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Forord

Udrednings- og behandlingsforlgb for gigtpatienter er
karakteriseret ved at involvere fagpersoner fra forskellige
sektorer og specialer. Denne undersagelse beskriver
sammenhangsudfordringer, som patienter med inflam-
matorisk gigt og patienter med rygsygdomme/laenderyg-
smerter oplever i deres udrednings- og behandlingsfor-
leb samt mulige l@sninger pa disse udfordringer.

Undersagelsen er finansieret af Gigtforeningen og byg-
ger pa en litteraturgennemgang, en spargeskemaunder-
sggelse og kvalitative interviews med gigtpatienter og
fagpersoner. Undersggelsen er gennemfert af chefanaly-
tiker Marie Henriette Madsen, senioranalytiker Mette
Brehm Johansen, forsker Didde Cramer Jensen, chefana-
lytiker Helle Max Martin, senioranalytiker Lars Bo Peder-
sen, analytiker Kathrine Vixg og studentermedhjaelper
Rikke Horne Fischer. Rapporten er internt kvalitetssikret
ved forsknings- og analysechef Mickael Bech. To eks-
terne reviewere med ekspertviden inden for omradet har
desuden leest og kommenteret pé rapporten.

VIVE vil gerne rette en tak til de patienter med gigtsyg-
domme, som har deltaget i interviews og spegrgeskema-
undersg@gelse, samt fagpersoner, der ligeledes har delta-
get i interviews. Vi vil ogsa gerne takke de personer, der
deltog i projektets folgegruppe, og som har bidraget til at
kvalificere unders@gelsens metoder og resultater.

Hans Hummelgaard
Konst. Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed
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> DEL1

Afrapportering



Sammenfatning

Gigtpatienters udrednings- og behandlingsforlgb er lange og typisk karakteri-
seret ved at involvere fagpersoner fra bade kommune, almen praksis, syge-
huse og private akterer. Heraf folger et behov for koordinering og samarbejde,
men undersggelser viser, at gigtpatienter ikke altid oplever, at forlgbet som
helhed haenger sammen.

Denne undersggelse har til formal 1) at pege péa, hvor der opstar brud i udred-
nings- og behandlingsforlagb, 2) at identificere sammenheangsudfordringer og
3) identificere mulige l@asninger, der kan bidrage til sammenhangende forlab.

Undersagelsen har specifikt fokus pa patienter med inflammatorisk gigt
(specifikt psoriasisgigt, leddegigt eller Morbus Bechterew) og patienter med
ikke-inflammatoriske ryglidelser/lzenderygsmerter.

Sarbarhed har desuden veaeret et opmaerksomhedspunkt i undersagelsen og
seerligt i interviewundersggelsen. Sarbarhed defineres her som forvaerring af
livsvilkar og livskvalitet, der i sig selv kan age risikoen for yderligere forvaer-
ring. Sarbarhed er noget, der kan opsta i samspillet mellem akut eller kronisk
sygdom, livsvilkar (fx arbejde og ekonomi), familieforhold og sociale feelles-
skaber, interaktionen med sundhedsveaesenet og det sociale system. Sarbar-
hed kan vaere knyttet til social position, men er det ikke ngdvendigvis. Desu-
den anses sarbarhed for at veere dynamisk i den forstand, at sygdomsbillede,
livsvilkar, familieforhold mv. kan sendre sig undervejs i et patientforlgb'. Sar-
barhed kan derfor veere til stede fra start i et patientforleb, men ogsa opsta
undervejs.

" S&rbarhed er blevet defineret pd mange mader. Vi har sammensat denne arbejdsdefinition af sarbar-
hed inspireret af WHO'’s definition af sarbarhed [vulnurability], (Gren & Andersen, 2014; Sodemann,
2018; WHO, n.d.). | denne definition har det vaeret vaesentligt, at den b&de skulle rumme, at sérbar-
hed kan ramme alle mennesker uanset baggrund, og at sarbarhed ikke ngdvendigvis er en perma-
nent tilstand, men kan optraede pa forskellige tidspunkter i patienters liv.



Data og metode

Undersogelsen bestar af tre delundersegelser:

Litteraturgennemgang: Gennemgang af rapporter og videnskabelig littera-
tur publiceret inden for de seneste 5 ar. Litteraturgennemgangen er gen-
nemfgrt som en identifikation af veesentlige nedslag i litteraturen, men er
ikke en udtemmende systematisk litteraturgennemgang.

Spergeskemaundersegelse: Spargeskema med fokus pa at opna et kvantita-
tivt indblik i gigtpatienters oplevelse af sammenhang i udredning og behand-
ling af deres sygdom. Spgrgeskemaet er udviklet specifikt til denne undersg-

gelse, men tager udgangspunkt i eksisterende validerede spagrgeskemaer.

Interviewundersagelse: Interviews med patienter og fagpersoner med fo-
kus pa oplevelser af sammenhaeng og sammenhangsudfordringer for gigt-
patienter inden for de to malgrupper samt erfaringsopsamling fra udvalgte
eksempler pd, hvordan sammenhaengsudfordringer er blevet hdndteret.

Som ramme for gennemgangen af resultater i alle tre delundersagelser tages
der udgangspunkt i tre typer af sammenhang defineret af Haggerty et al.
(2003) — her oversat til dansk:

B Organisatorisk kontinuitet —konsistent og sammenhaengende tilgang til
héndteringen af en given sygdom pa tveers af fagpersoner, som ogsé ta-
ger hensyn til patienters foranderlige behov.

®  /nformationskontinuitet —brug af information om tidligere handelser og
personlige forhold, som bidrager til, at behandlingen tilpasses den enkelte
patient.

B Relationel kontinuitet —en vedvarende kontakt mellem en patient og én
eller flere fagpersoner.

Haggerty et al. (2003) definerer sammenhaeng (pa engelsk: continuity) som
“he degree to which a series of discrete healthcare events is experienced as
coherent and connected and consistent with the patient’s medical needs and
personal context”. Sammenhaeng handler sdledes bdde om sammenhangen
mellem forskelige dele af et forlgb (bdde i tid og indhold), og hvordan de rela-
terer sig til den enkelte patients behov og @vrige liv. Samtidig er det vaesent-
ligt, at der er tale om op/evet sammenheaeng i den enkelte patients forlgb. Det



er derfor en pointe, at det ikke nedvendigvis er det ubrudte forlab, der er ma-
let, men derimod patienters oplevelse af tillid, tryghed, sikkerhed og statte.

Hovedfund - patienter med inflammatoriske

gigtsygdomme

Undersegelsens litteraturgennemgang og interviews viser, at udredning af in-
flammatorisk gigt er karakteristeret ved relativt lange udredningsforlgb, hvor
andre sygdomme forst skal udelukkes. Diagnosen markerer et vendepunkt, da

Udvalgte resultater fra
sporgeskemaundersoegelsen

Patienter med inflammatorisk gigtsygdom

Kontakt til de/den samme behandler/e og rette
tilbud/behandling fremhaeves som mest afge-
rende for et godt patientforigb.

38 % oplever, at de far relevante tilbud og be-
handling af deres sygdom.

29 % oplever ikke at have kontakt til de samme
sundhedspersoner fra gang til gang.

47 % oplever ikke, at fagpersoner pa sygehu-
sene er gode til at koordinere med andre akta-
rer uden for sygehuset.

61 % oplever selv at matte varetage koordinati-
onen af deres patientforlgb.

53 % oplever, at de ikke har fet en plan for de-
res udrednings- og/eller behandlingsforlgb.

49 % oplever, at de ikke er tilstreekkeligt infor-
meret om hjaelpemidler i dagligdagen.

patienterne far en forklaring pa deres
symptomer, far nogle konkrete be-
handlingsmuligheder og typisk ogsa
en kontakt til en fast fagperson (ofte
en reumatolog). Bade i udrednings-
og behandlingsforlgb er patienter
med inflammatorisk gigt i kontakt
med fagpersoner i flere forskellige
sektorer, hvilket kan fgre til oplevel-
sen af ukoordinerede forlgb. Fagper-
soner tilskriver manglende koordine-
ring og samarbejde en specialiseret
og funktionsopdelt organisering af
sundhedsvasenet, upraecis kommu-
nikation pa tveers og begraensede
ressourcer. Litteraturgennemgang
peger endvidere pa, at patienter ef-
tersperger mere information om de-
res sygdom, og hvordan de skal leve
med den. | interviewene er det desu-
den tydeligt, hvordan patienter selv
bidrager til at videregive viden fra en
fagperson til en anden, og at det
kraever saerlige strategier at indfange
og systematisere denne viden. |
spergeskemaundersggelsen fremgar
det, at 61 % af patienterne med in-
flammatoriske gigtsygdomme ople-
ver selv at matte varetage koordina-
tionen af deres patientforlgb.



Spergeskemaundersggelsen? viser desuden, at flest patienter vurderer, at
kontakt til de/den samme behandler/e og rette tilbud/behandling er mest af-
gerende for et godt patientforleb. Langt de fleste patienter i denne gruppe
ved, hvem de skal kontakte med spergsmal om deres sygdom - dog oplever
omkring en tredjedel, at de ikke har kontakt til de samme sundhedspersoner
fra gang til gang. Spergeskemaundersggelsen viser desuden, at ca. en tredje-
del af patienterne i denne gruppe oplever manglende sammenhang, og desu-
den har omkring halvdelen af patienterne med inflammatorisk gigt svaret, at
de ikke oplever god koordination mellem sygehus og andre fagpersoner.

Hvad angar information fra fagpersoner fremgar det, at langt de fleste patien-
ter med inflammatorisk gigt oplever at have faet tilstreekkelig information om
medicin og deres sygdom, men faerre oplever at veere tilstraekkeligt informeret
om hjaelpemidler og tilpasning til uddannelse/arbejde. | denne undersggelse
kan vi ikke afgare, om patienterne rent faktisk har modtaget denne informa-
tion.

Hovedfund - patienter med
rygsygdomme/leenderygsmerter

Litteraturgennemgangen af bade danske og udenlandske studier tegner et bil-
lede af rygpatienters udrednings- og behandlingsforleb som fragmenterede
og ukoordinerede set fra patienternes perspektiv. Det er karakteristisk for ryg-
patienter, at de ikke bare er i kontakt med forskellige dele af sundhedsvaese-
net, men mange er ogsa i forlab i kommunalt regi, fx i jobcenteret for afklaring
af arbejdsevne. Patienterne skal passe aftaler i alle involverede sektorer og
derudover navigere i behandlingsmal og information, der ikke altid er afstemt
pa tveers. Dette billede bekraeftes af bade patienter og fagpersoner i inter-
viewundersggelsen.

Rygpatienter beskriver det desuden som svaert at fa anerkendelse for sympto-
mer bade fra fagpersoner og fra parerende, for der er identificeret en diag-
nose. Det far betydning — ikke bare for tilpasningen af udrednings- og behand-
lingsforlabet, men ogsa i forhold til patientens jobsituation, familieliv m.m.

2Spergeskemaundersagelsen er foretaget blandt en selekteret gruppe af rygpatienter, som indgar i
Gigtforeningens brugerpanel. Det er ikke muligt at afgere, om besvarelserne er repraesentative for
den samlede population af rygpatienter og kan kun bruges som en identifikation af, hvor nogle af de
stegrste sammenhaengsudfordringer kan vaere.
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Udvalgte resultater fra
sporgeskemaet

Patienter med rygsygdomme/lzenderygsmerter

Kontakt til de/den samme behandler/e og rette
tilbud/behandling fremhaeves som de mest af-
gerende for et godt patientforlgb.

54 % oplever mangel p4 sammenhaeng i deres
udrednings- og behandlingsforlgb.

58 % oplever, at de ikke far relevante tilbud og
behandling af deres sygdom.

71 % oplever selv at matte varetage koordinati-
onen af deres patientforlab.

66 % oplever, at de ikke har faet en plan for de-
res udrednings- og/eller behandlingsforlgb.

57 % oplever, at de ikke er tilstreekkeligt infor-
merede omkring hjeelpemidler i dagligdagen.

38 % oplever ikke at have kontakt til de samme
sundhedspersoner fra gang til gang.

Spergeskemaundersagelsen viser, at
mere end halvdelen af de adspurgte
rygpatienter oplever mangel pa sam-
menhaeng i deres udrednings- og/el-
ler behandlingsforlgb, og at de ikke
far relevante tiloud og behandling af
deres sygdom. Desuden viser spor-
geskemaundersggelsen, at to tredje-
dele ikke oplever, at de har faet udle-
veret en plan for deres forlgb, og at
de selv skal varetage koordinationen
af det.

56 % af de adspurgte rygpatienter
angiver, at kontakt til den/de samme
behandler/e er afggrende for et godt
behandlingsforlgb. Omkring en tred-
jedel af de adspurgte er dog ikke klar
over, hvem de skal kontakte med
spergsmal om deres sygdom, og op-
lever ikke, at deres symptomer bliver
taget alvorligt og har heller ikke kon-
takt til de samme sundhedspersoner
fra gang til gang.

Kendetegn ved rygpatienters forlob, der kan bidrage til manglende sammen-

haeng

| interviewundersggelsen har et specifikt fokusomrade veeret at undersege,
hvad der kendetegner rygpatienters forlgb fra patienter og fagpersoners per-
spektiv. Velfungerende forlgb er overordnet kendetegnet ved, at patienten eri
kontinuerlig kontakt med en fast fagperson - typisk i almen praksis — der fun-

gerer som samarbejdspartner i forlgbet.

Undersagelsen peger derudover pé en reekke centrale kendetegn, der bidra-
ger til oplevelsen af manglende sammenhang. Disse er opsummeret i fakta-

boksen nedenfor.
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Centrale kendetegn ved rygpatienters forlob?

Sen anerkendelse af symptomer: Manglende anerkendelse af rygsympto-
mer i almen praksis ger det vanskeligt at fa igangsat et forlgb.

Gentagne henvisningscirkler: Gentagne henvisninger, fx til fysioterapi,
selvom patienter oplever, at behandlingen ikke har nogen effekt. Den prakti-
serende lzege spiller en central rolle som knudepunkt i forlgbet, der praeges
af vedkommendes tilgang til rygproblemer.

Patienters egne veje til fremdrift og mulig afklaring: Forekommer typisk i
langvarige forlgb, hvor mange tiltag allerede er afprgvet. Det kan fx vaere at
ops@ge navngivne eksperter eller insistere pa at fa en anden vurdering, hvis
man er blevet stillet i udsigt, at der ikke er mere at gere. Manglende diag-
nose og manglende afklaring driver i en vis grad denne slags forlgb.

Konkurrerende arbejdsrelaterede forlab kan flytte fokus fra optimal syg-
domshandtering: Samtidige forlgb i jobcentre kan flytte fokus fra at finde
den bedste behandling eller udredningsvej for den specifikke patient bade
hos patienten og de fagpersoner, der er involveret. Det er desuden en krae-
vende opgave for patienterne at forsege at sikre overblik og sammenhang
pa tveers af forleb og sektorer, fx at sikre informationsstremmen mellem de
involverede fagpersoner og efterleve forskelligartede mal.

Forlebsfragmentering og manglende sygdomsmaessigt helhedsblik: Ryg-
patienters forlgb bestar typisk af flere parallelle forlob og derved (midlerti-
dig) tilknytning til flere specialer/afdelinger. Mange patienter oplever mang-
lende kommunikation og samarbejde pa tveers af de enkelte specialiserede
forlab. Patienterne selv er de eneste, der — maske — har overblik over helhe-
den og bliver det bindeled, der skal sikre informationsdeling pa tveers af for-
labene, hvilket kan vaere en ressourcekraevende position at indtage.

De involverede fagpersoner udpeger centrale problematikker relateret til
rygpatienters forleb, der kan medfgre mangel pa sammenhaeng:

= Manglende specialiseret fysioterapeutisk vurdering af rygpatienter ved
farste made i fysioterapeut-regi

3 Centrale kendetegn ved rygpatienters forlgb er udledt med udgangspunkt i interviews med bédde pati-
enter og fagpersoner.
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= Fraveerende eller mangelfuld tveerfaglig/tvaersektoriel sparring, samar-
bejde og kommunikation

» Vanskelig diagnostik p& det degenerative omrade og manglende kon-
sensus om, at behandling kan fgre til modstridende informationer til pati-
enterne eller manglende forventningsafstemning

» Helhedsorienteringen kan udfordres af strukturelle forhold sdsom nogle
faggruppers honorarstrukturer, og at forlgbet ikke er forankret hos en
fast fagperson, behandlingsenhed e.l.

Patienters egen indsats for at skabe
sammenhangende forleb

Patienter i begge grupper af gigtpatienter, som er inkluderet i denne undersa-
gelse, beskriver i interviewene, hvordan de i udrednings- og behandlingsforlg-
bene selv gar en stor indsats for at sikre overblik over aftaler og information
fra fagpersoner, at forberede sig forud for undersggelser og kontrolbesgg og
viderebringe information mellem fagpersoner. Séledes har 61 % patienter med
inflammatoriske gigtsygdomme og 71 % rygpatienter selv oplevet at matte va-
retage koordinationen af deres patientforlab.

Patienter i begge patientgrupper gar brug af helt lavpraktiske strategier som
at skrive alting ned, optage samtaler med fagpersoner, leese journalnotater
m.m. Koordineringsarbejde kan ogsa relatere sig til at fa adgang til bestemte
fagpersoner eller etablere en fast og god relation til en fagperson.

Opgaven med selv at koordinere aftaler og p& anden vis sikre sammenhangen
i udrednings- og behandlingsforlgb bliver af de fleste patienter accepteret og
beskrevet som en opgave, de gerne vil tage pa sig. 21 % af patienterne med
inflammatoriske gigtsygdomme og 42 % af patienterne med rygsygdomme
svarer imidlertid i sp@rgeskemaet, at de i hgj grad faler sig belastet af at skulle
koordinere deres patientforlab.

Betydningen af sarbarhed

De patienter, som har deltaget i denne undersggelse, beskriver selv, hvordan
de grundlaeggende bade kan og vil patage sig arbejdet med at sikre sammen-
heeng i deres forlgb. | nogle perioder — fx i overgange mellem livsfaser, for-
skellige sygdomsfaser og under szrlige livsomstandigheder — kan det dog
vaere en opgave, der er for sveer at magte, og som opleves som en for stor be-
lastning, der fx kan bidrage til, at nogle patienter opgiver at holde styr pa de
informationer, de modtager fra fagpersoner, at de ikke selv kan vaere med til
at binde de enkelte dele af forlebet sammen, og at de mister overblikket.
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| de perioder, hvor patienten ikke er i stand til at handtere koordineringsarbe;j-
det, far nogle hjeelp af parerende, der kan overtage opgaven, mens andre ef-
tersperger mere hjzelp og statte fra fagpersoner. Her foreslas desuden frivil-
lige navigatorordninger, hvor patienter kan fa hjzelp til at skabe overblik over
deres forlgb i perioder, hvor de ikke kan selv. Desuden understreges betyd-
ningen af at have en god relation til en fagperson, der ligeledes kan stgtte pa-
tienten i at navigere i deres forleb og holde overblik.

Der indgér ikke patienter i interviewundersggelsen, som i udgangspunktet har
befundet sig i en sarbar situation. Ud fra denne undersggelse kan vi derfor kun
udlede, at koordineringsarbejdet kan vaere en stor opgave, selv for patienter
der gerne vil og kan patage sig det. Der er formentlig behov for stette af en
mere permanent karakter for de patienter, der ikke har dette overskud og/eller
har pargrende, der kan hjeelpe dem.

Lasninger, der kan medyvirke til mere
sammenhangende forlab

De tre delundersggelser viser alle, at bade patienter og fagpersoner oplever
og erkender, at gigtpatienters (her specifikt patienter med inflammatorisk gigt
og patienter med rygsygdom/laenderygsmerter) udrednings- og behandlings-
forleb kan fremstad fragmenterede og ukoordinerede. Unders@gelsen giver an-
ledning til at fremhaeve en raekke forhold, som seerligt synes at skabe sam-
menhangsudfordringer. Disse relaterer sig til en specialiseret og funktionsop-
delt organisering af sundhedsveesenet til forhold ved sygdomsforlab og tilhe-
rende behandlingsmuligheder og til patienternes egen (skiftende) evne til at
handtere eget forlgb.

Undersegelsen udpeger ogsa konkrete erfaringer med og forslag til tiltag, der
kan bidrage til oplevelsen af sammenhangende forlgb. Disse relaterer sig dels
til organisatoriske aspekter med fokus pé tvaergdende samarbejde, til patien-
ter og fagpersoners relation, dels til statte af patienter i selv at kunne hand-
tere deres sygdomsforlgb og bidrage til at skabe sammenhasng heri.

Styrket samarbejde pa tveers af specialer og sektorer

Det er i mange tilfeelde uundgaeligt, at gigtpatienters forlgb foregér i og involve-
rer flere sektorer og i nogle tilfeelde ogsa forskellige specialer. Det betyder
bade, at patienten kan have mange aftaler at passe, at behandlingsplaner og
behandlingsmal pa tveers ikke altid stemmer overens, og at patienterne kan op-
leve, at fagpersoner giver forskellig information og selv skal skabe sammen-
haeng pa tveers af aktarer, fx ved at sikre, at den rette information er hos de
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Sarbarhed og
tveerdisciplinaer
organisering

Det tveerdisciplinaere setup omkring patienter
med gigtsygdomme skal ikke neadvendigvis til-
bydes som standardtilbud til alle patienter.

Fagpersoner interviewet til denne undersggelse
beskrev eksempler pa patienter, der havde mi-
stet grebet om deres eget behandlingsforlgb og
pa papiret ville have stor gavn af en samlet og
koordineret indsats. Denne indsats blev dog i
nogle tilfeelde for omfattende og intensiv og
matte opgives igen. Det er derfor et dbent
spergsmal, som ikke besvares i denne underse-
gelse, hvordan indsatser, der er teenkt som en
forsimpling af et kompliceret forlgb, bygges op,
s& de ogsé kan rummes af de patienter, der
ikke har ressourcer til at indgé i meget intensive
indsatser.

rette fagpersoner. Fagpersoner vur-
derer, at de ukoordinerede forlgb kan
fore til unedige forsinkelser i forlgbet®.
Erkendelsen af, at den specialiserede
opbygning af sundhedsvaesenet ikke
altid er en fordel for patienterne, har
medfert forskellige forseg med at
styrke tveerdisciplinaert og tvaersekto-
rielt samarbejde. Erfaringerne herfra
er overvejende positive og kan fere til
starre gensidigt kendskab til arbejds-
gange og faglige prioriteter blandt
fagpersoner, og fagpersoner vurderer,
at det ogsa far betydning for patien-
terne i form af ensartet kommunika-
tion, samstemte malsaetninger og
feerre kontakter til fagpersoner.

Der er dog tale om forsag, der typisk
omhandler samarbejde inden for
samme organisatoriske rammer eller
samme sektor (fx mellem kommunale
forvaltninger eller mellem sygehusaf-
delinger), men eftersom patienter
0gsa oplever sammenhangsudfor-
dringer pa tveers af sektorer, fremstar
dette fortsat som et vaesentligt udvik-
lingsomrade. Konkret foreslar nogle
fagpersoner etablering af tvaerfag-
lige/-sektorielle tiltag med rehabilite-

rende fokus, hvor rygpatienter, der ikke er i malgruppen for operation, kan tilby-
des et mere permanent forlgb.

