksibilitet

Indretning, der giver plads til gvrige liv
Betydningen af arbejdsidentitet

Hverdagsliv Et dagligt energiregnskab
Behov for struktur
Frihed til at planleegge hverdagen

Sundhedsvaesen Hjeelp ud over behandling

Fokus pé kost

Sammenhang

Tilbud: Behov, erfaringer, tilgeengelighed

Fremtiden @nsker til fremtiden

66



Formidlingen af resultaterne er deskriptiv for at belyse de enkelte temaer s teet pa det
empiriske materialet som muligt og give et bredt indblik i livet med inflammatorisk gigt.
Rapporten anvender citater fra lydfilerne til at illustrere analytiske pointer. Citaterne er i
nogle tilfeelde redigeret for at sikre laesbarhed og forstaelse. Interviewpersonerne i un-
dersogelsen praesenteres under pseudonym af hensyn til deres anonymitet. Efter hvert
citat erinterviewpersonens (primaere) gigtsygdom og diagnosetidspunktet for denne an-
givet for at danne kontekst for deres udsagn.

Udsigelseskraft

Der er en reekke forbehold, som er nedvendige at tage omkring denne undersggelse og
datamaterialet, som rapporten bygger pa, Der er tale om et datamateriale med reprae-
sentation af flere forskellige typer inflammatoriske gigtsygdomme samt variation i kan,
alder, sygdomsgrad, erfaringer med behandling og livssituation. Dette medfarer variation
i interviewpersonernes perspektiver pa livet med inflammatorisk gigt og i de konsekven-
ser, sygdommen har for den enkelte. Nogle sygdomme er desuden repraesenteret ved
fa personer.

Endvidere er godt halvdelen af interviewpersoner diagnosticeret for mere end 10 ar si-
den. Der er en sket stor udvikling i diagnosticering og behandling af inflammatoriske
gigtsygdomme i den periode. Det er derfor muligt, at datamaterialet ville se anderledes
ud - fx i forhold til udredning og behandling — hvis flere af interviewpersonerne havde
faet stillet diagnosen for nylig.

Under en tredjedel af interviewpersonerne oplever at veere meget lidt pavirket af deres
gigtsygdom. Omkring en tredjedel oplever at vaere velbehandlede, men samtidig pavir-
kede i nogle af eller alle aspekter af livet som fglge af symptomernes indgriben. Og en-
delig virker sygdommen meget indgribende for lidt mere end en tredjedels vedkom-
mende, om end det varierer hvordan og i hvilken grad. Det er muligt, at der er opstaet en
skaevhed i materialet som fglge af rekrutteringen, i og med at interviewpersonerne selv
har meldt sig til undersagelsen. Der er en risiko for, at personer, der er relativt upavirkede
af deres sygdom og/eller bivirkninger af behandlingen pa tidspunktet for interviewene,
har haft mindre ‘pa hjerte’ og dermed mindre interesserede i at stille op. Derved kan der
vaere en overvaegt af interviewpersoner, der oplever sygdommen som meget indgri-
bende og belastende. Begge perspektiver er dog repraesenteret blandt interviewperso-
nerne, og Vi ger lgbende opmaerksom pa forskellene i interviewpersonernes sygdoms-
oplevelser.

Undersagelsen har fokus pa at give en nuanceret indsigt i de forskellige mader, inflam-
matorisk gigt pavirker forskellige omrader af tilvaerelsen med gigt pa tveers af diagnoser.
Det betyder samtidig, at analysen /kke har fokus pa, hvordan det er at leve med den
enkelte gigtsygdom eller pa forskellene mellem forskellige grupper. Interviewpersonerne
befinder sig endvidere i forskellige faser af livet og sygdomsforlgbet pa interviewtids-
punktet, mens analysen dog ikke har fokus pa livs- og sygdomsfaser med afsaet i det
producerede datamateriale.

Trods disse forbehold er der stor overensstemmelse i interviewpersonernes beskrivelse
af, hvilke forhold som former forskellige aspekter af tilvaerelsen for interviewpersonerne.
Der er forskellige grader af, hvor meget disse forhold fylder, og hvor indgribende de er,
men temaerne er gennemgaende pa tvaers af diagnoser, sygdomsgrad, alder og &r med
sygdom.
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