Information og kommunikation

Undersagelsen peger pd, at en gruppe patienter ikke oplever at have faet en
behandlingsplan for deres forlgb eller tilstraekkelig information om hjselpemid-
ler og tilpasning til hhv. dagligdag og arbejde. Det er ikke muligt at afgere, om
patienterne ikke har modtaget denne information, eller om der fx er tale om
uklar kommunikation, men undersegelsen peger pa, at der ogséa her er en for-
bedringsmulighed, der kan hjaelpe patienten til at handtere og forsta eget for-
lob. Patienternes egne strategier for at sikre overblik over den information, de

41 denne undersegelse beskrives det primaert som en gene for patienterne. Det fremgar ikke, om vente-
tider har konsekvenser for sygdomsudyvikling eller behandlingsmuligheder — dog naevner nogle fag-
personer p& rygomradet, at rygpatienter ikke bliver mgdt af de rette tiltag i tide.



modtager, kan tjene som in-
spiration for andre patienter,
men patienter eftersparger
ogsa formaliseret statte, fx at
den praktiserende leege hjzel-
per patienten med at navigere
i forlgbet.

En udfordring relateret til fag-
personers kommunikation
med patienter er, at informa-
tion fra forskellige fagperso-
ner ikke altid er enslydende,
hvilket skaber forvirring og
forsteerker oplevelsen af
mangel pa sammenhang.
Lasningsforslagene relateret
til kommunikation fra forskel-
lige fagpersoner laegger sig
op ad dem, der er beskrevet
som del af de organisatoriske
sammenhangsudfordringer,
nemlig bedre muligheder for,
at fagpersoner pa tvaers af
sektorer og discipliner kan
samstemme deres indsats -
og ikke mindst deres kommu-
nikation med patienterne.

Stotte til sarbare
patienter

De patienter, som har deltaget i interview, giver
udtryk for, at de overvejende er i stand til og har
overskud til at bevare overblikket over deres for-
Izb og ogsa har pargrende, der kan hjeelpe dem.
Alligevel beskriver de, at de i perioder mister
grebet om deres forlgb og oplever, at arbejdet
med at koordinere forlgbet og sikre sammen-
haeng imellem de enkelte dele bliver for overveel-
dende. | disse perioder understreges betydnin-
gen af formaliserede tilbud om stette, fx:

= Den praktiserende lszege som fast fagligt
holdepunkt

En navigatorordning, hvor man kan f& hjeelp
og statte fra frivillige til at hadndtere forlg-
bet.

For de patienter, der er i en mere permanent sar-
bar situation, er dette behov for stotte til at sikre
sammenhang formentlig mere udtalt og har for-
mentlig 0ogsa en mere permanent karakter.

Tilknytning til en fast fagperson

Patienters kontakt til en eller flere faste fagpersoner fremgar i undersggelsen
som et af de vigtigste forhold i et godt patientforlgb. Det er karakteristisk for
patienter, der enten ikke oplever sammenhangsudfordringer eller oplever, at
usammenhaengende forlgb er til at handtere, at de har en god relation til en fast
fagperson. Fagpersonen hjeelper med at have overblik over forlgbet, fungerer
som sparringspartner og har ofte et helhedsblik pa patienten og patientens
samlede situation (sygdom(me)/symptomer, arbejde, familie m.m.). Flere patien-
ter og fagpersoner fremhasver den praktiserende laage som oplagt ankerperson
i patienternes forlgb. Det geaelder saerligt gruppen af patienter med rygsyg-
domme/leenderygsmerter, idet patienter med inflammatoriske gigtsygdomme
ofte er tilknyttet privatpraktiserende eller hospitalsansat reumatolog. Der er dog
ogsa eksempler pd, at den praktiserende laege spiller en vaesentlig rolle for op-
levelsen af et godt og sammenhangende forlgb i sidstnaevnte gruppe.
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Ideen om en fast kontaktperson er allerede formaliseret, fx i patientforlgbsbe-
skrivelser, og er saledes ikke ny. Denne undersggelse bidrager dog med en

reekke bud p&, hvad denne relation ifelge patienterne ber indebaere — herunder

helhedsblik pa patientens situation, at symptomer bliver taget alvorligt, samt
adgang til sparring omkring forlgbet som helhed.

De samlede lgsningsforslag identificeret i undersagelsen fremgar af tabellen

nedenfor:

Organisering af udrednings- og

behandlingsforieb

Afprovet for patienter med in-
flammatorisk gigt

Tveerdisciplinzer organisering/
tvaerdisciplinaert samarbejde

En made at styrke fagpersoners
samarbejde om feelles patienter
samt koordinere patienters for-
leb og give mere ensartet kom-
munikation.

Synes serligt relevant ved diag-
noser, der involverer forskellige
medicinske specialer eller per-
soner, der har flere sygdomme,
som skal ses i en helhed.

Forsl3et af rygpatienter og fag-
personer pa rygomradet

Rundbordssamtaler med invol-
verede fagpersoner

Formélet er at sikre, at al vee-
sentlig viden om patientens
samlede sygdomsbillede og
livssituation deles, og at forlgb i
forskellige sektorer koordineres.

Forsl3et af fagpersoner pa ryg-
omradet

Tvaerfaglige/tveersektorelle en-
heder med fokus pa rehabilite-
ring

Formalet er at give patienter
med rygsygdomme/laenderyg-
smerter, der ikke er i malgruppe
for en operation, en mere per-
manent tilknytning til en specia-
liseret fagperson(er).

Bedre vurdering af rygpatien-
ter

Screening foretaget fx af speci-
aliserede fysioterapeuter, sé pa-
tienter kan tilbydes det rette ni-
veau af hjeelp tidligere i forlgbet.

Information og kommunikation

Forslag rettet mod begge pati-
entgrupper

Styrke fagpersoners interne
kommunikation

Forslaget laegger sig op ad for-
slag rettet mod at styrke fag-
personers samarbejdsrelationer,
fx organisering i teams, aftaler
om og strukturer for kommuni-
kation.

Tilstraekkelig og letforstaelig
information til patienter

Patienter efterspgrger informa-
tion, der kan hjaelpe dem med at
forsté deres sygdom/sympto-
mer og tilpasse deres hverdags-
liv derefter.

Dette inkluderer ogsd, at fag-
personer samstemmer deres
kommunikation med patien-
terne.

Stotte fra fagpersoner eller fri-
villige til at navigere i forlobet
og forsta information

Patienter udvikler ofte egne
strategier, som hjaelper dem
med at holde overblik, men er-
statter ikke behovet for at f&
hjeelp og stette enten fra fx
praktiserende laeger eller frivil-
lige navigatorordninger.

Det er vigtigt med et seerligt fo-
kus pa sarbare patienter.

Patienters kontakt til
fagpersoner

Forslag rettet mod begge pati-
entgrupper

En fast kontakt til en eller flere
fagpersoner

Fremgéar som afgerende for et
godt patientforlgb i begge pati-
entgrupper.

En fast kontaktperson fremhae-
ves som seerligt vigtig for pati-
enter, der periodisk eller mere
permanent mister overblik over
forlgb, egen behandling etc.

Den praktiserende laege som
tovholder

Praktiserende laeger fremhaeves
som oplagt fast fagligt holde-
punkt, seerligt blandt de rygpati-
enter, der ikke har fast tilknyt-
ning til andre fagpersoner og for
sérbare patienter med problem-
stillinger, der raekker ud over
gigtsygdommen.

Vigtigt med et helhedsblik

Det fremhaeves som vigtigt, at
fagpersoner tager patienters
symptomer alvorligt og anlaeg-
ger et helhedsblik pa patienten,
der reekker ud over patientens
symptomer.
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Indledning

Gruppen af gigtsygdomme rummer mange forskellige typer af sygdomme, der
har det til faelles, at de rammer kroppens beveegeapparatet. | Danmark har mere
end 700.000 mennesker, hvad der kan kategoriseres som en gigtsygdom, og
dermed er det en af de hyppigste kroniske sygdomme i Danmark. En opgerelse
lavet af Gigtforeningen (Gigtforeningen, 2018) viser, at de hyppigste gigtsyg-
domme er rygsygdom (ca. 500.000), artrose (slidgigt, ca. 300.000) og inflam-
matorisk gigt (ca. 100.000).

De forskellige gigtsygdomme har forskellige forleb og praeger patienternes
hverdag pa forskellige mader. Fzelles for mange patienter med gigtsygdomme
er dog, at kontakt til sundhedsvaesenet er uundgéelig bade i forbindelse med
udredningen af sygdommen og sidenhen under behandlings- og traningsfor-
lobet. Afhaengig af den konkrete gigtsygdom er gigtpatienter ofte tilknyttet en
reumatologisk afdeling, men praktiserende leeger, privatpraktiserende special-
laeger, kiropraktorer, privatpraktiserende fysioterapeuter og fysioterapeuter,
der er tilknyttet kommunale traeningstilbud, indgar ogsa blandt de fagperso-
ner, som gigtpatienter er i kontakt med i kortere eller l&engerevarende forlgb
(Topholm & Martin, 2021). Derudover ses en overhyppighed af andre samti-
dige kroniske lidelser blandt gigtpatienter sammenlignet med landsgennem-
snittet (Gigtforeningen, 2018). Disse gigtpatienter er derfor ogsa i kontakt med
andre sundhedsfaglige akterer, og deraf falger et behov for at koordinere flere
forskellige behandlingsforlgb. Unders@gelser viser, at netop samarbejdet og
koordineringen mellem specialer og sektorer kan veere afgegrende for, at den
korrekte diagnose bliver stillet, at der udfgres behandling af hgjest mulige
kvalitet — ikke mindst for gigtpatienters oplevelse af, at der er sammenhang
imellem de forskellige behandlingstilbud (Johansen & Martin, 2021; Theodora-
kopoulou et al., 2020). Patienter med kroniske sygdomme far desuden ofte
selv et stort ansvar for deres egen behandling (Carl et al., 2014; Gron, Mat-
tingly & Meinert, 2008; Martin & Topholm, 2020) og oplever, at de mange for-
skellige indsatser er ukoordinerede og svaere at forene med et hverdagsliv
(Martin, 2010; @rtenblad, 2020).

Sammenhang handler sdledes ogsa om at samstemme udrednings- og be-
handlingsforleb med bade arbejds-, fritids- og familieliv. Desuden peger un-
dersggelser p3, at der blandt mennesker, der lider af gigtsygdomme, er et
stort gnske om selv at kunne handtere et liv med kronisk sygdom. Heraf falger
ogsa et behov for, at sundhedsvaesenet — udover udredning og behandling -
kan vejlede den enkelte i at leve med sygdommen i hverdagen, fx i form af
kost- og treeningsvejledning og psykologisk stgtte (Topholm & Martin, 2021).
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1.1

Formal

Denne undersggelse er rekvireret og finansieret af Gigtforeningen og skal bi-
drage til foreningens arbejde for at skabe bedre sammenheeng i gigtpatienters
udrednings- og behandlingsforlgb og derved @ge livskvaliteten for den enkelte
patient.

Undersegelsens overordnede formal er at bidrage med viden, som kan fare til
en kvalificeret debat om bedre sammenhaeng i sundhedsvaesenet for gigtpati-
enter og derved bidrage til en forbedring af udrednings- og behandlingsforlab
for den enkelte gigtpatient. Konkret bidrager undersggelsen med 1) at pege
pa, hvor der opstar brud i udrednings- og behandlingsforlgb, 2) at identificere
sammenhangsudfordringer og 3) identificere mulige lgsninger, der kan bi-
drage til sammenhaengende forlab.

Boks 1.1 Afgraensning af undersegelsens malgruppe

Denne undersggelse vedregrer to udvalgte grupper af gigtpatienter: 1) pati-
enter med inflammatoriske gigtsygdomme og 2) patienter med ikke-inflam-
matoriske rygsygdomme. De to patientgrupper, som undersggelsen fokuse-
rer pa, er efter enske fra Gigtforeningen patienter med inflammatorisk gigt-
sygdomme og patienter med rygsygdom. | undersegelsen er disse syg-
domsgrupper defineret pa felgende made (se afsnit 6.2 for en naermere af-
graensning):

= Patienter med inflammatoriske gigtsygdomme: Personer, der lider af
psoriasisgigt, leddegigt eller Morbus Bechterew (gigt i rygsejlen), som
har haft et forleb pa minimum et ar siden diagnosen og har (eller har
haft) kontakt med flere forskellige behandlere i sundhedsvasenet.

= Patienter med ikke-inflammatoriske rygsygdomme/leenderygsmer-
ter: Personer, som har kroniske leenderygsmerter, der begraenser dem i
hverdagen (selvoplevet funktionsevnebegraensning), fx i forhold til del-
tagelse i sociale sammenhange og/eller pa arbejdspladsen, og som har
(eller har haft) kontakt med flere forskellige behandlere i sundhedsvae-
senet.

| rapporten bruges bade betegnelsen rygsygdomme, leenderygsmerter
og rygpatienter.
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1.2

Sarbarhed har desuden veaeret et opmaerksomhedspunkt i undersagelsen og
seerligt i interviewundersggelsen. Sarbarhed defineres her som en forvaerring
af livsvilkar og livskvalitet, der i sig selv ager risikoen for yderligere forvaerring.
Sarbarhed er noget, der kan opsta i samspillet mellem akut eller kronisk syg-
dom, livsvilkar (fx arbejde og skonomi), familieforhold og sociale faellesskaber,
interaktionen med sundhedsvaesenet og det sociale system. Sarbarhed kan
veere knyttet til social position, men er det ikke ngdvendigvis. Desuden anses
sarbarhed for at veere dynamisk i den forstand, at sygdomsbillede, livsvilkar,
familieforhold mv. kan sendre sig undervejs i et patientforleb®. Sarbarhed kan
derfor veere til stede fra start i et patientforleb, men ogsa opsta undervejs.

Undersogelsens desigh og metode

Rapporten bygger pa tre delundersegelser (se detaljeret metodebeskrivelse i
kapitel 6), der tilsammen giver et indblik i de sammenheangsudfordringer, som
patienter og fagpersoner oplever, og hvilke mulige lgsninger til forbedringer de
kan pege pa:

Litteraturgennemgang baseret pa videnskabelig litteratur publiceret in-
den for de seneste 5 ar samt eksisterende @vrig viden pa omradet, ek-
sempelvis VIVEs egne rapporter om gigtpatienters forlgb. Litteraturgen-
nemgangen er gennemfart som en identifikation af veesentlige nedslag i
litteraturen, men er ikke en udtemmende systematisk litteraturgennem-
gang. 28 studier er identificeret og gennemgaet.

Spergeskemaundersagelse baseret pa besvarelse fra medlemmer af
Gigtforeningens brugerpanel® om deres oplevelse af sammenhaeng og
sammenhangsudfordringer. Spargeskemaet er udarbejdet pa baggrund
af elementer fra eksisterende validerede spgrgeskemaer samt spergsmal
udformet specifikt til denne undersagelse. 638 patienter har besvaret
spargeskemaet, hvilket giver en svarprocent pa 54,2%.

Interviewundersgagelse med fokus pa oplevelser af sammenhang og
sammenhaengsudfordringer for gigtpatienter inden for de to méalgrupper
samt for centrale fagpersoner, der er involveret i forlebene. 31 patienter?,

5 Sarbarhed er blevet defineret pd mange mader. Vi har sammensat denne arbejdsdefinition af sérbar-
hed inspireret af WHO's definition af sérbarhed [vulnurability], (Gren & Andersen, 2014; Sodemann,
2018; WHO, n.d.). | denne definition har det vaeret veesentligt, at den b&de skulle rumme, at sérbar-
hed kan ramme alle mennesker uanset baggrund, og at sérbarhed ikke ngdvendigvis er en perma-
nent tilstand, men kan optraede pé forskellige tidspunkter i patienters liv.

6 Gigtforeningens brugerpanel bestar af ca. 1.300 mennesker med gigt. Brugerpanelet deltager i Gigt-
foreningens lebende spegrgeskemaundersegelser og bidrager med viden, erfaringer og holdninger til
aktuelle emner. Deltagere i brugerpanelet tilmelder sig selv og er dermed ikke ngdvendigvis reprae-
sentative for Gigtforeningens medlemmer samlet set eller den samlede population af gigtpatienter.

7 Det skal bemzerkes, at hovedparten af de interviewede gigtpatienter var pa et rehabiliteringsophold pé
Sano (tveerfaglige rehabiliteringscentre for borgere med led-, ryg- og muskellidelser, en del af Gigt-
foreningen) pa interviewtidspunktet. De interviewede patienter repraesenterer formodentlig ikke
standardforlgbet for gigtpatienter. Til gengeeld har de interviewede samlet set bred erfaring med
sammenhaengsudfordringer og sammenhaengsarbejde.

20



13 fagpersoner samt 6 repraesentanter fra tre udvalgte indsatser rettet
mod udredning og behandling af gigtpatienter er interviewet.

Delundersagelserne er gennemfart i faser, sdledes at de forst gennemfarte
har informeret specifikke fokusomrader for de naeste delundersegelser. Dette
er illustreret i Figur 1.1.

Figur 1.1 Oversigt over sammenhang mellem undersagelsens faser og
delundersagelser

Undersegelsens formal:

1) Atpege p#, hvor der opstér brud i udrednings- og behandingsforiab, 2) at identificere sammenhzngsudfordringer og
3) identificere mulige lesninger, der kan bidrage til sammenhaengende foriab

Fase L Fase2:
Afdakning og identifikation Fokus pi udvalgte udfordring er
Overblik over typiske problemer og Overblik over udbredelse af
lesninger relateret til sammenhang i identificerede problemer relateret til
udredning og behandling af gigt sammenhsng Fase 3:

Analyse af udvalgte problemomréder Analyse & afrapportering
Identifikation og preesentation af de
mest udbredte udfordringer/bamierer for
sammenhang med udgangspunkti

1a: Litteraturgennemgang

2a: Spergeskemaundersoegelse " ¢ isering:
Formél: At identificere udfordringer og PR B e
barrierer og evt. lesninger relateret ti Fnﬂg;:;%:hggds::gmb;w;ﬁa;af Clrgfmisatnrisk kontinuitet
P " g ' Informationskontinuitet
sammenhzng i udredning og behandling identificeret i 1a og 1b. Relationel kentinuitet

af gigtsygdomme
Seerskilte analyser for hhv. patienter

med inflammatorisk gigt og patienter

med rygsygdommefl@nderygsmerter

1b & 2b: Interviews med patienter og fagp ersoner Fokus pé szrlige udfordringer blandt
Formal (1h): Formal (2b): sérbare patienter
At indsamle erfaringer fra patienter og fag- At indhente erfaringer med og perspektiver Oversigt over identificerede lkasninger,
personer omkring sammenhangsproblema- pa udvalgte udfordringer/lasninger fra der kan bidrage til at skabe bedre
tikker i udrednings- og behandlingsforioh =—— patienter og fagpersoner sammenhaeng

Tema 1: Centrale kendetegn og vejeiryg-
patienters forlab

Tema 2: Gigtpatl s eget arbejde for at
skabe sammenhzang | forlab

Tema 3: Erfaringer fra forsag med at skabe
sammenhzeng | gigtpatienters forlab v,

Som ramme for analysen og gennemgangen af resultater i alle tre delundersg-
gelser tages udgangspunkt i tre typer af sammenheang defineret af Haggerty
et al. (2003) - her oversat til dansk:

B Organisatorisk kontinuitet — konsistent og sammenhaengende tilgang til
handteringen af en given sygdom pé tvaers af fagpersoner, som ogsa ta-
ger hensyn til patienters foranderlige behov.

®  /nformationskontinuitet— brug af information om tidligere haendelser og
personlige forhold, som bidrager til, at behandling tilpasses den enkelte
patient.
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1.3

B Relationel kontinuitet— en vedvarende kontakt mellem en patient og en
eller flere fagpersoner.

Haggerty et al. (2003) definerer sammenhang (pé engelsk: continuity) som
‘the degree to which a series of discrete healthcare events is experienced as
coherent and connected and consistent with the patient’s medical needs and
personal context. Sammenhang handler saledes bade om sammenhangen
mellem forskellige dele af et forlgb (bade i tid og indhold), og hvordan de rela-
terer sig til den enkelte patients behov og gvrige liv. Samtidig er det veesent-
ligt, at der er tale om op/evet sammenhang i den enkelte patients forlgb. Det
er derfor en pointe, at det ikke ng@dvendigvis er det ubrudte forlab, der er ma-
let, men derimod patienters oplevelse af tillid, tryghed, sikkerhed og statte.

Laesevejledning
Denne rapport bestar af to overordnede dele.

Del 1: Afrapportering fremleegger resultaterne af de tre delanalyser i hhv. kapi-
tel 2, 3 og 4, og i kapitel 5 samles disse resultater i en tvaergaende konklusion.

Del 2: Dokumentation fremgar af detaljerede metodebeskrivelser (kapitel 6),
litteraturliste samt i Bilag 1 en oversigt over spargeskemaet og tilherende
svarfordelinger.
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Litteraturgennemgang

Litteraturgennemgangen har til formal at identificere sammenhangsudfordrin-
ger i gigtpatienters udrednings- og behandlingsforlgb, barrierer for sammen-
haengende forlgb og (om muligt) mulige l@asninger. Litteraturgennemgangen
baserer sig pa videnskabelig litteratur og rapporter om gigtpatienters udred-
nings- og behandlingsforlgb.

Litteratursegningen, der ligger til grund for identifikation af den inkluderede
litteratur, var tilrettelagt i to spor. Den tog udgangspunkt i en indledende s@g-
ning efter dansk litteratur pa omrédet og blev efterfulgt af sagninger i ud-
valgte databaser. Det overordnede inklusionskriterie for databasesagningerne
var, at det skulle veere dansk eller international videnskabelig litteratur publi-
ceret inden for de seneste 5 ar.

Litteraturgennemgangen er for alle af Haggerty et al.’s (2003) tre typer af
sammenhang opdelt i litteratur, der vedrgrer sammenhangsudfordringer for
hhv. patienter med inflammatorisk gigt og patienter med rygsygdomme/laen-
gerygsmerter. Til slut fremgar mulige lesninger pd sammenhangsudfordringer,
som enten er foreslaet eller afprgvet i den identificerede litteratur.

Kapitlets hovedfund fremgar af Boks 2.1.
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2.1

Boks 2.1 Hovedfund - litteraturgennemgang

Organisatorisk kontinuitet: Gigtpatienters udrednings- og behandlingsfor-
leb er — pa linje med forlgb for andre kroniske sygdomme (Buch, Jensen &
Brorholt, 2018; Seeman, 2010) — praeget af, at patienter ofte er i kontakt
med mange fagpersoner og knyttet til specialer og sektorer. For bade pati-
enter med inflammatorisk gigt og patienter med rygsygdomme/laenderyg-
smerter skaber det forskellige sammenhangsudfordringer, fx i form af
manglende overblik, ventetid og diagnostiske omveje, samt stiller krav til
patienter om selv at varetage dele af arbejdet med at sikre sammenhasng.

Informationskontinuitet: Betydningen af information relaterer til fagperso-
ners indbyrdes samarbejde og til patienters mulighed for handtere deres
eget forlgb. Kommunikationen mellem fagpersoner kan veere udfordret af, at
rammerne for at dele information (fx it-systemer) ikke er tilstraekkeligt un-
derstgttende. Desuden kan kvaliteten af den information, der videregives
fra en fagperson til en anden (fx henvisninger), vaere for darlig.

For patienterne betyder forlgb med involvering af fagpersoner fra forskel-
lige specialer og sektorer, at der er meget og ikke altid enslydende informa-
tion, man som patient skal forholde sig til og holde overblik over. Patienter
efterspgrger information, der ger dem bedre i stand til selv at handtere de-
res forlgb, hvilket bdde handler om at fa den rette information, og at det er
formidlet i et sprog, der er til at forsta.

Relationel kontinuitet: En god relation til faste kontaktpersoner fremheaeves
i litteraturen som medvirkende til patienternes oplevelse af sammenhasng.
En fast kontaktperson bidrager til at bevare overblikket og medvirker til en
oplevelse af, at der er andre end patienten selv, der indgdende kender pati-
entens forlgb, sygdomsbillede og livssituation.

Sammenhangsudfordringer, der vedrorer
organisering af forleb
Haggerty et al. (2003) definerer organisatorisk kontinuitet som en konsistent

og sammenhangende tilgang til handteringen af en given sygdom pa tveers af
fagpersoner, som ogsa tager hensyn til patienters foranderlige behov. Hag-
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gerty et al. (ibid.) fremhaesver, at organisatorisk kontinuitet iseer er en udfor-
dring, nar der er tale om kronisk sygdom eller komplekse sygdomsforlab, som
kraever, at flere fagpersoner bidrager til udredning og behandling. Sammen-
haeng indebeerer her, at de enkelte ydelser falder i den rigtige raekkefglge, ta-
ger udgangspunkt i samme mal, og at forlabene fremstar forudsigelige for pa-
tienten.

Patienter med inflammatorisk gigt: Udredning og behandling af inflammato-
risk gigt er ifglge et dansk studie (Topholm & Martin, 2021) praeget af relativt
lange udredningsforlgb, hvor patienterne selv og forskellige fagpersoner for-
seger at finde en forklaring pa de symptomer, som patienterne oplever, herun-
der fx smerte og traethed. Patienterne oplever bade frustration over ikke at
kunne fa en forklaring pa deres symptomer og bekymring for fremtiden, og i
nogle tilfeelde oplever de ogsa at skulle kempe for, at deres symptomer og
smerter bliver taget alvorligt. Diagnosen markerer for de fleste et vendepunkt,
der bade giver patienterne en fast kontakt i sundhedsvaesenet (typisk hos en
reumatolog) og giver nogle handlemuligheder i forhold til medicinsk behand-
ling. Derudover udger diagnosen ogsa en forklaring pa de symptomer, som
patienten oplever, hvilket giver sterre forstaelse for symptomerne bade hos
patienten selv og i relationen til fagpersoner og parerende. Diagnosen er dog
fortsat forbundet med en vis grad af usikkerhed og bekymring, og hvis der er
flere samtidige sygdomme, kan det fore til en oplevelse af fragmenterede for-
lzb, hvor ingen ser pa helheden (lbid.).

Forlob i flere sektorer

De ofte langstrakte udredningsforlgb samt livslange behandlingsforlgb betyder,
at patienter med inflammatorisk gigt er tilknyttet fagpersoner i flere forskellige
sektorer. Nogle studier fremhasver, hvordan gigtpatienter oplever at blive kastet
rundt mellem forskellige specialer og fagpersoner, og at der mangler koordine-
ring mellem fx praktiserende laege og sygehus (Decide/COWI, 2021; Topholm &
Martin, 2021). For patienter med gigtsygdomme, der involverer flere specialer -
fx psoriasisgigt og inflammatorisk gigt med lungeinvolvering — oplever patien-
terne ogsa at blive mgdt med forskellige tilgange til dem og deres sygdom pa
tveers af specialer. Det skaber en oplevelse af manglende sammenhang, idet
patienten oplever, at ingen er opmarksomme pa den staerre helhed (Johansen &
Martin, 2021; Topholm & Martin, 2021). Dertil kan det vaere sveert for patienterne
at gennemskue, hvem de skal henvende sig til i forskellige situationer. Topholm
& Martin (2021) beskriver fx, hvordan patienter skal hente medicin fra flere for-
skellige behandlingsenheder og overordnet star tilbage med en fornemmelse af,
at afdelingerne ikke snakker sammen. Ydermere peger nogle studier p4, at det
er sveert for patienter at navigere og holde overblikket over forlgbet, nér man
har mange forskellige kontakter og informationer at holde styr pd og samtidig er
syg (Jackson et al., 2017; Topholm & Martin, 2021). Dette er iseer udfordrende,
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nar sygdommen blusser op, eller patienten oplever nye symptomer (Poh et al.,
2017).

Set fra fagpersonernes perspektiv er samarbejde pa tvaers af forlabenes enkelt-
dele en vaesentlig del af gode udrednings- og behandlingsforlgb for gigtpatien-
ter (Barber et al., 2021; Decide/COWI, 2021; Gratacds et al., 2021; Johansen &
Martin, 2021; Sumpton et al., 2021; Zasada et al., 2021). Nar dette samarbejde
er sveert, tilskrives det bl.a. en specialiseret og funktionsopdelt organisering,
som vanskelligger koordinering (Sumpton et al., 2021), déarlig eller upraecis kom-
munikation pa tvaers af sektorer (Jackson et al., 2017; Wong et al., 2019; Zasada
et al., 2021) og begraensede ressourcer, som kan fare til, at fagpersoner priori-
terer at handtere de af patientens symptomer og problemer, der ligger inden for
eget ekspertomrade (Decide/COWI, 2021; Sumpton et al., 2021).

Ventetid

Ventetider kan forekomme bade i relation til udredning og behandling. | rela-
tion til udredningsforlgbet giver et dansk studie eksempler pa udredningsfor-
lob, der opleves som lange set fra patienternes synspunkt. Der er fx tale om
ventetid pa undersggelse og pravesvar, som giver en oplevelse af, at forlgbet
treekker ud, og patienterne er ladt alene (Topholm & Martin, 2021). For patien-
ter, der er udredt og dermed i et behandlingsforlgb, ses samme oplevelse af,
at lange intervaller mellem planlagte kontroller kan fgre til en oplevelse af at
veere ladt alene med at forsta og handtere sin sygdom (Johansen & Martin,
2021; Loyola-Sanchez et al., 2020; Topholm & Martin, 2021).

Der er her tale om et oplevet brud pd sammenhang set fra patienternes syns-
punkt, hvilket ikke nadvendigvis er det samme, som at forlgbet er gaet i sta —
der er blot lang tid til naeste skridt i forlabet®. | nogle studier angiver fagperso-
ner dog, at ventetiden skyldes pres pa den interne kapacitet og manglende
ekspertise hos fagpersoner, der dermed far sendt patienter ud i nogle diagno-
stiske omveje (Johansen & Martin, 2021). Desuden viser et studie foretaget
blandt reumatologiske afdelinger i England og Wales, hvordan gode patient-
flow tilskrives tydelige arbejdsgange og aftaler pa tvaers af specialer og sekto-
rer, hvorimod uklare aftaler om arbejdsgange medvirker til ungdige forsinkel-
ser i udrednings- og behandlingsprocessen (Zasada et al., 2021).

Diagnostiske veje og omveje

Brud p& sammenhaeng opstar imidlertid ikke kun pa grund af sundhedsvaese-
nets organisering eller mangelfuldt samarbejde mellem fagpersoner, afdelinger
eller sektorer. Bdde danske og udenlandske studier viser, at inflammatorisk gigt

8 Gron, Obel & Braemer (2007) beskriver, hvordan fagpersoner skelner mellem en strukturel ventetid,
som handler om at patienter fx indkaldes til en undersggelse i henhold til en reekkefglge og den ven-
tetid, der opstar pa grund af fejl og mangler. Den strukturelle ventetid accepteres af fagprofessio-
nelle som uundgéelig, mens ventetid i forbindelse med fejl og mangler ofte kunne vaere undgaet.
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kan veere sveer at diagnosticere, bl.a. fordi det kraever udelukkelse af andre
sygdomme (Topholm & Martin, 2021). Optraeder gigtsygdommen som del af et
mere kompliceret sygdomsbillede, hvor andre sygdomme ogséa optraeder, kan
en yderligere udfordring vaere, at fagpersonerne enten mangler viden om sam-
menhaenge mellem sygdomme (fx inflammatorisk gigt/lungefibrose) eller har
manglende opmeaerksomhed pa bestemte sygdomme (Johansen & Martin, 2021).
Manglende ekspertise hos den henvisende part kan bade fore til forsinkede
henvisninger og til, at henvisningerne er for darlige og dermed svzere at bruge
som baggrund for den videre diagnostik (Barber et al., 2021; Wong et al., 2019)

Udrednings- og behandlingsforleb i sammenhaeng med patientens ovrige liv

Udvider man sammenhasngsbegrebet til ogsa at inkludere patientens samlede
livssituation, viser litteraturen, at udrednings- og behandlingsforlab fletter sig
sammen med familie-, fritids- og arbejdsliv og kan skabe andre former for
sammenhangsudfordringer i hverdagslivet med kronisk sygdom. Studier viser,
hvordan arbejdslivet kan blive pavirket af en gigtsygdom béade i form af nedsat
arbejdsevne (enten permanent eller ved sygdomsudbrud) og i form af mental
og fysisk udtraetning samt sygedage. Heraf kan felge et behov for at eendre
den enkeltes arbejdsvilkar (fx andrede arbejdsopgaver og arbejdsmaengde)
(Gigtforeningen, 2018; Topholm & Martin, 2021). Desuden kan det i sig selv
kreeve en indsats at samstemme aktiviteter i udrednings- og behandlingsfor-
lob med et arbejdsliv (Topholm & Martin, 2021).

Ud over arbejdslivet skal patienternes hverdagsliv, familieliv og sociale relatio-
ner Igbende tilpasses gigtpatienternes aktuelle energiniveau og symptomer.
Samtidig med at mange oplever lange udredningsforlgb praeget af uvished, gi-
ver diagnosen anledning til bekymringer for fremtiden (Poh et al., 2017; Topholm
& Martin, 2021). Et dansk studie fremhaever i den forbindelse, at der mangler
veerktejer og strategier, der kan hjzelpe personer — bade i lange udredningsfor-
leb og i efterfelgende livslange behandlingsforlab — med at handtere uvished og
tage kontrol over sygdommen (Topholm & Martin, 2021).

Patienter med rygsygdomme/lzenderygsmerter: Studier med fokus pa patien-
ter med rygsygdomme/laenderygsmerter peger pa, at mange i denne patient-
gruppe oplever udredning og behandling som fragmentererede konsultationer
og afgraensede forlgb (Holopainen et al., 2018; Petersen, Birkelund & Schigttz-
Christensen ,2020; Rossen et al., 2021; Ryan, Pope & Roberts, 2020). Det er et
billede, der tegner sig i bade national og international litteratur og beskrives
som en mangel pa (forstaelig) struktur i forlgbene. | en dansk kontekst fremhae-
ver Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen (2020) saerligt patienters ople-
velse af at blive kastet rundt i systemet, samtidig med at henvisningerne til de
mange forskellige afdelinger virker tilfaeldige og ukoordinerede. Desuden be-
skriver Rossen et al. (2021), hvordan det ikke bare er aftaler i sundhedssekto-
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2.2

ren, der skal overholdes og koordineres. M@der med sagsbehandlere i jobcente-
ret og med arbejdsgivere indgar typisk ogsa i rygpatienters forlgb. Det udger et
ekstra led i det samlede forlagb, der tager tid og som skal koordineres med andre
dele af forlgbet. Begge danske studier peger p3, at patienter med rygsygdom-
me/leenderygsmerter oplever, at de forskellige led i udrednings- og behand-
lingsforlab ikke er koordineret bade pa tveers af sektorer, fx kommune, almen
praksis og hospital, men ogsa mellem akterer inden for samme sektor (Petersen,
Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020; Rossen et al., 2021).

Der er karakteristisk, at patienter i de identificerede studier beskriver, at de i
perioder mister overblikket over deres forlgb og mangler en forstaelse af,
hvad naeste skridt er, hvorfor det er relevant i deres forlab, og hvad de selv
kan gare for at forbedre deres situation (Petersen, Birkelund & Schigttz-
Christensen, 2020. Oplevelsen af manglende sammenhaang forstaerkes, hvis
der er en oplevelse af modstridende krav og forventninger pé tveers af fagper-
soner - fx til, hvor mange timer det forventes, at man skal arbejde. Derudover
bidrager modstridende informationer om diagnoser eller behandlingsmulighe-
der pa tveers af fagpersoner ogsa til oplevelsen af manglende sammenhzang
(Holopainen et al., 2018; Rossen et al., 2021; Ryan, Pope & Roberts, 2020).

| den identificerede litteratur fremgéar ingen undersagelser, der ser pa patient-
forlebenes organisering, koordinering af forlgbets enkeltdele og fagpersoners
samarbejde fra fagpersonernes synspunkt.

Sammenhangsudfordringer, der vedrarer
information og kommunikation

Haggerty et al. (2003) definerer informationskontinuitet som brug af informa-
tion om tidligere haendelser og om personlige forhold, der bidrager til, at be-
handlingen tilpasses den enkelte patient. | denne definition er der lagt vaegt pa
den information, som overdrages mellem fagpersoner involveret i forlgbene. |
det folgende har vi dog valgt ogsé at inkludere den information, som efter-
sperges af patienter, sa de bliver i stand til at handtere deres sygdom og fa
overblik over deres udrednings- og behandlingsforlgb. Dette valg skyldes,
dels at litteraturen primeert vedrgrer patienters efterspargsel pad mere informa-
tion, dels at det er en veesentlig pointe i de felgende delundersagelser, at
sammenhangende patientforleb ogsa kraever en indsats fra patienterne, som
derved bar betragtes som en aktar, der pa linje med de involverede fagperso-
ner har brug for tilstreekkelig information.

Patienter med inflammatorisk gigt: Det papeges i flere studier, at det er ngd-
vendigt at give patienter med inflammatorisk gigt tilstreekkelig viden til, at de
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kan handtere deres symptomer og fastholdes i den nadvendige behandlings-
strategi (Barber et al., 2021; Gratacos et al., 2021). Andre studier peger p3, at
patienter netop eftersparger mere information om deres sygdom, og hvordan
de skal leve med den. Nydiagnosticerede patienter oplever, at hverdagen en-
drer sig, og at de skal navigere i arbejdsliv og sociale relationer under nye om-
steendigheder. Gigt er noget, man skal leere at leve med, og studierne peger
péa, at der mangler information og hjeelp til at navigere i denne sendrede hver-
dag (Chilton, Bradley & Mitchell, 2021; Johansen & Martin, 2021; Poh et al.,
2017; Topholm & Martin, 2021).

Brud pa informationskontinuitet set fra fagpersoners perspektiv handler i he-
jere grad om rammerne for kommunikation, fx om der findes understgttende
it-veerktojer (Zasada et al., 2021), og om kvaliteten af den information, der vi-
deregives fra andre fagpersoner. | et studie fra Canada vurderede reumatolo-
ger eksempelvis, at de modtog henvisninger fra praktiserende laeger, der ikke i
tilstreekkelig grad beskrev patienters symptomer, sygdomshistorie og resultat
af diagnostiske tests, hvilket vanskeliggjorde deres vurdering og prioritering af
henviste patienter. Til gengaeld viser studiet, at reumatologernes skriftlige
kommunikation tilbage til de praktiserende laeger var forsinket (Wong et al.,
2019). Dette studie peger pa konsekvenser af mangelfuld eller forsinket kom-
munikation for fagpersonernes mulighed for at tage hand om deres del af et
patientforlgb — og ikke om eventuelle forsinkelser har betydning for patientens
prognose og behandlingsmuligheder.

Patienter med rygsygdomme/leenderygsmerter: P4 samme made som infor-
mation og kommunikation i mgdet med sundhedsvaesenet er vigtig for ople-
velsen af et sammenhaengende forlgb for patienter med inflammatorisk gigt,
beskrives det ogsa som en vigtigt parameter i litteraturen, der omhandler ryg-
patienter. Rygpatienter efterspgrger og mangler bl.a. information om selve ud-
rednings- og behandlingsforlgbet, herunder forlgbets opbygning, og hvad det
naeste skridt er. Den manglende information biddrager til oplevelsen af at
veere i et forvirrende fragmenteret forlgb og giver ikke patienterne mulighed
for selv at afveje muligheder og bidrage til de beslutninger, der traeffes under-
vejs (Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020; Ryan, Pope & Roberts,
2020).

Betydningen af information for oplevelsen af sammenhaeng i forlgb handler
0gsa om patienternes sygdomsforstdelse. Det handler bl.a. om, at de gerne vil
forstd arsagen til deres symptomer og sammenhangen med den bagvedlig-
gende diagnose. Desuden eftersparger rygpatienter en prognose, der kan give
en afklaring af, hvad de kan forvente af fremtiden®, heriblandt arbejdskapaci-
tet (Lim et al., 2019; Petersen et al., 2020). Litteraturen peger ogsé pa, at der

® Lim et al. (2019) understreger dog, at patienters enske om en diagnose og i den forbindelse typisk
ogsa et gnske om billeddiagnostiske undersagelser ikke nadvendigvis harmonerer med gaeldende
retningslinjer, men at det understreger behovet for at give grundig information om forlgbet og infor-
mation, der kan bidrage til sygdomsforstaelse.
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2.3

er et stort informationsbehov relateret til patienters egen mulighed for at
handtere et liv med symptomer. Patienter eftersperger bl.a. viden om smerte-
handtering, hvordan smerter kan forebygges og om mulighederne for smerte-
lindring (Holopainen et al., 2018; Lim et al., 2019; Petersen, Birkelund &
Schigttz-Christensen,2020) samt viden om, hvor man kan s@ge hjeelp, nar man
ikke laengere er i stand til at handtere symptomerne pa egen hand (Holopainen
et al., 2018).

Det er tidligere naevnt, hvordan patienter oplever at f& inkonsistent informa-
tion pa tveers af de fagpersoner, de er i kontakt med i forskellige dele af forle-
bet. Flere studier peger ogséa pa, at informationer gives i et fagsprog, der kan
veere sveert at forsta eller kommunikeres som et rutinesvar, der ikke er tilpas-
set den enkelte patient og derfor kan blive opfattet som irrelevant af patien-
terne (Holopainen et al., 2018; Lim et al., 2019; Birkelund & Schigttz-
Christensen, 2020; Rossen et al., 2021; Ryan, Pope & Roberts, 2020).

Sammenhangsudfordringer, der vedrarer
patienters relation til fagpersoner

Relationel kontinuitet handler ifalge Haggerty et al. (2003) om patientens ved-
varende kontakt med en eller flere fagpersoner. Flere af de identificerede stu-
dier bekreefter, at vedvarende kontakt til fagpersoner er vigtigt ogsa for pati-
enter med gigtsygdomme, bl.a. fordi det giver starre mulighed for tilpasning af
forlgbene til den enkelte patient.

Patienter med inflammatorisk gigt: | flere studier fremheaeves det, at patien-
terne laagger stor veegt pa at have en god relation til de fagpersoner, der er in-
volveret i deres forlgb (Chilton et al., 2021; Jackson et al., 2017; Martin &
Topholm, 2020; Poh et al., 2017). Den gode relation opstar over tid, og patien-
terne laagger derfor vaegt pa at have kontinuerlige relationer til fagpersoner i
deres forlgb. En god og kontinuerlig relation til fagpersoner er vigtig for pati-
enterne, da det er muligt at opbygge tillid, samt giver anledning til at skabe en
bredere forstaelse for patientens samlede sygdomsbillede og livssituation -
og for hvilken behandling, der passer bedst ind i den enkelte patients hverdag
(Jackson et al., 2017; Martin & Topholm, 2020). Modsat peger undersagel-
serne pa, at en darligt fungerende relation til en fagperson, eller at de at me-
der mange forskellige fagpersoner, kan lede til en oplevelse af ikke at blive
lyttet til, manglende respons pa nye symptomer samt en oplevelse af at blive
misforstaet (Chilton et al., 2021; Poh et al., 2017).

Patienter med rygsygdomme/laenderygsmerter: Undersggelser vedrgrende
patienter med rygsygdomme/leenderygsmerter peger pa, at en god relation til
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2.4

fagpersoner opbygges over tid og danner et vigtigt grundlag for et godt sam-
arbejde mellem patient og fagperson (Holopainen et al., 2018). Omvendt viser
undersggelserne, at en mindre god relation mellem patient og fagperson kan
bidrage til en oplevelse af ikke at blive lyttet til og taget alvorligt (Holopainen
et al., 2018; Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020). Holopainen et
al. (2018) beskriver yderligere, hvordan det at opleve, at man ikke bliver taget
alvorligt, kan fare til, at patienter ikke overholder den medicinske behandling
eller den treeningsplan, der er lagt.

Foreslaede og afprevede tiltag, der kan bidrage
til mere sammenhangende forlgb

En mindre del af de identificerede studier belyser afprgvede tiltag, hvorimod
langt de fleste fremlaegger forslag til forbedringer som fglge af de sammen-
hangsudfordringer, som patienter eller fagpersoner fremhaever. Begge typer
tiltag er sammenfattet i det felgende.

Af Tabel 2.1 fremgar en samlet oversigt over foresldede og afpravede Igsnin-
ger pa sammenhangsudfordringer for de to patientgrupper, som er identifice-
ret i litteraturgennemgangen.

Tabel 2.1  Samlet oversigt over foreslaede og afprevede tiltag, der kan bidrage

til mere sammenhangende forlab

Organisatorisk kontinuitet

Teammeder Afprovet i relation til patienter med /inflammatorisk gigt.

Multi-disciplinaere klinikker

Begreenser antallet af patienters besgg i sundhedsvasenet og mulig-
ger koordinering af behandlingsplaner, ensartet kommunikation m.m.
Undersegelser med fokus pa psoriasisgigt peger pa, at multidiscipli-
neere klinikker/teammegder (dermatologer og reumatologer) kan bi-
drage til effektiv beslutningstagning, kortere ventetider, lettere hen-
visningsprocesser samt bedre intern kommunikation og forstaelse pa
tveers af specialer.

Patientforlgbsbeskrivelser Afprevet i relation til patienter med rygsygdomme/laenderygsmerter,

men foreslas ogsa i relation til patienter med /inflammatorisk gigtsyg-
dom.

Definerer rollefordeling, kriterier for henvisninger, kommunikations-
veje m.m.

Undersagelser peger pa, at det er vanskeligt at implementere i prak-
sis, bl.a. pa grund af lokale arbejdsgange, muligheder for videndeling

m.m.
Alment praktiserende lseger Ingen konkrete afprevninger identificeret i litteraturen. Foreslas i rela-
som tovholdere tion til begge patientgrupper.

Den praktiserende leege tildeles ansvaret for at hjeelpe patienten med
at holde overblik over de forskellige dele af udrednings- og behand-
lingsforlgb og sparring i forhold til informationskontinuitet.
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Organisatorisk kontinuitet

Direkte kommunikationsveje

Information om sygdommen
(fx diagnose og prognose) og
om handtering af sygdommen

Information om udrednings-
og behandlingsforlgbenes op-

bygning

Relationel kontinuitet

Ingen konkrete afprevninger identificeret i litteraturen. Foreslés i rela-
tion til patienter med inflammatorisk gigt.

Praktiserende laeger og speciallaeger fér en mulighed for at komme i
direkte kontakt med hinanden med henblik pa afklaring af spergsmal,
radgivning m.m.

Ingen konkrete afprevninger identificeret i litteraturen. Foreslas i rela-
tion til begge patientgrupper.

Skal bidrage til, at patienten selv kan handtere sin sygdom, leere at
leve med symptomer og opretholde et hverdagsliv.

Ingen konkrete afprevninger identificeret i litteraturen. Foreslas i rela-
tion til begge patientgrupper.

Skal bidrage til at patienten forstar forlebets enkeltdele og helhed og
derved ikke oplever forlgbet som tilfeeldigt og usammenhangende.

Fast kontaktperson enten hos
en speciallaege eller hos den
praktiserende leege

Fagpersoners anerkendelse af
symptomer og helhedsfokus

Erfaringer fra begge patientgrupper.

Patienters samlede erfaringer peger pé, at en fast kontakt bidrager til
en fornemmelse af kontinuitet og kvalitet, fordi fagpersonen kender
patientens samlede sygdomshistorie og kan saette sig ind i, hvordan
hele patientens liv er pavirket.

Kombineres en fast kontakt med muligheden for at kunne tage kon-
takt ved behov, bidrager det ogsa til tryghed, da det er muligt at fa
hjeelp, hvis sygdommen blusser op pd en m&de, man ikke selv kan
handtere.

Ingen konkrete afprevninger identificeret i litteraturen. Foreslés i rela-
tion til begge patientgrupper.

Behov for fokus pé at hjalpe patienter til at hdndtere symptomer og
et liv med symptomer — ogsa nar der ikke er fastlagt en diagnose.

2.41 Tiltag, der kan bidrage til organisatorisk kontinuitet

| flere af studierne vedrerende patienter med inflammatorisk gigt foreslas det —
typisk med afsaet i fagpersoners vurderinger — at forbedret kommunikation samt
et fokus pa formelle og uformelle samarbejdsrelationer pa tvaers af sektorer og
discipliner kan bidrage til mere sammenhangende forlgb i form af bedre pati-
entflow og reduceret ventetid. Konkret foreslas forskellige samarbejdsmodeller
med fokus pa at statte gode relationer mellem fagpersoner og forbedret intern
kommunikation. Studier foreslar regelmaessige multidisciplineere teammeder,
standardiserede henvisningsveje og/eller kombinerede klinikker, hvor patien-
terne kan se flere specialister pd samme tid (Gratacods et al., 2021; Johansen &
Martin, 2021; Zasada et al., 2021). Lesningsforslag med fokus pé at undga une-
dig ventetid indebeerer at definere standarder for maksimal ventetid mellem
henvisning til og konsultation hos en reumatolog samt forbedrede henvisninger

(Barber et al., 2021).

Ud over at bergre mere generelle Igsningsforslag omhandler to studier effekten
af et forbedret samarbejde mellem reumatologer og dermatologer i behandlin-
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2.4.2

gen af patienter med psoriasisgigt. Theodorakopoulou et al. (2020) har under-
segt effekten af at samle dermatologer og reumatologer i én klinik. Denne lgs-
ningsmodel bidrog til at skabe lettere adgang for patienter og gjorde det muligt
at lave samlede behandlingsplaner mellem specialer. Tiltaget skabte desuden
hurtigere og mere effektiv beslutningstagning, samtidig med at lange ventetider
pa skadestuer og forskellige henvisninger til specialister kunne undgas (ibid.).
Sumpton et al. (2021) har undersggt reumatologer og dermatologers opfattelse
af 'shared care’-tiltag, der ligeledes skulle mindske ventetid og #ge niveauet af
korrekt behandling af patienter med psoriasisgigt. | dette studie fandt man, at
tiltag som feellesmgder bidrog til bedre kommunikation, en lettere henvisnings-
proces, faelles beslutninger omkring behandling samt @get forstdelse for andre
specialer. Dog blev det ogsa fremhaevet, at flere specialer kun skal involveres,
nar det er nedvendigt, s& man undgér overforbrug af ressourcer (ibid.).

Det fremhaeves i studier vedrgrende patienter med rygsygdom/leenderyg-
smerter, at koordinering, vidensoverdragelse og konsistent information pa
tveers af fagpersoner, specialer og sektorer er efterspurgt af patienter med
leende-/rygsygdomme (Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020;
Rossen et al., 2021; Ryan, Pope & Roberts, 2020; M. L. Stensland & Sanders,
2018). Forlgbsprogrammer, der beskriver et standardiseret forlgb og de enkelte
fagpersoners rolle og ansvar, er implementeret bade i Danmark og internationalt
(Buch, Holm-Petersen & Boll-Hansen, 2017; Ryan, Pope & Roberts, 2020). En
dansk evaluering undersgger implementeringen af Region Hovedstadens for-
labsprogrammer for laende-/ryglidelser (Buch, Holm-Petersen & Boll-Hansen,
2017). Her konkluderes det, at samarbejde om udredning og behandling pa
tveers af sektorer pa daveerende tidspunkt var begraenset til envejskommunika-
tion i form af henvisninger. Det konkluderes desuden, at samarbejdet mellem
rehabiliterende indsatser og indsatser pé social- og sygedagpengeomradet var
preeget af sporadisk samarbejde relateret til individuelle forlgb. Et lignende fund
ses i et studie af et engelsk forlgbsprogram for patienter med iskiassmerter
(Ryan, Pope & Roberts, 2020). Her udpeger patienter en raekke problemer, her-
under at der fortsat var en oplevelse af manglende samarbejde mellem forskel-
lige fagpersoner, og at der blev givet inkonsistent information til patienten. |
begge studier tegnes der saledes et billede af forlab, som pa trods af imple-
menteringen af forlebsprogrammer fortsat var udfordret af lokale arbejdsgange,
muligheder for videndeling m.m. Dette til trods for at der var en generel opbak-
ning fra de involverede fagpersoner til principperne i det beskrevne forlgbspro-
gram.

Tiltag, der kan bidrage til informationskontinuitet

Det er i afsnit 2.4.1 beskrevet forslag om at etablere strukturer omkring sam-
arbejdet mellem fagpersoner involveret i udredning og behandling af patienter
med inflammatorisk gigt, eksempelvis multidisciplineere mader, som bl.a. kan
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2.4.3

bidrage til bedre informationsoverdragelse og samstemt information til patien-
terne. Herudover foreslas det at forbedre samarbejdet mellem sektorer ved at
skabe mulighed for, at laegerne i almen praksis kan sparre telefonisk med
praktiserende specialleger eller speciallaeger pa sygehusene (Decide/COWI,
2021; Johansen & Martin, 2021).

Andre studier vedrgrer patienters mulighed for at bedre kommunikation med
fagpersoner. Tre studier peger pa muligheden for let og hurtig kontakt til de
fagpersoner som et forslag, der kan bidrage til oplevelsen af sammenhaeng for
patienterne, idet det giver tryghed og deekker patientens behov for viden om
egen sygdom (Topholm & Martin, 2021; Segan et al., 2018; Poh et al., 2017). Ud
over nem og hurtig kontakt peger studierne pa, at malrettet kommunikation kan
statte patienterne i at handtere deres sygdom i hverdagen. Her foreslas tiltag
sasom patientundervisning om sygdommen, og hvordan patienter kan handtere
den/opné en form for kontrol med symptomer, uddannelsesmateriale, hvor man
far adgang til vigtig information pa de rette tidspunkter i forlebet, samt forskel-
lige former for hjeelp til at navigere i den information, man far, fx gennem en
buddy-ordning eller peer-navigation (Kristiansen et al., 2012; Topholm & Martin,
2021; Barber et al., 2021; Gratacds et al., 2021).

| enkelte studier vedrgrende patienter med rygsygdomme/laenderygsmerter
indgar forslag til, hvordan den patientrelaterede kommunikation og information
for patienter med rygsygdomme/laenderygsmerter kan forbedres. Her peges der
pa, at patienter gnsker hjeelp til at forsta svar pa de undersagelser, de far lavet.
De @nsker desuden information om forméalet med de enkelte dele af deres for-
lab, hvordan forlgbet er bygget op, og hvad fagpersonerne finder frem til. Studi-
erne peger pa, at laangere konsultationer vil give tid til at uddybe og give fyl-
destgerende forklaringer og begrundelser for rygsmerter, da det hjaelper pati-
enterne til at forsta deres situation og blive trygge i den (Holopainen et al.,
2018; Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020). Dertil peger studierne
pa vigtigheden i, at kommunikationen er klar og bliver forklaret med ord, der er
forstéelige for patienterne og rettet mod den enkelte (Lim et al., 2019). Ingen af
de identificerede studier bidrager med konkrete og afprevede tiltag med fokus
pa kommunikation og information.

Ingen af de identificerede studier om patienter med rygsygdomme/laenderyg-
smerter giver bud p3, hvordan informationskontinuitet mellem fagpersoner kan
forbedres.

Tiltag, der kan bidrage til relationel kontinuitet
Behovet for let og hurtig kontakt til de sundhedsprofessionelle gar som tidli-

gere navnt igen i flere af studierne vedrgrende patienter med inflammatorisk
gigt. dget mulighed for direkte kontakt eger oplevelsen af sammenhang for
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patienterne, idet det giver tryghed og deekker patientens behov for viden om
egen sygdom. Muligheden for kontakt er bade vigtig imellem planlagte kon-
trolbeseg, og nar sygdommen blusser op (Buch et al., 2021; Martin et al., 2019;
Poh et al., 2017; Segan et al., 2018; Topholm & Martin, 2021). Kun en afpravet
lesning fremgar af den identificerede litteratur om patienter med inflammato-
risk gigt - i et forsgeg med ‘intensive care management’, hvor patienter blev til-
budt regelmaessig kontrol hos en specialiseret sygeplejerske. For patienterne
var udbyttet bl.a. forankring til en fagperson, der giver mulighed for at sparge
ind til deres sygdom og evt. bivirkninger ved ny medicin. De faste aftaler fun-
gerede altsa som en indgangsvinkel til at kunne spegrge ind til og forsta sin
sygdom (Prothero et al., 2019).

En kontinuerlig relation til en reumatolog naevnes i nogle studier som seerligt
betydningsfuldt for oplevelsen af sammenhang, da den bidrager til oplevelsen
af tryghed og kvalitet (Jackson et al., 2017; Topholm & Martin, 2021). En dansk
undersggelse fremhasver, at den praktiserende leege ofte ikke er involveret i
forleb omkring gigtsygdom og typisk henviser til speciallaeger pé hospitalet,
hvis en patient har spgrgsmal omkring sygdommen. Det fremhaeves dog, at
den praktiserende laege i fa tilfeelde patager sig rollen som tovholder og der-
ved bliver en aktiv del af forlebet ved at hjaelpe med at skabe overblik over
sygdommen og evt. andre sygdomme, som patienterne skal handtere i hver-
dagen (Topholm & Martin, 2021).

Flere studier vedrgrende patienter med rygsygdom/laende-/rygsmerter beskri-
ver som tidligere naevnt, hvordan laenderygsmerter har konsekvenser for pati-
enternes mulighed for at opretholde et aktivt arbejds- og fritidsliv, og at de bli-
ver afhangige af hjeelp fra deres pararende. Det er karakteristisk, at denne a&n-
drede livssituation pavirker deres mentale tilstand, idet de bade skal handtere
deres usikre prognose og bearbejde, at fremtiden formentlig ser anderledes ud,
end de havde regnet med. De kan ogsé helt miste troen pa, at de kan klare sig
selv og/eller har noget at byde pa i deres sociale relationer (Cummings et al.,
2017; Ryan & Roberts, 2019; M. L. Stensland & Sanders, 2018; M. Stensland &
Sanders, 2018). Derfor peger undersggelser pa, at det er vigtigt, at fagpersoner
tager rygpatientens hverdagsliv med i betragtning. Det gar, at fokus udvides fra
udelukkende at handle om diagnosen, og hvordan smerterne afhjeelpes til ogsa
at indbefatte, hvordan patienten kan hjeelpes til at hdndtere sit arbejds-, fami-
lie- og fritidsliv (Ryan & Roberts, 2019; M. L. Stensland & Sanders, 2018; M.
Stensland & Sanders, 2018). Desuden beskrives det, hvordan patienter skal
kaempe for at f& anerkendelse for deres symptomer, og hvordan det skaber be-
graensninger, fx for hvordan de kan passe et arbejde, isaer nér der ikke kan til-
knyttes en konkret diagnose (Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020;
Rossen et al., 2021). Derfor er det vigtigt for patienterne, at fagpersoner lytter til
dem og mader dem med empati pa en ikke-demmende made (Holopainen et al.,
2018; Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen, 2020). | nogle studier fore-

35



slas det, at patienter tildeles en koordinator, der kan hjaelpe med at skabe struk-
tur og overblik i forlebet (Petersen, Birkelund & Schigttz-Christensen ,2020) og
kan vaere en gennemgaende person, der satter sig ind i, hvordan symptomerne
pavirker patientens samlede liv, og hvordan patienten kan hjeelpes til selv at
handtere bade symptomer og behandlingsforlgb (Holopainen et al., 2018). | en
dansk kontekst peges der pa, at patienter i nogle tilfeelde har en oplevelse af, at
den alment praktiserende laege spiller en vigtig rolle som koordinator i rygpati-
enters forlgb™, og at det bidrager til patientens fglelse af sammenhang og af-
hjeelper felelsen af at sta alene i forlebet (Petersen, Birkelund & Schigttz-
Christensen, 2020). Selvom der ikke er tale om egentlige evalueringer, sa be-
skrives det pa baggrund af konkrete patientforlab, hvordan fast tilknytning til en
fagperson kan bidrage til en oplevelse af sammenheeng i forlgbet, herunder at
forlgbet er tilpasset patientens konkrete situation og behov, at det giver patien-
terne bedre sygdomsforstaelse, og at det kan bidrage til ikke at opleve at veere
ladt alene, nar der skal ops@ges nye behandlingsmuligheder.

0 Der er her tale om patienternes oplevelse af den praktiserende laege — og ikke, om de opfylder en for-
mel rolle, fx beskrevet i regionale forlebsplaner for patienter med laenderygsmerter.
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Spoergeskemaundersagelse

| dette kapitel giver vi et kvantitativt overblik over gigtpatienters oplevelse af
sammenhangen i udredning og behandling af deres sygdom. Formalet med
spergeskemaundersggelsen er at skabe indblik i udbredelsen af de sammen-
hangsproblemer, som blev identificeret i litteraturgennemgangen og de indle-
dende interviews (se kapitel 4 og afsnit 6.3). Kapitlet belyser, hvordan patien-
ter med hhv. inflammatoriske gigtsygdomme og rygsygdomme oplever sam-
menhangen i udredning og behandling af deres sygdom.

Boks 3.1 Data og metode

Data brugt til analyserne i dette kapitel stammer fra VIVEs online sparge-
skemaundersggelse blandt patienter tilknyttet Gigtforeningens brugerpanel
(for detaljer om datagrundlag, databearbejdning og respondentkarakteristik
se Bilag 1).

Malgruppen er patienter med hhv. inflammatorisk gigt og rygsygdomme,
som har gennemgaet et udrednings- og/eller behandlingsforlgb.

Datagrundlaget bestar af 638 gennemfarte besvarelser, svarende til en
svarprocent pa 54,2 %' (vi kender ikke andelen af patienter med inflam-
matorisk gigt og rygsygdomme, som deltager i Gigtforeningens bruger-
panel, og kan derfor ikke udregne en svarprocent for de enkelte patient-
grupper)

e Respondenter med inflammatoriske gigtsygdomme, n = 523
e Respondenter med rygsygdomme, n = 115 besvarelser.

Respondenter er spurgt ind til deres erfaringer og oplevelser indenfor de
seneste 2 ar.

| kapitlet behandler vi svar fra de to patientgrupper separat. Opdelingen skyl-

des, at udviklingen i symptomer samt udredning og behandlingsforlgb varierer
vaesentligt mellem personer med inflammatorisk gigt og rygsygdomme, hvilket
potentielt kan skabe variation i deres oplevelse af et sammenhangende pati-

entforlab.

" Svarprocenten er pavirket af, at 253 personer har matte udgé af undersggelsen, fordi de havde an-
den gigtsygdom end undersggelsens malgruppe.
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Forst belyser vi patientgruppernes oplevelse af sammenhange og samarbejde
mellem forskellige fagpersoner og instanser (organisatorisk kontinuitet). Her-
efter ser vi pa kvaliteten af den information, som patienterne har modtaget i
forbindelse med deres behandlings- og/eller udredningsforlgb (informations-
kontinuitet). Dernaest deres oplevelse af relationer og kontinuitet i kontakten
til fagpersoner (relationel kontinuitet). Endelig belyser vi patienternes ople-
velse af selv at navigere i deres udrednings- og/eller behandlings forlgb. Sam-
let giver kapitlet indsigt i, hvilke forhold der er understgttende for oplevelsen
af et sammenhangende patientforlgb, og hvor der ifglge patienterne er rum
for forbedringer.

Kapitlet afrapporterer dels en reekke deskriptive analyser samt et antal sam-
menlignende analyser, som belyser signifikante forskelle mellem forskellige
grupper af patienter (fx keon, alder, civilstatus). Desuden anvender vi korrelati-
onsanalyse til at undersgge statistiske sammenhange mellem diverse forhold
(fx sammenhaangen mellem at fele sig velinformeret om sin sygdom og ople-
velsen af sammenhaeng i patientforlabet).

Da respondentgruppen for denne undersegelse bestar af patienter fra Gigtfor-
eningens brugerpanel, er der tale om en selvselekteret populationsstikprave
(se afsnit 6.2). En sammenligning af gruppen af patienter, som deltageri
denne undersggelse, og totalpopulationen af danske gigtpatienter, viser, at
vores stikpreve ikke afspejler sammensatningen i befolkningen generelt’?,
hvad angar patienternes ken og alder. Resultaterne bar derfor ses i perspekti-
vet af disse forhold og kan ikke med sikkerhed siges at veere repraesentative
for hele malgruppen. Resultaterne kan dog bruges som en indikation af, hvilke
delelementer af udrednings- og behandlingsforlgb der kan skabe sammen-
haengsudfordringer set fra patienters perspektiv.

| preesentationen af analyseresultater har vi valgt at sl neertliggende svarka-
tegorier sammen (eksempelvis “enig” og "meget enig”). De praecise svarforde-
linger fremgar af de grafiske illustrationer. Kategorierne “ikke relevant” og "@n-
sker ikke at svare” fremgar ikke af preesentationen af resultaterne. Dette er
gjort af formidlingsmaessige hensyn. Samtlige svarfordelinger kan ses i spor-
geskemaet i rapportens Bilag 1.

Kapitlets hovedpointer er opsummeret i Boks 3.2.

2 Generiske data for patientgruppen med inflammatorisk gigt deekker alene Region Hovedstaden.
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Boks 3.2 Hovedpointer fra spergeskemaundersegelsen

Szerlige sammenhangsudfordringer identificeret i spargeskemaundersegelsen

27 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 54 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever mangel pd sammenhzang i deres udred-
nings- og/eller behandlingsforlgb.

45 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 59 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever selv at beere ansvaret for deres udred-
nings- og/eller behandlingsforlgb.

61 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 71 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever selv at matte koordinere med behandlere i
forhold til, hvad der skal ske i deres forlab.

21 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 42 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever i hgj grad at veere belastet af at skulle ko-
ordinere med fagpersoner.

21 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 40 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke, at deres primaere sundhedsperson
ser dem som hele mennesker.

53 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 66 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke at have faet forelagt en plan for deres
udrednings- og/eller behandlingsforlgb.

29 % af patienter med inflammatorisk gigtsygdomme og 38 % af patienter
med rygsygdomme oplever ikke at have kontakt til de samme sundhedsper-
soner fra gang til gang. Kontakt til de samme behandlere vurderes ellers af
patientgruppen som det vigtigste aspekt for et godt patientforlgb (relativt
set i forhold til andre aspekter).

Sarlige forhold der er positivt relateret til oplevelsen af et sammenhzengende
patientforlob

Oplevelsen af at veere tilstraekkelig informeret om forhold relateret til sin
sygdom.

Oplevelsen af at have kontakt til den/de samme sundhedspersoner fra gang
til gang.

Oplevelsen af at have en god relation til sin primaere sundhedsperson.
Oplevelsen af ikke selv at have ansvaret for sit patientforlab.

Oplevelsen af at veere velbehandlet.
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3.1

Organisatorisk kontinuitet

Organisatorisk kontinuitet fremgar som et vaesentligt aspekt i den eksiste-
rende litteratur om sammenhaeng og sammenhangsudfordringer. Derfor har vi
i spgrgeskemaundersagelsen belyst, hvordan patienter med hhv. inflammato-
riske gigtsygdomme og rygsygdomme oplever sammenheeng i deres udred-
nings- og/eller behandlingsforlgb. Vi har spurgt respondenterne, hvor enige
eller uenige de er i en reekke udsagn omkring koordination mellem forskellige
instanser og fagpersoner: a) koordination mellem afdelinger pa sygehuset, b)
koordination mellem sygehuset og andre relevante aktarer, c) koordination
mellem praktiserende laege og andre fagpersoner samt d) koordination mellem
praktiserende leege og kommunen.

Afsnittet belyser desuden en reekke andre forhold, som kan have betydning
for patienternes oplevelse af organisatorisk kontinuitet, sdsom tilgeengelighe-
den af akuttider, oplevet ventetid, relevante tilbud/behandling samt afstand til
behandlingssteder.

Hovedresultaterne fra afsnittet fremgar af Boks 3.3.
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Boks 3.3 Hovedpointer omkring organisatorisk kontinuitet

Szrlige sammenhangsudfordringer relateret til organisatorisk kontinuitet

® 27 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 54 % af rygpati-
enterne oplever mangel pd sammenhaeng i deres udrednings- og/eller be-
handlingsforlab.

® 61 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 71 % af rygpati-
enterne oplever selv at métte varetage koordinationen af deres patientfor-
lob.

® 57 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 46 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke at deres parerende inddrages i deres
patientforlgb. | sammenligning med andre forhold vurderer patienterne dog
parerendeinddragelse som mindre veesentligt for et godt patientforlagb.

® 29 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 38 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke at have kontakt til den/de samme
sundhedspersoner fra gang til gang. Patienterne vurderer ellers kontakt til
de samme behandlere som det vigtigste aspekt for et godt patientforlab
(relativt set i forhold til andre aspekter).

® 47 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 43 % af rygpati-
enterne oplever ikke, at fagpersoner pa sygehusene er gode til at koordine-
rer med andre akterer uden for sygehuset.

® 58 % af patienterne med rygsygdomme oplever ikke, de far relevante tilbud
og behandling af deres sygdom.

Sarlige organisatoriske forhold, der er positivt relateret til oplevelsen af et
sammenhangende patientforlab

®  Hurtig akuttid

®  Korte ventetider

® Relevante tilbud/behandling

®  Kontaktkontinuitet og adgang

®  Parerendeinddragelse

®  Kort afstand til behandlingssted

3.11 Oplevet sammenhang i udrednings- og behandlingsforieb

Figur 3.1 viser svarfordelingen p& spergsmalet om, hvor enige eller uenige pa-
tienterne er i, at der er god sammenheeng i deres udrednings- og/eller be-
handlingsforlab.



Svarene for gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme viser,
at 50 % oplever at vaere enige eller meget enige i, at der er god sammenhang
i deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb. 27 % svarer derimod, at de er
uenige eller meget uenige i at opleve sammenhang i forlgbet. En femtedel af
respondenterne (21 %) er hverken enige eller uenige i udsagnet. | gruppen af
patienter med rygsygdomme svarer 16 % af respondenterne, at de er enige
eller meget enige i, at der er god sammenhang i deres udrednings- og/eller
behandlingsforlgb. Mere end halvdelen (54 %) finder derimod ikke, at der er
sammenhang. En lille fjerdedel (24 %) er hverken enige eller uenige i udsag-
net.

Vi kan saledes konkludere, at en lille tredjedel af patienterne med inflammato-
risk gigt og mere end halvdelen af patienterne med rygsygdomme oplever
mangel pa sammenhaeng i deres patientforleb. Vores analyser viser desuden,
at sandsynligheden for at opleve sammenheeng i sit patientforlab falder i takt
med patienters oplevelse af at vaere belastet af deres sygdom, og oplevelse af
ikke at veere velbehandlet.

Figur 3.1 Jeg oplever god sammenhzang i mit udrednings- og/eller
behandlingsforiob

Gruppen med
gigtsygdomme
Gruppen med o o o 9

0% 20% 40% 60% 80% 100%

H Meget enig Enig mHverken enig eller uenig mUenig ® Meget uenig Ved ikke

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 429, Gruppen med rygsygdomme n = 93.

Kilde: Survey-oplysninger.
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3.1.2

Oplevet koordinering mellem fagpersoner involveret i
udrednings- og behandlingsforieb

Med henblik pa at belyse patienternes oplevelse af koordination mellem aktarer
involveret i deres patientforlgb har vi bedt dem vurdere, hvor enige eller uenige
de er i en raekke udsagn omkring koordination mellem forskellige instanser. Re-
sultaterne for respondentgruppen med inflammatoriske gigtsygdomme fremgar
af Figur 3.2, mens resultaterne for respondenter med rygsygdomme fremgar af
Figur 3.3.

Figur 3.2 indikerer, at en relativt stor del af respondenter med inflammatoriske
gigtsygdomme er uenige eller meget uenige i, at der finder en god koordination
sted mellem sektorer involveret i deres patientforlgb (22-47 %). Desuden er der
en hgj andel af respondenter, som har svaret "ved ikke”, hvilket kan tyde p3, at
det er et aspekt af deres behandlingsforlgb, som de ikke er en del af og derfor
ikke har indblik i. “Ved ikke”-besvarelserne kan ogsa vaere udtryk for, at patien-
terne kun ses af én akter eller én af de to parter, der sparges indtil i spgrgsma-
lene.
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Figur 3.2 Oplevelse af koordination mellem fagpersoner (patienter
med inflammatoriske gigtsygdomme)
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Kilde: Survey-oplysninger.

Svarene viser, at der blandt gruppen af patienter med inflammatoriske gigt-
sygdomme er flest, som oplever en god koordinering, nar den foregar internt
mellem sygehusafdelinger. Her svarer 36 % af respondentgruppen, at de er
enige eller meget enige i, at afdelingerne pa sygehuset er gode til at koordi-
nere (kontrol, unders@gelser mv.) med hinanden. Der er derimod ogsa 36 %,
som er uenige eller meget uenige heri. Neestflest respondenter oplever god
koordinering mellem egen laege og andre sundhedspersoner. Her angiver 30 %
af respondenterne at vaere enige eller meget enige i, at deres egen laege er
god til at koordinere med andre sundhedspersoner (fx pa sygehuset). 32 % er
imidlertid uenige eller meget uenige i spergsmalet.



De stgrste udfordringer omkring koordineringen mellem aktgrer synes at ved-
rere koordinationen mellem sygehus og kommune. Her angiver alene 6 % af re-
spondenterne, at de er enige eller meget enige i, at sygehus og kommune er
gode til at koordinere med hinanden. Bemaerk dog, at 34 % af respondenterne
har svaret "ved ikke”, hvilket kan indikere, at spargsmalet ikke er relevant for
dem. Gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme synes ogsa at
opleve lav tilfredshed med koordinationen mellem personer pa sygehuset og
aktgrer uden for sygehuset (47 % svarer uenig/meget uenig). 11 % af respon-
denterne svarer her, at de er enige eller meget enige i, at parterne er gode til at
kordinere med hinanden.

Svarene for patienter med rygsygdomme (Figur 3.3) indikerer ligeledes en re-
lativt lav grad af tilfredshed med koordinationen mellem aktgrer involveret i pa-
tientgruppens udrednings- og/eller behandlingsforlgb. For samtlige spargsmal
geelder, at under en tredjedel af respondenterne har svaret, at de er enige eller
meget enige i, at der finder en god koordination sted.

Flest rygpatienter er tilfredse med egen laeges koordination med andre sund-
hedspersoner. Her svarer 32 % af respondenterne, at de er enige eller meget
enige i, at laegen er god til at koordinere med andre sundhedspersoner. 26 %
af patienterne har desuden svaret, at de er enige eller meget enige i, at egen
laege er god til at kordinere med kommunen. 26 % af respondenterne er ogsa
enige i, at afdelingerne pa sygehusene er gode til at koordinere med hinanden
(ingen har svaret meget enig pa dette spergsmal). Bemaerk imidlertid, at nze-
sten halvdelen af respondentgruppen (48 %) angiver at vaere uenige eller me-
get uenige i spargsmalet.

Faerrest rygpatienter er tilfredse med koordinationen mellem sygehus og kom-
mune. Her svarer alene 5 % af respondenterne, at de er enige i, at sygehuset
og kommunen er gode til at kordinere med hinanden. 40 % oplyser modsat, at
de er uenige eller meget uenige heri. Det er ogsa alene 9 % af rygpatienterne,
som er enige i, at sundhedspersoner pa sygehuset er gode til at koordinere
med andre uden for sygehuset. 43 % er uenige eller meget uenige.

Generelt vurderes koordinationen at vaere mindre velfungerende i snitfladerne
mellem sektorer og seerligt i snitfladen mellem kommunen og hhv. almen prak-
sis 0og sygehus. Bemaerk, at dette potentielt kan skyldes en manglende tilgaen-
gelighed til sundheds-it og integration af forskellige systemer og sektorer sna-
rere end fagpersoners manglende vilje/evne til at kommunikere. Endelig er det
vaesentligt at holde sig for gje, at en relativt stor gruppe respondenter forhol-
der sig neutrale i vurderingen af samarbejdet mellem de forskellige involve-
rede akterer, hvilket kan vaere udtryk for, at de ikke har tvaergdende kontakt.
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Figur 3.3  Oplevelse af koordination mellem fagpersoner (patienter
med rygsygdomme)
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Kilde: Survey-oplysninger.

3.1.3 Det gode patientforleb: Patienternes vurdering af
betydningsfulde faktorer

For at identificere eventuelle sammenheangsudfordringer knyttet til organise-
ringen af udrednings- og behandlingsforlgb har vi bedt patienterne vurdere



vaesentligheden af forskellige forhold: ventetid, afstand til behandling, inddra-
gelse af pargrende og kontinuitet i kontakter. Vi har bedt patienterne tage stil-
ling til, hvilket forhold de (relativt set) finder mest afgerende for et godt pati-
entforlgb. Respondenternes besvarelser fremgar af Figur 3.4.

Figur 3.4 Hvad mener du, er det mest afgerende for et godt
patientforlob? (Saet ét kryds)
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Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 447, Gruppen med rygsygdomme n = 100.

Kilde: Survey-oplysninger.

Flest respondenter i begge patientgrupper vurderer, at kontakt til de samme
behandlere er mest afgerende for at skabe et godt patientforlgb. Neestflest
respondenter finder, at det at fa tiloudt den rette behandling er afgerende for
et godt patientforlab. Set i relation til de gvrige forhold vurderer alene fa pro-
cent af respondenterne at forholdene pararendeinddragelse, kort afstand til



behandlere og det at f& en akuttid som det mest afgarende for et godt pati-
entforlab.

Vi har ogsa bedt respondenterne vurdere, hvor enige eller uenige de er i, at de
forskellige forhold listet i Figur 3.4 er ‘opfyldt’ i deres patientforlgb. Patienter-
nes svar fremgar af Figur 3.5 og Figur 3.6.

Ser vi pa Figur 3.5, er patientgruppen med inflammatoriske gigtsygdomme
overvejende fortrolige med, hvem de skal kontakte, hvis de har spargsmal til
deres sygdom. Svarene viser, at en stor andel af respondenter med inflamma-
torisk gigtsygdom (76 %) er enige eller meget enige i, at de ved, hvem de skal
tage kontakt til ved spergsmal til sygdommen. En hgj andel inden for denne
patientgruppe (69 %) svarer desuden, at de er enige eller meget enige i, at der
er en acceptabel afstand til deres behandlingsstede(r).

Svarene indikerer derimod, at parerendeinddragelse er mindre udbredt blandt
denne patientgruppe. Her svarer mere end halvdelen (52 %), at de er uenige
eller meget uenige i, at deres pargrende inddrages i patientforlgbet. 27 % af
respondenterne er ogsa uenige eller meget uenige i, at det er let at fa en akut
tid, og 29 % er uenige/meget uenige i, at de har kontakt til de samme sund-
hedspersoner fra gang til gang. Desuden er 31 % enige eller meget enige i, at
der er lange ventetider.
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Figur 3.5

Opfyldelse af forhold med betydning for organisatorisk

kontinuitet (patienter med inflammatoriske gigtsygdomme)
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Ser vi pa svar fra gruppen af patienter med rygsygdom (Figur 3.6), kan vi se,
at mere end halvdelen af respondenterne (52 %) er enige eller meget enige i,
at der er en acceptabel afstand til deres behandlingsstede(r). Naesten halvde-
len af respondenterne (46 %) er ogsa enige eller meget enige i, at de ved,
hvem de skal kontakte, hvis de har spargsmal om deres sygdom. Endelig sva-
rer 47 %, at de er enige eller meget enige i, at de har kontakt til de samme
sundhedspersoner fra gang til gang.

Tilfredsheden er imidlertid mindre udtalt, hvad angar oplevelsen af at modtage
relevante tilbud og behandling af deres sygdom. Alene 13 % af rygpatienterne
er enige eller meget enige i, at de far relevante tilbud og behandling. 58 % op-
lever lange ventetider (enig/meget enig), og mindre end hver femte respon-
dent (17 %) er enige eller meget enige i, at det er let at fa en akuttid. 38 % af
patienterne med rygsygdomme er desuden uenige/meget uenige i, at de har

kontakt til de samme sundhedspersoner fra gang til gang.

Figur 3.6  Opfyldelse af forhold med betydning for organisatorisk
kontinuitet (patienter med rygsygdomme)
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3.2

Pa tvaers af de to patientgrupper synes ventetider og parerendeinddragelse at
udgere et opmaerksomhedspunkt. Bemeerk imidlertid, at disse forhold, i rela-
tion til andre forhold, ikke blev vurderet som de vigtigste i patienternes priori-
tering mellem faktorer med veesentlig betydning for et godt patientforlab, jf.
Figur 3.4.

For begge respondentgrupper viser vores analyse desuden en statistisk signi-
fikant sammenhang mellem alle syv forhold (akuttid, ventetider, relevante til-
bud/behandling, kontaktkontinuitet, parerendeinddragelse, viden om, hvem
man kan kontakte, samt afstand til behandlingssteder) og oplevelsen af at
have et sammenhangende patientforlgb. | jo hgjere grad patienterne oplever,
at de syv forhold er positivt til stede i deres udrednings- og behandlingsfor-
lob, jo sterre er sandsynligheden for, at de oplever sammenheang i deres pati-
entforlgb. Vi kan med vores analyser dog ikke sige noget om arsagssammen-
haengen mellem disse forhold.

Informationskontinuitet

| spgrgeskemaet er respondenterne blevet bedt om at vurdere den informa-
tion, de har modtaget omkring deres sygdom, prognose, symptomer, medicin,
hjaelpemidler, fysisk aktivitet og (behandlings)plan. Hovedresultaterne fra af-
snit 3.2 fremgar af Boks 3.4.
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Boks 3.4 Hovedpointer omkring informations kontinuitet

Szerlige sammenhangsudfordringer relateret til informations kontinuitet

® 53 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 66 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever, at de ikke har féet en plan for deres ud-
rednings- og/eller behandlingsforlab.

® 39 % af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme og 49 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever, at de ikke er tilstraeekkeligt informeret om-
kring ikke-akutte symptomer relateret til deres sygdom.

® 49 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 57 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever, at de ikke er tilstraekkeligt informeret om-
kring hjeelpemidler i dagligdagen.

® 38 % af patienterne med rygsygdomme oplever, at de ikke er tilstraekkeligt
informeret omkring deres sygdom.

B 42 % af patienterne med rygsygdomme oplever, at de ikke er tilstreekkeligt
informeret omkring prognosen for deres sygdom.

Sarlige informative forhold, der er positivt relateret til oplevelsen af et sam-
menhzangende patientforlob

" Tilstraekkelig viden til at kunne handtere sygdommen
®  Information om sygdommen

® Information om prognose

® Information om akutte og ikke-akutte symptomer

® Information om medicin

® Information omkring hjeelpemidler

® Information omkring fysisk aktivitet

® At der foreligger en (behandlings)plan for forlebet

Vi har i spgrgeskemaundersggelsen bedt de to patientgrupper vurdere, hvor
enige eller uenige de er i, at de har modtaget tilstreekkelig information om en
raekke forhold relateret til deres sygdom. Resultaterne for patienter med in-
flammatoriske gigtsygdomme fremgar af Figur 3.7, mens resultaterne for pati-
enter med rygsygdomme er afbilledet i Figur 3.8.



Ser vi pa svarene for patienter med inflammatoriske gigtsygdomme (Figur
3.7), kan vi se, at patientgruppen generelt oplever at have faet tilstraekkelig in-
formation omkring deres sygdom. Her svarer 64 % af respondenterne, at de er
enige eller meget enige i, at de har faet tilstreekkelig information. En hgj andel
af patienterne (71 %) svarer ogs3, at de er enige eller meget enige i, at de har
faet tilstreekkelig information om deres medicin. Endelig erklaerer 47 % sig
enige eller meget enige i, at de har fet tilstreekkelig information om, hvordan
de kan holde sig fysisk aktive.

Resultaterne peger derimod pa informationsmaessige udfordringer, hvad angar
patientgruppens oplevelse af at fa forelagt en plan for deres forlgb. Her er
over halvdelen (53 %) af respondenterne uenige eller meget uenige i at have
faet en plan for forlabet. Bemaerk her, at planen evt. kan vaere overleveret
mundtligt, mens respondenterne maske relaterer spargsmalet til en skriftlig
plan i deres besvarelse.

Af gvrige informationsudfordringer svarer lige under halvdelen af responden-
terne med inflammatoriske gigtsygdomme, at de er uenige eller meget uenige
i, at de har faet tilstraekkelig information om hjaelpemidler og tilpasning af de-
res dagligdag (49 %) samt viden om hjeelpemidler og tilpasning pa arbejds-
pladsen/uddannelsen (49 %). Endelig oplever omkring en tredjedel (29 %) at
veere uenige eller meget uenige i at have faet tilstraekkelig viden om ikke-
akutte symptomer, som kan opsta.

| gruppen af patienter med rygsygdomme er tilfredsheden med informations-
mangden generelt lav. Flest respondenter er tilfredse med information om,
hvordan de kan holde sig fysisk aktive. Her erkleerer 48 % sig enige eller me-
get enige i, at de har faet tilstraeekkeligt med rad. Naestflest oplever at veere til-
fredse med information omkring medicin. Her svarer 44 %, at de er enige eller
meget enige i at have faet tilstreekkelig information om deres medicin. En tred-
jedel (33 %) er derimod uenige eller meget uenige i heri.

P& samme made som for gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsyg-
domme er faerrest rygpatienter enige i, at de har faet en plan for deres forlab.
Bemaerk igen, at dette kan skyldes, at patienterne ikke betragter mundtlig in-
formation som det at have faet lagt en plan. 66 % af respondenterne svarer
her, at de er uenige eller meget uenige i at have faet en plan. Naestflest re-
spondenter (57 %) er uenige/meget uenige i at have faet tilstraekkelig informa-
tion om hjaelpemidler og tilpasning af deres dagligdag. Desuden svarer lige
under halvdelen af respondenterne, at de er uenige/meget uenige i, at de har
modtaget tilstraekkelig information omkring, hvornar de skal opsage akut
hjaelp (49 %) samt information omkring ikke-akutte symptomer (49 %). Endelig
er 42 % uenige eller meget uenige i, at de har faet tilstraekkelig information om
deres prognose.
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Figur 3.7  Vurdering af information i forbindelse med udredning
og/eller behandling (patienter med inflammatoriske
gigtsygdomme)
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Kilde: Survey-oplysninger.



Figur 3.8  Vurdering af information i forbindelse med udredning
og/eller behandling (patienter med rygsygdomme)
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Kilde: Survey-oplysninger.

Vi har i undersggelsen desuden testet for, om der er en sammenhaeng mellem
patienternes oplevelse af at have modtaget tilstraekkelig information omkring
deres sygdom og deres oplevelse af at have et sammenhangende patientfor-
lgb. Vi finder her en statistisk signifikant sammenhang mellem samtlige af de
syv forhold anfert i Figur 3.7 og Figur 3.8 og oplevelsen af sammenheang i pa-

55



3.3

tientforleb. Selvom vores analyse ikke kan sige noget om drsagssammen-
haenge, peger analyserne imidlertid pa, at der er positiv sammenhaeng mellem
at modtage tilstraekkelig information om sin sygdom og oplevelsen af kontinui-
tet i patientforlgbet.

Relationel kontinuitet

| dette afsnit ser vi naermere pa, om de to patientgrupper oplever relationel
kontinuitet i deres udrednings- og/eller behandlingsforlab. Som beskrevet i af-
snit 1.2 vedrerer relationel kontinuitet den personlige kontakt mellem patient
og behandler. Forskning har vist, at vedblivende relationer mellem parterne er
med til at skabe sammenhang mellem fortid, nutid og fremtid i patienternes
behandlingsforlab. Relationel kontinuitet vedrarer ogsa patientens oplevelse
af at fole sig inddraget i egen behandling og blive taget alvorligt (Haggerty et
al., 2003).

Med henblik pa at belyse patienternes oplevelse af relationel kontinuitet har vi
i spgrgeskemaundersagelsen spurgt, hvilke fagpersoner patienterne har vaeret
i kontakt med i deres udrednings- og/eller behandlingsforlab de seneste 2 ar.
Hvem de betragter som den vaesentligste behandler, og om de er tilfredse
med antallet af aktgrer involveret i deres forlgb.

For at fa et indblik i patientgruppernes relation til deres behandler(e) har vi
ogsa spurgt dem om en raekke spargsmal vedrgrende relationen til deres pri-
meere eller mest besggte sundhedsperson: Fgler patienterne sig trygge i rela-
tionen, taget alvorligt, lyttet til, stgttet og set som hele personer? Har sund-
hedspersonen kendskab til patientens sygdom, tager sundhedspersonen sig
tid til patienten, og er der mulighed for at stille spergsmal?

Hovedresultater fra afsnittet fremgar af Boks 3.5.
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3.3.1

Boks 3.5 Hovedpointer omkring relationel kontinuitet

Sarlige sammenhangsudfordringer relateret til relationel kontinuitet

45 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 59 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever selv at have ansvaret for deres patientfor-
lob.

21 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 40 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke, at deres primaere/mest besagte
sundhedsperson ser dem som hele mennesker.

26 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 33 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever ikke, at deres symptomer tages alvorligt.

31 % af patienterne med rygsygdomme ved ikke, hvem de kan kontakte med
spergsmal omkring deres sygdom.

Sarlige relationelle forhold, der er positivt relateret til oplevelsen af et sam-
menhangende patientforieb

Kontakt til den/de samme sundhedspersoner

Oplevelsen af selv at have ansvaret for sit patientforlgb

Oplevelsen af at have et passende antal akterer involveret i sit forlab
Tryghed ved sundhedspersonen

Behandleren tager patientens symptomer alvorligt

Behandleren har et stort kendskab til sygdommen

Behandleren tager sig tid til patienten

At der er muligt at stille spergsmal til behandleren

At fole sig lyttet til som patient

At foler sig set som hel person

Patienternes primzere kontakter

| dette afsnit ser vi naermere pd, hvem og hvor mange akterer der er involveret
i patienternes udredning og/eller behandlingsforlgb. Figur 3.9 viser, hvilke ak-
terer som respondentgrupperne har haft kontakt til i lebet af de seneste 2 ar.
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Figur 3.9
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Anm.:
Note: Respondenter kunne veaelge flere svarmuligheder.
Kilde:  Survey-oplysninger.
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Nar vi kigger pa besvarelserne fra gruppen af respondenter med inflammato-
riske gigtsygdomme, kan vi se, at patienterne er i bergring med en lang
raekke aktgrer og sundhedspersoner i forbindelse med deres udrednings- og
behandlingsforlgb. | gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme
er de mest hyppigst angivne svar, at patienterne har kontakt til en reumatolo-
gisk sygehusafdeling (67 %), fysioterapeut (53 %)™ og alment praktiserende
laege (51 %).

Blandt gruppen af respondenter med rygsygdomme svarer flest patienter, at
de har kontakt med praktiserende leege (71 %), fysioterapeut (59 %), mens lidt
under en fjerdedel (23 %) har kontakt med ortopaedkirurg/rygkirurg.

Vi har ogsé bedt respondenterne vurdere antallet af aktarer, som har veeret in-
volveret i deres udrednings- og/eller behandlingsforleb gennem de seneste 2
ar. Forskning viser, at hvis mange akterer er involveret i patientens forlgb, kan
der ske en ansvarsudtynding mellem aktgrerne, og oplevelsen af koordination
og kontinuitet kan ga tabt (Christensen et al., 2002). Respondentgruppernes
besvarelser fremgar af Figur 3.10.

Hovedparten af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme (63 %) ople-
ver, at der har veeret et passende antal aktarer involveret i deres udrednings-
og/eller behandlingsforlgb. En mindre andel vurderer, at der har veeret hhv. for
fa akterer involveret i deres forleb (12 %) og for mange akterer (12 %). For
gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme lader der saledes
ikke til at veere udtalte problemer omkring maengden af akterer involveret i re-
spondenternes udrednings- og/eller behandlingsforlab.

Blandt gruppen af patienter med rygsygdomme svarer flest respondenter
(36 %), at der har veeret for f& akterer involveret i deres udrednings- og/eller
behandlingsforlab. Neesten en tredjedel (32 %) oplever imidlertid ogsa, at der
har veeret et passende antal aktgrer involveret, mens 16 % af respondenterne
svarer, at der har vaeret for mange akterer involveret.

For begge respondentgrupper viser vores analyser desuden en statistisk signi-
fikant sammenhaeng mellem oplevelsen af, at der har vaeret en passende masng-
de aktgrer involveret i patientens forlgb og oplevelsen af et sammenhangende
behandlingsforlab. Det vil sige, at sandsynligheden for, at patienterne oplever god
sammenhaeng i deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb stiger, hvis de ople-
ver, at der er en passende mangde akterer involveret i deres forlgb. Bemaerk
dog her, at vi pa baggrund af vores analyser ikke kan konkludere, om der er en

3 OBS: Kategorien fysioterapeut bade kan daekke over privatpraktiserende og kommunalansatte per-
soner, da opdelingen ikke har vaeret tydeligt angivet i spgrgeskemaundersggelsen (dette til trods
for, at kategorien ‘den kommunale genoptreening'var tilteenkt at daekke kommunalt ansatte fysiote-
rapeuter).
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3.3.2

arsagssammenhaeng. Vores analyser kan heller ikke sige, hvad et passende
antal aktegrer er.

Figur 3.10 Hvad teenker du om antallet af akterer, som har vaeret
involveret i dit udrednings- og/eller behandlingsforlab de
seneste 2 ar?

70%

63%
60%
50%
40% 36%
32%
30%
20% 16% 9
9 o 13% 15%
12% 12%
10% l
0%
Der har veeret for fa Der har veeret et Der har veeret for Ved ikke
akterer involveret passende antal aktarer mange aktarer
involveret involveret
m Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme Gruppen med rygsygdomme

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 474, Gruppen med rygsygdomme n = 105.

Kilde: Survey-oplysninger.

Ansvarsfordelingen i relation til patienternes forlgb

Som en del af undersagelsen har vi ogsa spurgt patientgrupperne, hvem der har

spillet den vigtigste rolle i deres udrednings- og behandlingsforlgb. Svarene
fremgar af Figur 3.11. For gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsyg-

domme svarer langt hovedparten af respondenterne (74 %), at den fagperson,
som spiller den vigtigste rolle i deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb, er

en reumatolog pa sygehus.
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Gruppen af patienter med rygsygdom svarer hovedsageligt (33 %), at de be-
tragter den praktiserende lsege som deres primeere behandler. Neestflest ryg-
patienter (25 %) angiver fysioterapeut som den fagperson, der spiller den vig-
tigste rolle i deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb.

Figur 3.11 Teenk tilbage pa de foregaende 2 ar. Hvilken fagperson
spiller den vigtigste rolle i dit udrednings- og/eller
behandlingsforleb af din primaere gigtsygdom?

Andet mm 3%
Ingen fagperson spiller den 9
vigtigste rolle ﬂ 1%
Fysioterapeut *" 25%
Kiropraktor -1‘/5’%

Egen Iage (almenpraktiserende) h 33%

Privatpraktiserende reumatolog i%g%

o

Neurokirurg péa et sygehus -Olyg%
° 74%
Reumatolog pa et sygehus s 179/

0% 20% 40% 60% 80%

Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme m Gruppen med rygsygdomme

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 477, Gruppen med rygsygdomme n = 106.

Kilde: Survey-oplysninger.

Vi har ogsa spurgt respondenterne, hvem de oplever har ansvaret for deres
udrednings- og/eller behandlingsforlgb. Som det fremgér af Figur 3.12, angiver
45 % af respondenterne med inflammatoriske gigtsygdomme, at de oplever
selv at baere det primaere ansvar for deres patientforlgb. 44% svarer, at deres
behandler(e) beerer ansvaret.

Ser vi pa gruppen af patienter med rygsygdomme, svarer flest respondenter
(59 %), at de oplever selv at have ansvaret for deres udrednings- og/eller be-
handlingsforlgb. En fjerdel af respondenterne (25 %) peger derimod péa deres
praktiserende lsege som den ansvarlige.

For begge patientgrupper viser vores analyser en negativ statistisk sammen-
haeng mellem oplevelsen af selv at have ansvaret for sit udrednings- og/eller



3.3.3

Min(e) behandler(e) e s

behandlingsforlgb og det at opleve sammenhaang i patientforlgbet. | jo hgjere
grad patienterne selv oplever at have ansvaret for deres patientforlgb, jo sterre
er sandsynligheden for, at de er uenige i, at der er sammenhaeng i deres pati-
entforlgb.

Figur 3.12 Hvem oplever du har ansvaret for dit udrednings- og/eller

behandlingsforiob?

4%
Anden akter - 59

. 2%
Ved ikke - 4%
45%

el [

. 5 0%
Mine pargrende 0%

Egen laege 4%

(aimenpraktiserende) [ NG 25%

44%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme  m Gruppen med rygsygdomme

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 417, Gruppen med rygsygdomme n = 106.

Kilde: Survey-oplysninger

Relation til primaer behandler

For at fa et billede af relationen mellem patient og primaer behandler, har vi
stillet respondenterne en raekke spergsmal vedrarende kvaliteten af denne re-
lation. Svarene for respondenter med inflammatoriske gigtsygdomme fremgar
af Figur 3.13, mens svarene for respondenter med rygsygdomme er afbilledet i
Figur 3.14.

Som det fremgar af Figur 3.13, svarer respondenter med inflammatoriske
gigtsygdomme overvejende positivt pa spergsmalene omkring relationen til
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deres primaere behandler. En hgj andel af respondenterne er enige eller meget
enige i, at sundhedspersonen ser dem som en hel person (52 %), og at sund-
hedspersonen stotter dem folelsesmaessigt (41 %). En haj andel oplever ogs3,
at det er muligt at stille spergsmal (84 %), og at sundhedspersonen tager sig
tid (72 %), lytter (78 %) og tager patienternes symptomer alvorligt (79 %). Ho-
vedparten af respondenterne svarer ligeledes positivt pa spergsmalene om, at
sundhedspersonen har kendskab til deres sygdom (74 %), og at patienten fo-
ler sig tryg ved vedkommende (80 %).

Blandt de respondenter som har svaret, at de er uenige eller meget uenige i
speorgsmalene, er flest personer utilfredse med den folelsesmaessigt stotte fra
sundhedspersonen. Her svarer 21 % af respondenterne, at de er uenige eller
meget uenige i, at sundhedspersonen stotter dem folelsesmaessigt. 21 % af re-
spondenterne er ligeledes uenige/meget uenige i, at sundhedspersonen ser
dem som en hel person.

Figur 3.13 Relationen mellem patient og primzer behandler (patienter
med inflammatoriske gigtsygdomme)

Sundhedspersonen
person
Sundhedspersonen

folelsesmaessigt

Det er muligt at stille

sporgsmal til 32% 52% 2%

sundhedspersonen
tager sig tid il mig 29% 43% (Y A0% 1%
Sundhedspersonen o . .

lytter til mig 29% 49% 8% 1%

Sundhedspersonen

har et stort kendskab 33% 41% 2%

til min sygdom

Sundhedspersonen
tager mine symptomer 35% 44% 2%
alvorligt
Jeg feler mig tryg ved o o o
sundhedspersonen S5 s 4% (e
0% 20% 40% 60% 80% 100%
H Meget enig Enig ®mHverken enig eller uenig ®Uenig ®Meget uenig Ved ikke

Anm.: n = 378 - 430.

Kilde: Survey-oplysninger.



Ser vi pa svarene for gruppen af patienter med rygsygdomme (se Figur 3.14),
kan vi se, at respondenterne er overvejende positive omkring relationen til deres
primeaere behandler. En vaesentlig andel af respondenterne svarer saledes, at de
er enige eller meget enige i, at sundhedspersonen ser dem som en hel person
(42 %), samt at sundhedspersonen statter dem folelsesmeessigt (31 %). Mange
oplever ogsa, at det er muligt at stille spargsmal til sundhedspersonen (73 %), at
vedkommende tager sig tid (52 %), lytter (62 %) og tager patientens symptomer
alvorligt (60 %). Mange respondenter finder ogs3, at sundhedspersonen har
kendskab til deres sygdom (39 %), og at de foler sig trygge ved sundhedsperso-
nen (62 %).

| gruppen af patienter med rygsygdom svarer en betydelig andel dog ogsa, at
de er uenige eller meget uenige i, at sundhedspersonen ser dem som en hel
person (40 %). 32 % er ogsa uenige/meget uenige i, at sundhedspersonen
stotter dem folelsesmaessigt og tager sig tid til dem (23 %). Endelig er 20 % af
respondenterne ogsa uenige eller meget uenige i, at sundhedspersonen har et
stort kendskab til deres sygdom.

Figur 3.14 Relationen mellem patient og primzr behandler (patienter
med rygsygdomme)

e 1 17% 8%
Det er muligt at stille
sporgsméi 52% sy EASR%
sundhedspersonen
G i 35% B i B
B 41% o 2% D%y
Sundhedspersonen har et
stort kendskab til min sygdom 30% 9% 7%
et 39% BRETAN 10 BN
e 42% o TG
0% 20% 40% 60% 80% 100%

mMeget enig © Enig ®Hverken enig eller uenig ®mUenig ®mMeget uenig = Ved ikke

Anm.: n =90 - 96.

Kilde: Survey-oplysninger.
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For begge respondentgrupper er der saledes altovervejende en positiv rela-
tion til patienternes primaere behandler. Den starste relationelle udfordring sy-
nes at vaere knyttet til oplevelsen af at blive set som en hel person og ikke
alene repraesenteret ved sin (gigt)sygdom.

Vores analyser viser ogsa, at der for begge respondentgrupper er en positiv
statistisk sammenhang mellem samtlige forhold i Figur 3.13-3.14 og patien-
ternes oplevelse af sammenhang i deres udrednings- og/eller behandlingsfor-
leb. Selvom vores analyser ikke kan sige noget om den kausale retning mellem
variablene, sa peger resultaterne p3, at relationelle forhold mellem patient og
behandler er veesentligt for oplevelsen af et sammenhaengende patientforlab.

Vi har endvidere spurgt respondenterne, hvad de selv vurderer er vigtigst for
en god relation til deres primaere/mest besggte sundhedsperson. Responden-
terne er her blevet bedt om at tage stilling til, hvilket forhold de finder mest
afgerende for en god relation. Figur 3.15 viser respondenternes svar.

Figur 3.15 Huvilket forhold oplever du er vigtigst for en god relation til
din primaere/mest besogte sundhedsperson? (Szet ét kryds)

2%
Andet i’ 4,

At sundhedspersonen statter 1%
mig felelsesmaessigt o 1%
At der er mulighed for at 0%
stille spergsmal 0%
At sundhedspersonen ser 16%

mig som en hel person I 24%

At sundhedspersonen tager 4%
sig tid til mig I 5%

At min sundhedsperson lytter 8%
til mig . 3

At sundhedspersonen har 22%
kendskab til min sygdom NN 18%

At sundhedspersonen tager 26%

mine symptomer alvorligt |  33%

At jeg er tryg ved 21%
sundhedspersonen [N 12%
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%
Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme m Gruppen rygsygdomme

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 445, Gruppen med rygsygdomme n = 97.

Kilde: Survey-oplysninger.
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3.4

Ser vi pa gruppen af respondenter med inflammatoriske gigtsygdomme, pe-
ger patientgruppen navnlig pa vigtigheden af, at sundhedspersonen tager de-
res symptomer alvorligt (26 %). Det naest hyppigst angivne svar er, at sund-
hedspersonen har kendskab til deres sygdom (22 %), og derneest peger flest
respondenter pa vigtigheden af, at de feler sig tryg ved sundhedspersonen
(21 %).

For gruppen af respondenter med rygsygdomme er det mest vigtige aspekt
for respondenterne, at sundhedspersonen tager deres symptomer alvorligt
(33 %). Herefter peger naestflest pa, at sundhedspersonen ser dem som en hel
person (24 %). Endelig vurderer 18 % af respondenterne, at det er vigtigt, at
sundhedspersonen har kendskab til deres sygdom.

Jeevnfer Figur 3.13 oplever 79 % af respondenterne med inflammatoriske gigt-
sygdomme, at deres primaere sundhedsperson tager deres symptomer alvor-
ligt. 52 % oplever, at sundhedspersonen ser dem som en hel person, 80 % er
trygge ved vedkommende, og 74 % vurderer, at sundhedspersonen har kend-
skab til deres sygdom. Bemaerk dog, at 21 % af patienterne med inflammatori-
ske gigtsygdomme ikke oplever at blive set som en hel person.

For respondenter med rygsygdomme viste Figur 3.14, at 60 % af responden-
terne oplever, at deres primaere sundhedsperson tager deres symptomer alvor-
ligt; 42 % at sundhedspersonen ser dem som en hel person, og 39 % at sund-
hedspersonen har kendskab til deres sygdom. Det er imidlertid veerd at be-
meaerke, at omkring en femtedel af rygpatienterne ikke oplever, at deres sympto-
mer tages alvorligt, og at sundhedspersonen ikke har kendskab til deres syg-
dom. Desuden oplever 40 % af rygpatienterne ikke at blive set som en hel per-
son.

Seerligt i forhold til at blive set som en hel person viser vores data saledes en
diskrepans mellem patientenes gnsker til deres relation til fagpersoner og den
virkelighed, de oplever i mgdet med sundhedsveesenet.

Patienters egen indsats for at skabe
sammenhang

| dette afsnit belyser vi patientgruppernes egen rolle i deres udrednings- og/el-
ler behandlingsforlgb. Afsnittet ser neermere pa de ting, som patienterne selv
ger for at fremme eller opretholde kontinuitet i deres udrednings- og/eller be-
handlingsforlgb. Vi taler her om patientens egen indsats for at sikre organisato-
risk og informationskontinuitet.
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Afsnittet belyser patienternes oplevelse af selv at skulle koordinere med fag-
personer involveret i deres forlgb, og hvor meget tid de to patientgrupper op-
lever at bruge pa fx at skulle falge med i deres journal, dokumentere deres
sygdomsforlgb, forberede sig til mader, genforteelle deres sygdomshistorik,
opswge behandlere og passe forskellige aftaler. | de indledende interviews
fremgik det, at nogle patienter teenker over, hvordan de tager sig ud i medet
med sundhedspersonerne (fx om de fremstar syge nok), og hvad de siger un-
der meder/aftaler med behandlere. Derfor blev spargsmal om disse forhold
ogsa indarbejdet i spargeskemaet, og respondenternes svar fremgar ligeledes
af dette afsnit.

Hovedresultaterne fra afsnittet fremgar af Boks 3.6.
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Boks 3.6 Hovedpointer omkring patienternes eget koordineringsarbejde

Sarlige sammenhangsudfordringer relateret til patienternes eget koordine-
ringsarbejde

61 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 71 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever, at de selv mé koordinere mellem behand-
lere involveret i deres patientforlgb.

21 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 42 % af patien-
terne med rygsygdomme foler sig belastet af at skulle koordinere deres pa-
tientforlgb.

50 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 74 % af patien-
terne med rygsygdomme taenker meget over, hvad de siger til sundheds-
personer i deres forlab.

36 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 61 % af patien-
terne med rygsygdomme oplever, at de bruger meget tid pa at forberede
sig inden en aftale med sundhedspersoner.

38 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdomme og 48 % af patien-
terne med rygsygdomme faler, at det kreever meget af dem at passe for-
skellige tider/aftaler med sundhedspersoner.

47 % af patienterne med inflammatoriske gigtsygdom og 71 % af patienterne
med rygsygdomme oplever, at de ofte ma genforteelle deres sygdomsforlgb
over for nye sundhedspersoner.

Serlige patientkoordinerende forhold, der er negativt relateret til oplevelsen af
et sammenhzngende patientforlob

Taenke meget over, hvordan man tager sig ud til samtaler
Taenke meget over, hvad man siger til samtaler

Bruge meget tid pa forberedelse for aftaler

Bruge meget tid pa at opsege behandlingsmuligheder
Bruge meget tid pa at passe forskellige aftaler
Genfortaelle sit forlgb til nye behandlere

Bruge meget tid pa at dokumentere sit patientforlab

Bruge meget tid pa at felge med i sin journal.
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3.41

Patienters eget koordineringsarbejde

Figur 3.16 viser svarfordelingen pa spergsmalet, om patienterne oplever, at det
er dem selv, der skal koordinere deres sygdomsforlgb.

For gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme svarer 61 %, at
de er enige eller meget enige i, at de selv ma foresta koordinationen mellem be-
handlere. 24 % er hverken enige eller uenige, mens 7 % svarer, at de er uenige
eller meget uenige i spergsmalet.

For gruppen af patienter med rygsygdomme svarer hele 71 %, at de er enige

eller meget enige i, at de se selv méa koordinere mellem behandlere tilknyttet
deres forlgb. Alene 6 % svarer, at de er uenige eller meget uenige heri.

Figur 3.16 Det er mig selv, som skal koordinere med min/mine
behandlere i forhold til, hvad der skal ske i mit
sygdomsforiab

Gruppen inflammatoriske gigtsygdomme 24% 37% 24% %9%

Gruppen med rygsygdomme 46% 13% %10%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

= Meget enig Enig Hverken enig eller uenig ®Uenig ®Meget uenig Ved ikke

Anm.: Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 360, Gruppen med rygsygdomme n = 76.

Kilde: Survey-oplysninger.

Det er imidlertid ikke givet, at denne koordineringsopgave er et problem for pa-
tienterne, og derfor er de ogsa spurgt, hvorvidt de finder denne opgave bela-
stende, se Figur 3.17.
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Figuren viser, at 21 % af respondenterne med inflammatoriske gigtsygdomme
svarer, at de i hgj grad oplever at vaere belastet af at skulle koordinere med fag-
personer. 27 % er i nogen grad belastet af situationen, mens flest patienter

(44 %) svarer, at de i lav grad oplever sig belastet af at skulle koordinere med
fagpersoner.

For patienter med rygsygdomme svarer 42 %, at de i hgj grad faler sig bela-
stet af at skulle koordinere deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb. 26 %
er i nogen grad belastet, mens 22 % svarer, at de alene er belastet i lav grad.

Vores analyser viser, at personer, der oplever selv at veere den, der skal koordi-
nere deres udrednings- og/eller behandlingsforlgb, har en signifikant hajere
sandsynlighed for at opleve, at de i hgj grad er belastet af koordinationen med
fagpersoner. Vi finder imidlertid ingen sammenhasng mellem alder, kan eller
leengde af sygdomsforigbet og oplevelsen af at fole sig belastet af at skulle ko-
ordinere med fagpersoner omkring udrednings- og behandlingsforlgbet. Vores
analyser viser desuden, at jo mere belastet patienterne er af at skulle koordi-
nere med fagpersoner, jo starre er sandsynligheden for, at de oplever mang-
lende sammenhaeng i deres patientforlgb. Bemeerk igen, at vi ikke kan udtale os
om arsagssammenhaenge.

Figur 3.17 Hvor belastet faler du dig af at skulle koordinere med

fagpersoner i forhold til dit udrednings- og/eller
behandlingsforiob?

Gruppen med

gigtsygdomme

Gruppen med

Anm.:

Kilde:

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m | lav grad belastet | nogen grad belastet m | hgj grad belastet m Ved ikke

Gruppen med inflammatoriske gigtsygdomme n = 423, Gruppen med rygsygdomme n = 90.

Spergsmalet er endret fra at veere en skaleret variabel med 12 kategorier (0-11) til at veere en skaleret variabel med fire kate-
gorier "i lav grad” (svar = 0-3), "i nogen grad” (svar 4-6) og "i hej grad” (7-10), "Ved ikke” (11).

Survey-oplysninger.
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For ogsé at fa indsigt i, hvilke dele af koordineringsarbejdet der belaster pati-
entgrupperne, har vi stillet respondenterne en raekke spgrgsmal om, hvor meget
tid og energi de bruger pa selv at opretholde kontinuiteten i deres behandlings-
og/eller udredningsforlgb. Figur 3.18 og Figur 3.19 viser de to patientgruppers
besvarelser af disse spargsmal.

Blandt respondenter med inflammatoriske gigtsygdomme er refleksioner
over samtalen med sundhedspersoner involveret i deres udrednings- og /eller
behandlingsforlgb det, der fylder mest (se Figur 3.18). Halvdelen af respon-
denterne (50 %) svarer, at de er enige eller meget enige i, at de taenker meget
over, hvad de siger til sundhedspersonerne. Det, som fylder neestmest, er op-
levelsen af at skulle genforteelle sit forlgb til nye behandlere eller fagpersoner.
47 % af respondenterne svarer her, at de er enige eller meget enige i, at de
ofte ma genforteelle deres forlgb. 38 % af respondentgruppen angiver desu-
den, at de er enige eller meget enige i, at det kraever meget af dem at passe
forskellige tider/aftaler med sundhedspersoner. 37 % af respondenterne sva-
rer, at de er enige eller meget enige i, at de bruger meget tid pa at felge med i
journalen. 36 % er desuden enige eller meget enige i, at de bruger meget tid
pa at forberede sig inden en aftale. En femtedel af respondentgruppen (18 %)
oplyser desuden, at de er enige eller meget enige i, at de teenker meget over,
hvordan de tager sig ud ved en aftale med sundhedspersonerne, og 18 % op-
lyser at veere enige/meget enige i, at de bruger meget tid pa at opsege be-
handlingsmuligheder.
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Figur 3.18 Delelementer af patienters eget koordinationsarbejde
(patienter med inflammatoriske gigtsygdomme)
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Anm.: n = 377 - 409.

Kilde: Survey-oplysninger.

| Figur 3.19 fremgar svarfordelingen for respondentgruppen af patienter med
rygsygdomme. Af figuren fremgar, at flest rygpatienter (74 %) svarer, at de er
enige eller meget enige i, at de taeenker meget over, hvad de siger til sund-
hedspersoner involveret i deres forlgb. Desuden oplyser 71 % af gruppen, at
de er enige eller meget enige i, at de ofte skal genfortzelle nye behand-
lere/sundhedspersoner om deres forleb. Mange rygpatienter (61 %) oplever
ogsa, at de i hej grad eller meget hgj grad bruger meget tid pa at forberede sig
inden en aftale med sundhedspersoner involveret i deres udrednings- og eller



behandlingsforlgb. Lige under halvdelen af respondenterne (49 %), svarer
desuden, at de er enige eller meget enige i, at det kreever meget af dem at
skulle passe forskellige tider og aftaler som patient. 46 % er ogsa enige eller
meget enige i, at de bruger meget tid pa at dokumentere deres forlab, og 45
% svarer, at de bruger meget tid pa at felge med i deres journal. Der er ogséa
41 % af respondenterne med rygsygdomme, som oplever at veere enige/meget
enige i, at de bruger meget tid pa at opsage behandlingsmuligheder. Endelig
oplyser 27 %, at de er enige eller meget enige i, at de taeenker meget over,
hvordan de tager sig ud i forbindelse med aftaler med sundhedsprofessio-
nelle.

For begge patientgrupper viser vores analyser, at der er en reekke faktorer rela-
teret til rollen som patient, som kan virke psykologisk udfordrende for patien-
terne. Et seerligt opmeaerksomhedspunkt er her, at mange gigtpatienter synes at
bruge meget tid pa at taenke over, hvad de siger til sundhedspersoner involve-
ret i deres forlab samt at genfortaelle egen sygdomshistorik til nye fagpersoner.
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Jeg

Figur 3.19 Delelementer af patienters eget koordinationsarbejde
(patienter med rygsygdomme)
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Kilde: Survey-oplysninger.

For bade respondenter med inflammatoriske gigtsygdomme og respondenter
med rygsygdomme viser vores analyser, ati jo hgjere grad patienterne har sva-
ret, at de er enige/meget enige i de forskellige forhold beskrevet i figur 3.18 og
3.19, jo mindre sandsynligt er det, at de oplever et sammenhangende patient-
forleb. Bemaerk, at vi pa baggrund af vores analyser ikke kan konkludere, om
der er en arsagssammenhasng, men kan alene pavise en negativ statistisk sam-
menhaeng. Vores analyser peger dog pa vigtigheden af at nedbringe den belast-
ning, som er relateret til de forskellige forhold for patienterne.



4

Interviewundersegelsen

Interviewunders@gelsen har et todelt formal, nemlig at afdaekke patienter og

fagpersoners erfaringer med og perspektiver pa sammenhangsudfordringer i
gigtpatienters udrednings- og behandlingsforlgb i en dansk kontekst samt at
ga i dybden med udvalgte sammenhangsudfordringer.

Denne delundersggelse blev indledt med en reekke interview med 1) patienter
med rygsygdomme og kroniske rygsmerter, 2) patienter med inflammatorisk
gigt (en eller flere af de tre diagnoser: leddegigt, Morbus Bechterew, psoria-
sisgigt) og 3) fagpersoner fra forskellige sektorer og fagomréader, der er invol-
veret i de fearnaevnte patientgruppers forlgb. Gruppen af fagpersoner omfatter
praktiserende laeger, kommunale og privatpraktiserende fysioterapeuter, kiro-
praktorer, hospitalsforankrede reumatologer, rygkirurger, reumatologiske sy-
geplejersker, ergoterapeuter og socialradgivere.

P& baggrund af en gennemgang af de centrale problemomréder identificeret i
den ferste runde interview blev tre centrale omrader udvalgt som fokusomra-
der'. Disse fokusomrader blev udvalgt i samarbejde med Gigtforeningen og
efter draftelse med undersggelsens faglige felgegruppe:

= Rygpatienters udrednings- og behandlingsforlgb (afsnit 4.1)

= Patienternes eget sammenhangs- og koordineringsarbejde (begge pati-
entgrupper) (afsnit 4.2)

= Identifikation af initiativer, der forsgger at imgdekomme centrale sam-
menhaengsudfordringer for gigtpatienter (afsnit 4.3).

For hver af de tre fokusomrader blev der gennemfeort ny dataindsamling i form
af patientinterview og interview med repreesentanter fra hver af de identifice-
rede initiativer, men interviewene fra den indledende afdaskning af sammen-
heaengsudfordringer har ogsé indgaet som en del af det samlede datamateriale.

Analyserne i dette kapitel er organiseret omkring de tre fokusomrader. Analysen
i afsnit 4.1 er udfert pd baggrund af den samlede pulje af interview med rygpati-
enter og fagpersoner med tilknytning til rygpatienters forlgb. Analysen i afsnit
4.2 er udfert pa baggrund af den samlede pulje af patientinterviewdata, dvs.
bade patienter med rygsygdomme og patienter med inflammatoriske gigtsyg-
domme. Afsnit 4.3 er skrevet pa baggrund af interview med repraesentanter fra
de initiativer, der forsgger at imgdekomme centrale sammenhaengsudfordringer.

4 Interviewene foretaget i ferste runde dannede desuden baggrund for udviklingen af spergeskemaet
(kapitel 3), se Fejl! Henvisningskilde ikke fundet..
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4.1

| kapitel 6.3 fremgér en detaljeret beskrivelse af metode og dataindsamlings-
processen.

Centrale kendetegn og veje i rygpatienters
forleb

Litteraturgennemgangen og interviews foretaget i forbindelse med undersg-
gelsens ferste del pegede pa, at patienter med rygsygdomme og kroniske ryg-
smerter oplever fragmenterede udrednings- og behandlingsforlgb, der er
sveere at navigere i, og typisk ogséa er udfordrede af, at rygpatienter ofte
mangler en diagnose. Rygpatienters udrednings- og behandlingsforlgb er dog
ikke lige sa velbeskrevne, som det er tilfaeldet for patienter med inflammatori-
ske gigtsygdomme. Formalet med dette fokusomrade var derfor at skabe et
overblik over forskellige veje rygpatienters udrednings- og behandlingsforigb
kan g, og hvor sammenhangsudfordringer opstar.

Pa tveers af de 18 rygpatienters beskrivelser af deres forlab, har vi identificeret
en raekke kendetegn om end de ikke er til stede i samtlige af de interviewede
rygpatienters forlgb. Det er kendetegn, der pa forskellige mader og under for-
skellige betingelser far afgarende betydning for patientens oplevelse af det
samlede forlab og for sammenhaengen i deres forlab. Rygpatienternes beskri-
velser af deres forlgb er i analysen sammenholdt med fagpersoners vurdering
af, hvilke forhold der fgrer til sammenhasngsudfordringer samt mulige lgsninger.

Afsnittets hovedfund fremgar af Boks 4.1.
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Boks 4.1 Hovedfund - centrale kendetegn og veje i rygpatienters forleb

Centrale kendetegn, der bidrager til oplevelsen af manglende sammenhang

Sen anerkendelse af symptomer: Manglende anerkendelse af rygsymptomer i al-
men praksis ger det vanskeligt at fa igangsat et forlgb.

Gentagne henvisningscirkler: Gentagne henvisninger, fx til fysioterapi, selvom pa-
tienter oplever, at behandlingen ikke har nogen effekt. Den praktiserende laege spil-
ler en central rolle som knudepunkt i forlgbet, der praeges af den praktiserende lae-
ges tilgang til rygproblemer.

Patienters egne veje til fremdrift og mulig afklaring: Forekommer typisk i langva-
rige forleb, hvor mange tiltag allerede er afprevet. Det kan fx veere at ops@ge navn-
givne eksperter eller insistere pa at f& en anden vurdering, hvis man er blevet stillet
i udsigt, at der ikke er mere at gere. Manglende diagnose og manglende afklaring
driver i en vis grad denne slags forlgb.

Konkurrerende arbejdsrelaterede forlab kan flytte fokus fra optimal sygdoms-
handtering: Samtidige forlgb i jobcentre kan flytte fokus fra at finde den bedste be-
handling eller udredningsvej for den specifikke patient bdde hos patienten og de
fagpersoner, der er involveret. Det er desuden en kraevende opgave for patienterne
at forsege at sikre overblik og sammenhaeng pé tveers af forleb og sektorer, fx at
sikre informationsstremmen mellem de involverede fagpersoner og efterleve for-
skelligartede mal.

Forlebsfragmentering og manglende sygdomsmaessigt helhedsblik: Rygpatien-
ters forlgb bestar typisk af flere parallelle forleb og derved (midlertidig) tilknytning
til flere specialer/afdelinger. Mange patienter oplever manglende kommunikation og
samarbejde pé tveers af de enkelte specialiserede forlgb. Patienterne selv er de
eneste der - maske — har overblik over helheden og bliver det bindeled, der skal
sikre informationsdeling pé tveers af forlebene, hvilket kan vaere en ressourcekrae-
vende position at indtage.

De velfungerende forleb er overordnet kendetegnet ved at have fast forankring — typisk i
almen praksis — og en aktivt involveret praktiserende leege, der fungerer som samarbejds-
partner i forlgbet.

De involverede fagpersoner udpeger centrale problematikker relateret til rygpatienters
forleb, der kan medfere mangel pd sammenhang:

Manglende specialiseret fysioterapeutisk vurdering af rygpatienter ved ferste mgde
i fysioterapeutregi

Fravaerende eller mangelfuld tvaerfaglig/tvaersektoriel sparring, samarbejde og kom-
munikation

Vanskelig diagnostik p& det degenerative omrédde og manglende konsensus om be-
handling kan fare til modstridende informationer til patienterne eller manglende for-
ventningsafstemning

Helhedsorientering kan udfordres af strukturelle forhold sdsom nogle faggruppers

honorarstrukturer, og at forlgbet ikke er forankret hos en fast fagperson, behand-
lingsenhed e.l.
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Sen anerkendelse af symptomer

For nogle rygpatienter starter forlabet med en udslagsgivende begivenhed -
fx et smaeld i ryggen i forbindelse med et tungt left pa arbejdspladsen, en tra-
fikulykke eller et pludseligt opstaet fysisk traume [fx et voldsomt hold i ryg-
gen, der ikke géar over igen]. En stor del af de interviewede rygpatienter for-
teeller dog, at der som optakt til, at de s@ger egen leege, har vaeret et kortere
eller leengere forlgb, hvor de i perioder har haft forskellige slags problemer
med ryggen. Nogle har selv opsggt fysioterapeuter, masserer, kiropraktorer
og andre muligheder for at komme rygproblemerne til livs, hvilket typisk har
haft en virkning i kortere eller laengere perioder, men feelles for dem er, at de
nar til et punkt, hvor de kontakter deres praktiserende lsege med rygproble-
merne.

Enkelte patienter beskriver, at de har haft svaert ved at fa deres rygsympto-
mer taget alvorligt i almen praksis og derfor har géet i lang tid uden at komme
naermere en diagnose/afklaring af arsagen til rygsmerterne eller en bedring af
smerterne. En patient forteeller:

Jeg har skiftet laege et par gange [...] Det har veeret laegerne, der
ikke har lyttet til, hvad jeg har sagt. De har ikke sat noget i gang.
Jeg har faet at vide, at jeg var overanstrengt, det er min oplevelse
med det. Men jeg mener, det var i 2019, der fik jeg en ny leege, og
jeg holdt fast i, at jeg ville have det [rygsmerterne] undersagt. Det
var begyndt at blive meget slemt. (Rygpatient/Martin)

Oplevelsen af ikke at blive lyttet til og fa taget sine rygsymptomer alvorligt i
almen praksis medfarer, at en patient ikke far skabt et forlab, der er forankret i
sundhedsvaesenet. En made at handtere det pa kan vaere at vente en tid og
henvende sig igen — og igen — som symptomerne bliver veerre. Eller som Mar-
tins eksempel ovenfor, hvor han ender med at skifte leege.

Fagpersoners perspektiver

Ingen af de interviewede fagpersoner kommer direkte ind pa problematikken
omkring patienter, der har sveert ved at fa taget deres rygsymptomer alvorligt
i almen praksis. En fysioterapeut understreger dog, at der er en mellemgruppe
af rygpatienter, som i udgangspunktet hverken er de dbenlyst alvorlige eller
lette tilfaelde. Patienter i mellemgruppen kan ifglge fysioterapeuten ende med
at fa sveere forleb, fordi de ikke far den rette behandling i tide. Det kan veere,
at der er gdet lang tid, fra problemerne startede, til de kommer til fysiotera-
peut. Eller at de bliver vurderet af en for lidt specialiseret/uerfaren fysiotera-
peut og derved ikke far den rette handtering til at starte med.
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4.1.2

Vi har mange muligheder for at handtere de to tredjedele af rygpati-
enterne, som er uproblematiske. En erfaren fysioterapeut kan godt
se, om en patient fejler noget alvorligt og sende vedkommende til-
bage til egen leege. Eller om det er en diskusprolaps. Vi kan hurtigt
spotte det og 4 dem af sted til rette sted. De lette tilfaelde far ma-
ske to til seks behandlinger, og sa er de karende igen. Gruppen
midt imellem er dem, som kreever en ekstra erfaring og indsats og
maske noget efteruddannelse i smertehandtering og kognitiv til-
gang. Det ligger ikke i overenskomsten. Vi far ikke mere tid og mere
honorering. Sa de bliver handteret pa samme made som de lette
patienter. Det er et kaempe problem i dag - vi taber mange pa gul-
vet, som ender i kommunerne pd overfaerselsindkomst, fordi vi ikke
far spottet dem i tide og handteret dem korrekt. Overenskomsten
skal tage hajde for, at de skal behandles anderledes. Ellers skaber
vi kronisk syge. (Fysioterapeut V, praktiserende fysioterapeut)

Ifglge denne fysioterapeut er der et strukturelt — overenskomstmaessigt — for-
hold, der ger, at de mere komplekse rygpatienter ikke ngdvendigvis bliver hand-
teret korrekt. Det bestar i, at der ikke honoreringsmaessigt differentieres mellem
de lette og de komplicerede patienter. En anden mulig arsag, der udpeges, er,
at egen laege mangler fokus p3, at de mere komplekse rygpatienter skal henvi-
ses til en erfaren eller specialiseret fysioterapeut, der er i stand til at vurdere
dem korrekt. Fysioterapeuten forteeller desuden, at der er et tidsmaessigt vin-
due pa 3 maneder, der er det optimale at ramme for at opna de bedste betin-
gelser for behandlingsmaessig succes. Det kan derfor vise sig at have store
konsekvenser for forlabets videre gang ikke at kunne fa anerkendt sine
rygsymptomer i almen praksis i tide.

Gentagne henvisningscirkler

Et andet kendetegn, der gar igen i flere af de interviewede rygpatienters for-
leb, er, at det er langvarigt og primaert bestar af gentagne cirkler, der starter i
almen praksis og indeholder henvisning til en anden aktar i sundhedsveesenet,
som igangseetter behandling/symptomlindring, som har — eller ikke har — ef-
fekt. Herefter afsluttes patienten og sendes retur til almen praksis. S& gar der
et varierende tidsrum, hvorefter den samme - eller neesten identiske — cirkel
gentages.

Nogle patienter med forlgb, der har bevaget sig i disse henvisningscirkler,
forteeller, at de oplever, at behandlingen - typisk fysioterapi — ikke har veeret
malrettet deres situation, ikke har bidraget til sterre forstaelse af deres ryg-
problemer og ofte ikke har fart til bedring. Patienterne beskriver, at det ople-
ves ekstremt frustrerende gentagne gange at blive henvist til fysioterapeut,
nar de oplever, at behandlingen/traeningen ikke har nogen effekt.
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Det [forlobet] har vaeret meget fragmenteret. Nar jeg har falt, det
[rygsmerterne] er et problem for mig, sa er jeg gaet til min lage,
som sa har henvist mig til en fysioterapeut. [...] Hele mit forlab det
har jo vaeret “na, nu har jeg et problem, nu gar jeg til laegen. Na, nu
er det kommet igen, sa gar jeg til laegen igen”. Der har ikke vaeret
nogen i den anden ende til at lofte det videre. Det har veeret over-
ladt til mig selv. Og jeg kan ikke lade vaere at taenke, at nar det er
hjertet [han har selv vaeret i hjerteforlob], er der fuld hjzelp, men er
det bevaegeapparatet, sa ma du klare det selv. (Rygpatient/Erik)

Erik beskriver, at han har manglet en fagperson med overblik, der kunne finde
pa andre muligheder for at komme naermere en bedring af rygsmerterne. Han
sammenligner desuden sit rygforleb med et hjerteforlgb, hvor der er en plan,

aktiv involvering fra egen leege og et klart defineret og velfungerende forlgb i
hospitalsregi. Nar det er ryggen, han har ondt i, s& oplever han at vaere over-
ladt til sig selv.

Andre patienter beskriver forleb, der foregar i lignende menstre af henvis-

ningscirkler, men hvor det ikke er fysioterapi, der gentagne gange henvises til,
men rygkirurg og efterfglgende operation. Anne Mette er en af disse patienter,
som har oplevet gavn af operation, men ogsa oplever, at rygproblemerne hur-
tigt udvikler sig, og hun ma opereres pa ny. Syv rygoperationer pa 8 ar har hun
veeret igennem. Da forlgbet efter operation og umiddelbar opfalgning afsluttes
fra rygkirurgisk regi, har hun hver gang mattet starte forfra i almen praksis.

Det er de samme signaler hver gang. Hvor det gar ned i mine ben
med smerter fra ryggen. Det har vaeret det samme hver gang. [...]
S3 jeg har vaeret igennem rigtig mange traeningsforleb, og noget har
Jjeg faet noget ud af, og noget har jeg ikke. S& har det ogsd vaeret,
fordi jeg hele tiden skulle tilbage til operation og starte forfra, hver
gang. [...] For jeg er afsluttet hver gang. [...] Det er syv forlob. Slet
ikke ét forlob. Hver gang skulle jeg starte fra scratch med scannin-
ger, samtaler, operation, indleeggelse, hjem igen og ordne alt det
praktiske og igen vaere afthangig af andre mennesker. (Rygpatient/
Anne Mette)

Hun understreger, at det har vaeret en meget velfungerende relation til den
praktiserende laage, som kombineret med en gennemgaende laege i rygkirur-
gisk regi pa privathospitalet har vaeret afggrende for hendes oplevelse af, at
forlebene har veeret relativt velfungerende. Hun ser dog ikke sit forlgb som
samlet, men som nye forlgb, der opstar hele tiden.

| de forlgb, der er praeget af gentagne henvisningscirkler, bliver patienternes

relation til deres praktiserende laege helt afgerende, idet almen praksis er det
centrale knudepunkt i forlgbet. Forlgbet bliver fra patienternes perspektiv i hgj
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grad defineret af den praktiserende laeges tilgang til rygproblemer. Patien-
terne beskriver, at forlgbets fremdrift kan blive afhaengig af patienternes egen
evne til at afsage og foresla nye tiltag, der kan afpraves (se afsnit 4.1.3). Dette
geelder i mindre grad for de forlgb, der er preeget af kontinuerlig forvaerring og
gentagne operationer.

Fagpersoners perspektiver

Nogle af de interviewede fagpersoner genkender billedet af patienter, der kan
komme til at indga i gentagne cirkler af forlgb. En af de interviewede fysiotera-
peuter beskriver, at det bade kan skyldes strukturelle forhold sdsom overens-
komst (jf. afsnit 4.1.1) og graden af specialisering hos den fysioterapeut, der
vurderer patienten. En fysioterapeut siger:

Nogle af patienterne shopper jo rundt. Hvis de har vaeret uheldige
at made en [fysioterapeut], der ikke er erfaren, sa prover de en ny,
eller de prover en kiropraktor, hvor der er ventetider, og sa er der
pludselig gaet de kritiske 3 maneder, hvor man kan fa succes be-
handlingsmaessigt. | stedet for at egen laege kan se, at det her krae-
ver noget szerligt. Du skal ikke sendes til en tilfeeldig, du skal sen-
des til en ulrus-fys [ulrus = udvidet leenderygundersagelse]. (Fysio-
terapeut V, praktiserende fysioterapeut)

| hans optik er der brug for en mere specialiseret vurdering af rygpatienter, nar
de henvises til fysioterapi. Det vil kunne bidrage til, at patienter i hgjere grad
kommer ind i den rigtige bane fra start. Desuden har de erfarne eller speciali-
serede fysioterapeuter ogsa en rolle at spille i relation til rygcenteret:

Rygcentrene siger til 0s, at vi skal helst have folk inden for 3 mane-
der, for derefter er det vanskeligt at behandle. De vil gerne have
folk senest efter 8-12 uger, og der skal veere en plan. Planen kan
godt vaere, at vi kan ikke gore noget for dig, alle muligheder er af-
provet, og vi har ikke noget rygoperationstilbud til dig. Du skal leve
med den problematik. Vi skal kun operere, hvis du virkelig har brug
for det. Det skal ikke g4 for hurtigt, for der er 70 %, der selv bliver
bedre. (...) 53 det er meget vigtigt, hvor egen laege sender patien-
ten hen farste gang — det skal vaere det rigtige sted. Man skal have
en specialistordning, som kan screene for kompleksiteten i forlobet.
(Fysioterapeut V, praktiserende fysioterapeut)

Det er helt afggrende, at almen praksis sender patienter det rette sted hen.
Fysioterapeuten beskriver, at han oplever, at der ikke er sa stort fokus pé at
ramme det rette niveau af fysioterapeutisk kompetence, nar almen praksis
henviser. At henvise til fysioterapi kan vaere den handlemulighed, der synes
mest oplagt — og det, der ligger lige for at gere:
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Egen laege sender folk ud til fysioterapeut — ogsa for at gare noget.
Nogle af de alment praktiserende laeger har en seerlig interesse i
det her omréade, men hvis man kommer ind som kompleks [ryglpati-
ent til de andre, sa skal man bare videre. (Fysioterapeut V, praktise-
rende fysioterapeut)

At henvisning til fysioterapi er en oplagt vej videre fra almen praksis, kan séle-
des sammen med de strukturelle forhold omkring fysioterapeuters honore-
ringsstrukturer og specialisering samt tilgangen fra almen praksis medvirke til,
at komplekse patienter har svaert ved at blive hjulpet i den nuvaerende struk-
tur. Disse forhold kan saledes vaere medvirkende arsager til de gentegne hen-
visningscirkler, som nogle rygpatienter oplever.

Desuden udpeges den manglende tveerfaglige sparring omkring forlabene som
endnu en mulig arsag til gentagelser. En fysioterapeut forklarer, at bedre tveer-
faglig sparring er et vaesentligt aspekt af forlebene, der kan forbedres:

Vi skal tvaerfagligt sparre inden for det omrade [patienter med laen-
derygsmerter]. Hvis vi anerkender det, vi kan hver isaer, sd bliver
kvaliteten langt bedre. [...] Folk starter forfra mange gange. De pro-
ver at finde et andet sted. Sa starter processen igen. [...] Vi skal
vaere bedre til at bruge hinandens faglighed. Det vil tilgodese vores
patienter bedre. (Fysioterapeut X, praktiserende fysioterapeut)

En anden fysioterapeut beskriver, at kommunikationen pa tvaers af sektorer kan
veere vanskelig og veaere en del af arsagen til, at patienter ender med at blive
henvist til treeningsforlgb igen og igen. Fysioterapeuten oplever desuden, at de
praktiserende laeger kan ende med at have svaert ved at finde nye muligheder
for visse patienter og derfor forsgger endnu et treeningsforlgb:

Nar vi laver en slutstatus, kommer den til egen lzege eller henvisende
hjemkommune. Hvis henvisningen p4 et nyt forlob kommer fra syge-
huset, har de ingen kommunikation om det tidligere forlob, for de
sender genoptraeningsplanen direkte til kommunen. Hvis det er en

$§ 86 [vedligeholdelsestraening] efter en § 140 [almindelig genoptrae-
ning efter udskrivelse pa sygehusj, sa ser de [laegerne] ikke altid den
status. Sporgsmadlet er, om de har lzest det, vi skriver. Egen laege,
som far de her informationer, ved godt, at borgeren har vaeret i for-
skellige forlab, men han har ondt, og sd praver vi traening igen.
(Fysioterapeut Y, fysioterapeut kommunalt treeningscenter)

Der er sdledes dels en problematik, der handler om kommunikation mellem
sektorer, som kan vaere mangelfuld, dels kan der eksistere forskellige tilgange
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41.3

og opfattelser af, hvad der er muligt eller hensigtsmaessigt i den specifikke si-
tuation™.

Patienters egne veje til fremdrift og mulig afklaring

Et tredje kendetegn, der gar igen i flere af de interviewede patienters forlab,
er, at det typisk er langvarige forlgb, hvor der pa trods af mange kontakter til
sundhedsvaesenet og mange involverede aktgrer mangler fremdrift — indtil pa-
tienten selv tilfeeldigvis eller efter grundligt forarbejde steder pa en person el-
ler et behandlingstiltag, der viser sig at abne for nye muligheder i forlgbet. Det
kan veere en navngivet specialist, som andre er blevet udredt af, eller det kan
veere afsegning af nye veje at gé i forlebet sdsom uafprevede behandlingsfor-
mer (fx anden type operation) eller at opsege saerlige specialister pa et meget
specifikt omrade. De fleste patienter afsager nye muligheder for at finde ud af,
hvad der er galt og fa en diagnose eller for at finde virkningsfulde behand-
lingsmuligheder.

Irene forteeller, at et afggrende vendepunkt i hendes rygforlgb har veeret, at hun
tilfeeldigvis mader en reumatolog til et privat arrangement. Trods modstand i al-
men praksis mod atter at henvise hende til reumatolog og besked om, at hun ma
leere at leve med sine smerter, far hun overbevist den praktiserende laege om
lave en henvisning. Hun bliver udredt hos reumatologen og far en raekke rygdi-
agnoser, efter at hun i 5 ar ikke er kommet naermere en forklaring pa sine ryg-
smerter pa trods af gentagne henvisninger til fysioterapi, kiropraktorer, MR-
skanninger, reumatologer og smerteklinik. Hun har desuden selv opsegt fysiote-
rapi, osteopat, massage, zoneterapi, akupunktur, varmtvandstraening og kranio-
sakral-terapi i forseget pa selv at finde noget, der kunne afhjeelpe smerterne.
Irene beskriver det at blive diagnosticeret og fa at vide, hvorfor hun har smerter,
som et afgerende vendepunkt for hende i forlgbet — ogsa selvom hendes smer-
ter ikke er vaek. Det er ogsa den nye reumatolog, der har henvist hende til
Sano’®, og Irene fortaeller, at hun p& Sano endelig har faet hjeelp af en fysiotera-
peut, der kender til hendes specifikke rygsygdomme og har leert hende teknik-
ker og @velser, som hun oplever afhjalper smerterne.

En anden rygpatient forteeller i citatet nedenfor om, hvad hun selv gjorde, da
hun blev stillet i udsigt, at hun matte leere at leve med sine rygsmerter og at
hun ikke kunne fa en diagnose. Seerligt tanken om ikke at kunne komme til-
bage til sit arbejde, som hun var meget glad for, fik hende til at afsgge nye
veje:

> Dette udsagn skal tages med det forbehold, at ingen af de interviewede praktiserende lseger berorte
disse udfordringer, og det altsé er en vurdering, der alene kommer fra fysioterapeuternes synsvin-
kel.

'6 Sano er et tveerfagligt rehabiliteringscenter for alle med led-, ryg- og muskellidelser ejet af Gigtfor-
eningen. Der er tre Sano-centre i Danmark (Skaelsker, Middelfart og Aarhus).
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Jeg oplevede, at jeg blev sygemeldt og stagnerede lidt i systemet,
da de ikke kunne hjeelpe mig andet end med smertestillende. Og jeg
fik at vide, at jeg bare skulle ga hjem og lzere at leve med det. Hvor
Jjeg sd sagde: "Det kan ikke vaere rigtigt”. Sa var der en osteopat,
som sa mine skanninger, og han sagde til mig: “Du har modic-foran-
aringer i rygsajlen”. Det kunne maske forklare nogle af smerterne.
Men det kunne jeg ikke blive henvist med, for det tog reumatolo-
gerne ikke helt serigst. S3 fandt jeg ud af, at der var en forsker pa
Fyn, som forskede i det, 0og sa betalte jeg selv 10.000 kr. for at
komme derover og blive undersogt og kom i massiv penicillin-be-
handling, fordi jeg ville sa gerne beholde mit arbejde og skulle bare
igennem det, sa jeg kunne komme videre. (Rygpatient/Jette)

For Jette fjernede antibiotikabehandlingen ikke smerterne, men hun beskriver,
at det farte hende videre pa vejen mod en forklaring og en diagnose. Uvished
om, hvad der er arsagen til rygsmerterne, er et vilkar for mange rygpatienter,
og det kan veere frustrerende at veere i

Man leder jo efter en arsag. Ligesom Irene har jeg ogsa ledt meget,
for man kan jo ikke forsta det, men s4 lige pludselig, sa fik jeg nogle
diagnoser, og faktisk i dag har fysioterapeuten [pa Sano] snakket
med mig omkring Scheuermann og spondylolistesen og fortalt mig,
hvordan de [den kombination af diagnoser] kan edelaegge det hele
[give svaere rygproblemer]. Det er der ikke andre, der har fortalt
mig. (Rygpatient/Jette)

Det at fa indsigt og en forklaring kan vaere en lettelse for patienterne, ogséa
selvom det ikke andrer pa smerterne. For de fleste af de interviewede patien-
ter er det afgarende selv at gere noget, nar man oplever, at forlgbet gar i sta,
eller at fagpersoner mangler handlemuligheder. Desuden bevirker patienter-
nes eget initiativ i en del tilfeelde, at de ender med at fa en eller flere diagno-
ser — og dermed, hvad de oplever som en forklaring pa deres tilstand. At f& en
forklaring betyder meget for patienterne, og nogle beskriver, at det gor dem
bedre i stand til at acceptere deres situation.

Det gar dog igen for mange af rygpatienterne, at selvom det opleves som en
lettelse endelig at fa en diagnose og en forklaring pa de smerter, de oplever, sa
abner diagnosen ikke ngdvendigvis op for nye behandlingsmuligheder eller for
en forankring af forlgbet i specialistregi. Desuden bliver diagnosen sjeeldent et
punktum i forleabet, da der for mange patienter kommer nye rygrelaterede pro-
blemer (og diagnoser) til, som tiden gar.
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Fagpersoners perspektiver

Fagpersonerne peger pa vanskelig diagnostik og manglende konsensus om be-
handling som centrale aspekter, der praeger rygomradet. En rygkirurg peger pa,
at det kan veere vanskeligt at keede patientens situation og symptomer sammen
med forandringer pa en MR-skanning og give en diagnose.

Det er lidt tricky at finde ud af, hvad patienten egentlig fefler. Det er
ikke sa fasttomret at stille en rygkirurgisk relevant diagnose. MR-
skanningen er naglen, men hvis du er gammel nok, sa har du foran-
dringer. Udfordringen bestar i at kaede patientens situation sammen
med MR-skanningen. Der er ikke den samme konsensus, som fx hvis
au har en blodprop i hjertet. [...] Hvis du kommer med en MR-skan-
ning, der viser en prolaps, kan det veere et tilfeeldigt fund. Du kan
0gsa have ondt, men have en normal scanning. Den form for variation
betyder, at det ikke er ligetil. (Rygkirurg, offentligt hospital)

Den vanskelige diagnostik og manglende konsensus om behandling far
betydning for forlgbene, der bliver mere personafheaengige end ved syg-
domsomrader, hvor der er hej grad af behandlingsmaessig evidens:

Mange [rygpatienter] far ikke en samlet vurdering. Hvis du har be-
handling med haj evidens, for eksempel blodprop, sa bliver akto-
rens identitet af mindre betydning, og man kan vaere mere samle-
bandsagtig, for eksempel hos ortopaedkirurgerne. Her oplever pati-
enterne ikke manglende kontinuitet, fordi der er enighed [om hvad
problemet er, og hvad der skal gores]. Farven skifter ikke. Det geel-
der ikke hos vores patienter. Vi kerer med meget lavt evidensni-
veau, og sa bliver det personligt. Der kan opsta friktion. Nogle pati-
enter er til konsultation pa et privathospital, hvor en kirurg laegger
en detaljeret plan. S kommer de méske til os og mader en anden
tilgang, og det kan skabe forvirring. Nar der er lav evidens, er der
en organisatorisk udfordring I at tilrettelaeagge en god behandling -
vi prover at skabe entydighed med én laege-én patient. (Rygkirurg,
offentligt hospital)

Rygkirurgen beskriver, at pa rygomradet, hvor det er vanskeligt at stille en di-
agnose, og hvor der er lavt evidensniveau i forhold til behandlingsmuligheder,
sé bliver det saerligt vigtigt at sikre, at patienten ikke far modsatrettet infor-
mation eller modstridende behandlingsplaner. Det er et aspekt, som under-
streges af en fysioterapeut, som tilfgjer, at det kan veere vanskeligt at 'rydde’
op i modstridende informationer, som patienterne har modtaget undervejs i
forlgbet:
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Y: Nogle siger bas pd’ og andre ‘hold dig i gang’. Modsatrettet infor-
mation er med til at gore dem frustrerede. Og sa er der nettet, hvor
der heller ikke er ensartet information [...]. Z: Vi skal rydde sa meget
op efter andre sundhedsprofessionelle, for eksempel laeger, som
ikke giver dem en saerlig positiv oplevelse af deres ryg og krop —
'skanningen viser en ryg, der er ved at falde sammen, du har slid-
gigt i hele ryggen, du skal nok have operation om 3 ar’. Vi siger: ja
au har ondt, men din ryg er steerk, og du skal bevaege dig, for det
har kroppen godt af’[...]. Y: Det er en opgave at fa sundhedssyste-
met til at taenke ens. (Fysioterapeut Y & Z, fysioterapeuter kommu-
nalt treeningscenter)

De modstridende informationer og forskellige tilgange kan skabe forvirring og
frustration hos patienterne. Det kan maske ogsa bidrage til, at det kan blive
vanskeligt for patienterne at vide, hvornar de skal tage beskeden om, at der
ikke er andet at gere end at lzere at leve med sine smerter for palydende og
bidrage til deres segning efter nye veje at ga.

Et relateret aspekt er, at der ikke péa tvaers af systemet bliver skabt forvent-
ningsafstemning for de mange rygpatienter, der ikke kan fa en diagnose. En af
de interviewede fysioterapeuter beskriver problematikken omkring manglende
forventningsafstemning om ikke at kunne fa en diagnose:

Nogle rygpatienter leder stadig efter en diagnose, selv om starste-
delen ikke kan 13 en. Ingen har forklaret dem, at der er gjort det,
man kan i systemet — udelukke alvorlige sygdomme, alle underso-
gelser er foretaget. Men laegen giver ikke en ordentlig forventnings-
arfstemning. Sa patienterne leder stadig efter en diagnose, de kan
haenge deres smerter op pa. Vi forklarer, at ja, du har ondt, men du
kan ikke fa en diagnose. Det er de klar pa, men der har ikke vaeret
tid i systemet til at forklare det. Det kan der seettes ind over for. Det
gaelder en stor del af de uspecifikke smerter. Det kan vaere pa
grund af laeger, der har for travit eller er for darlige til dansk. Nogle
patienter siger, at kommunikationen har vaeret darlig. De har méske
faet at vide, at det skal du lzere at leve med — men méske pa vej ud
af daren.

(Fysioterapeut Z, fysioterapeut kommunalt traeningscenter)

Hun peger pa, at kommunikationen og forventningsafstemningen mellem leege
og patient ofte ikke er god nok. Det er ifglge hende et oplagt sted at gere en
indsats.
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41.4

Konkurrerende arbejdsrelaterede forlab kan flytte fokus fra
optimal sygdomshandtering

For en stor del af de interviewede patienter er der igennem deres udrednings-
og behandlingsforlab stedt andre ting til, som har skabt yderligere belastning
for dem i hverdagen. Det kan veere, de har faet andre kroniske sygdomme, eller
at deres livssituation har andret sig, fx i form af skilsmisse, eller at de er blevet
fyret fra deres arbejde. Men saerligt de patienter, hvor deres rygsmerter har fart
til, at de har mattet sygemelde sig fra deres arbejde og med tiden kommer i for-
skellige typer af arbejdsrelaterede forlab i jobcenterregi, fortaeller, at det kan
veere vanskeligt. Det at have et arbejdsrelateret forlgb i jobcenterregi sidelz-
bende med et ofte uafklaret udredningsforlgb — eller et behandlingsforlgb, der
ikke har nogen effekt — kan vaere en stor belastning. Knap en tredjedel af de in-
terviewede rygpatienter er i et kommunalt revaliderings-, jobafklarings- og res-
sourceforlgb eller i vurdering til fleksjob (5/18). Andre er sygemeldt (1/18), i
fleksjob (2/18), pa fertidspension/seniorpension (5/18) eller modtager folkepen-
sion (4/18)".

| en del af patienternes beskrivelser af deres rygforlagb fylder de arbejdsrelate-
rede forlgb i det kommunale system meget. For nogle i en sadan grad, at de
kommunale forlgb beskrives som det, der til en vis grad ogsa styrer retningen i
sygdomsforlgbet. Det er tydeligst for patienter, der ogsa er i forsikringssager
(fx efter trafikulykke eller arbejdsskade), men ogsa for patienter, hvor forle-
bene i det kommunale jobsystem af forskellige arsager er blevet vanskelige at
handtere for patienterne. Det kan eksempelvis vaere forarsaget af, at de ople-
ver at blive mgdt med stor mistro omkring alvoren af deres symptomer/syg-
dom, eller hvis de har oplevet mange skift af forankring i det kommunale sy-
stem pa grund af overgang mellem forlgbstype og derved skift af socialrddgi-
ver. Det kan ogsa skyldes, at forskellige undersagelser bliver sat i gang pa
grund af systemernes krav. Kamilla, der er rygpatient, beskriver sin situation
saledes:

Jeg skulle skannes og til fys, og sa skulle jeg have indberettet ar-
bejdsskaden. Men s3 er der ikke nogen bedring, og jeg far smerte-
stillende, og sa er der mere fokus pa forsikringssagen fra kommu-
nens side. Det er ikke sddan, at der er en, der hjzelper mig; pludselig
handler det hele om min forsikringssag, og selvom jeg er sygemeldt,
handler det ogsa om sagsbehandlingen pa jobcenteret. Det handler
om alt det udenom, men ikke om mig, og hvordan jeg bliver rask.
Det handler om lovgivningen, og det har jeg forstaelse for, at der er,
men jeg foler mig glemt. Og det er mig, der skal have overskud til at
kontakte alle. Det er alle de andre, som skal informeres, og det er sa

7 En af de interviewede rygpatienter har ukendt arbejdsstatus, da hun ikke oplyste om det indlednings-
vist og ikke kom ind pa det i lebet af interviewet.
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mig, der er kontordamen, men der kommer ikke noget retur. Pludse-
lig kan der vaere nogen, der sender dig til en ny undersogelse, og
au far et svar pa den, men ikke noget, der kan hjzlpe dig.
(Rygpatient/Kamilla)

De processer, der bliver sat i gang er, ifalge Kamilla, relateret til at hendes
rygproblemer stammer fra en arbejdsskade, og hun derfor béde skal bidrage
med informationer og ga til undersegelser, som forsikringsselskabet kraever,
og bidrage med informationer og ga til undersegelser i relation til revalide-
ringsforlgbet i kommunen. Kamilla fortzeller, at hun mangler fokus pa, hvordan
hun far det bedre i sin ryg og dermed i sit hverdagsliv, der er meget pavirket
af rygproblemerne.

| denne slags forlgb, hvor andre problemstillinger kommer til at fylde meget,
fylder arbejdet med at holde overblik og sikre informationsstremmen mellem
aktegrer og kan blive belastende for patienterne. Nogle oplever tilmed mange
forskelligartede krav, opgaver og forventninger i de forskellige forlab/del af
forlebene/sektorer.

Fagpersoners perspektiver

Flere fagpersoner genkender problematikken omkring patienter, der kan
have vanskeligt ved at navigere i flere systemer samtidigt i forlgb, der har
forskellige mal for gje. De komplekse forlgb for patienter med uspecifikke
rygsmerter, der har samtidige forlgb i jobcenterregi, lider fx under, at der
ofte ikke er nogen, der indtager et helhedsperspektiv pa patienten og
vedkommendes samlede livssituation. En reumatolog beskriver, hvad det
kan betyde for patienterne:

Nar man ser pa det udefra, sa bliver kompleksiteten ikke altid fan-
get af dem, der skal stotte op omkring patienterne. Hvis man [som
rygpatient] har mange kontakter, men ingen tilknytning, sa betyder
det, at man sjaeldent bliver lyttet til [af de involverede fagpersoner],
0g sa mister man [de involverede fagpersoner] information, som har
betydning for, hvordan man skal hjgelpe. Hvis sagsbehandlerne skal
nd ham, skal de virkelig have forstaelse for de mange faktorer, der
kan haamme ham i hverdagen. Hvis den forstaelse ikke er der, s
finder de ikke ud af det. Egen laege har heller ikke altid nok indsigt i
personens liv til at fange det. Sa kan det ende med, at han altid fo-
ler sig mistroet, og han far svaert ved at komme tilbage pa arbejde.
(Reumatolog, hospital)

Reumatologen henviser til manglende forankring af forlgbet hos en bestemt fag-
person, og at ingen af de involverede fagpersoner pa tvaers af sektorer har til-
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4.1.5

straekkelig indsigt i patientens samlede livssituation til at se og forstad komplek-
siteten i den situation, som patienten star i. Det kan medfere, at ingen af de in-
volverede aktgrer har et helhedsblik og ej heller nok information til at hjaelpe pa-
tienten videre pa den bedste made.

Rundbordssamtaler udpeges som et specifikt element, der har potentiale til at
forbedre det tvaersektorelle samarbejde omkring forlebene og derved hjeelpe
patienterne pa en bedre og mere helhedsorienteret made:

Patienterne med svaere symptomer sparger: ‘hvorfor kan | ikke mo-
des i samme rum?’ Vi laver rundbordsamtaler pa andre omrader — pa
apopleksi, lungecancer, men ikke pa rygpatienter, hvor for eksem-
pel leege, fys og sagsbehandler kan mades. Hvorfor ikke bruge de
gode erfaringer fra cancerpatienterne? Det her er ikke livstruende,
men det er truende for livskvaliteten. De har kroniske smerter, og
de daor ogsa tidligere. Vi skal ind i samarbejdet mellem sundhed og
det sociale system. Hvis vi ikke kan fjerne smerterne, hvordan kan
vi sd bakke dem op, sa de kan fungere bedre i hverdagen? Vi ma
kunne mades og fa en realistisk snak om malsaetninger. Det kraever,
at vi har mulighed for at vaere i rum sammen, os der radgiver i hver
vores hjorne. (Reumatolog, hospital)

Reumatologen udpeger muligheden for at bruge gode erfaringer med tveerfag-
ligt og tveersektorielt samarbejde fra andre sygdomsomrader til at skabe bedre
mulighed for helhedsorienteret samarbejde omkring rygpatienter. At specifikke
fagpersoner - fx laege, fysioterapeut og sagsbehandler - kan mgdes og sammen
lave de vurderinger og malsaetninger, der er ngdvendige for at hjeelpe patien-
tens samlede situation og forlgb videre. En del af rygpatienterne udpeger ogsa
rundbordssamtaler som en @nskvaerdig mulighed og noget, der kunne skabe
bedre sammenhaeng i forlgbet. En del af patienterne gnsker ogsa selv at veere
inkluderet ved saddanne rundbordssamtaler.

Forlebsfragmentering og manglende sygdomsmaessigt
helhedsblik

Et femte kendetegn, der gar igen i en del af de interviewede rygpatienters for-
leb, er, at patienterne beskriver, at de mangler et helhedsblik p& deres syg-
domssituation. Flere patienter forklarer, at de selv har vanskeligt ved at vide,
hvilke symptomer der haenger sammen med eksisterende sygdom, og hvilke
symptomer der er tegn pa ny sygdom. De oplever ofte, at de selv taenker, at
symptomerne hanger sammen, men at det ikke er sddan, de bliver madt i
sundhedsvaesenet. Det kan ogséa veere den anden vej rundt, at alle nye symp-
tomer bliver tilskrevet patientens eksisterende sygdom. Nogle patienter be-
skriver at bliver medt af deres praktiserende lsege, der siger: '"Nu ma vi tage en
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ting ad gangen’, men det kan ogsa vaere et problem i specialleegeregi, hvor
den sneaevre specialisering og funktionsopdelte organisering ger, at eksempel-
vis ortopeedkirurgen med fodspecialisering ikke vil forholde sig til evt. sam-
menhaeng til rygsmerter, selvom patienten oplever symptomerne som sam-
menhangende. En patient beskriver sin oplevelse saledes:

For eksempel lider jeg af kronisk migraene og svimmelhed, og haen-
ger det sammen med det andet? Er det konsekvenser af noget an-
det? Jeg ved jo ikke, om det haenger sammen. Og s& kan jeg
komme ud til en ortopaed omkring mine fodder. Og sa sporger jeg,
om det kan drille i ryg, laend, nakke. For mig haenger det sammen,
men han sagde, at det kunne han ikke udtale sig om. Han er specia-
list i fodder. S det er sma udpluk, som slet ikke haenger sammen.
(Rygpatient/Jytte)

Jeg faler, min krop er alle mulige stumper for sundhedssystemet -
de ser mig ikke som en hel krop [...]. Kroppen er jo én maskine. Det
er meget logisk [at sygdom et sted i kroppen pavirker resten], men
der er ikke en laege, der forbinder punkterne, ikke en eneste [...]. De
siger bare ‘én ting ad gangen’. (Rygpatienter/Jane og Nina)

Mange af de interviewede patienter bruger Sano-opholdet (som de var i gang
med pa interviewtidspunktet) til at forklare forskellen mellem den fragmente-
rede tilgang, de indtil nu har oplevet, og den sygdomsmaessige helhedstilgang,
som de — mange for ferste gang i langvarige forleb — oplever pa Sano. Mange

forteeller desuden, at helhedstilgangen allerede har gjort en reel forskel for dem.

Det kan veere i kraft af, at de har faet sterre indsigt i sygdomsspecifikke aspek-
ter og nye redskaber til at handtere deres egen situation. For andre er deres
smerter mindsket pa grund af specialiseret fysioterapi og treening tilpasset den
enkelte patient. Patienterne understreger sa godt som alle, at der er specialister
pa alle fagomrader, der kan hjeelpe dem pa forskellige méder, og det afgerende
er, at de indtager et helhedsblik og samarbejder og kommunikerer pa tveers af
fagligheder, hvilket fjerner behovet for informationskoordinering fra patientens
side. For de fleste af de interviewede patienter er det forste gang, at de oplever
denne helhedstilgang. Flere understreger ogsa, at det ger en kaeempe forskel at
mede en fysioterapeut, der ved noget om deres specifikke rygproblemer og er
specialiseret nok til at hjeelpe dem med at fa overblik over helheden — bade
symptom- og traeningsmaessigt. En patient siger:

De [fagpersonerne p& Sano] er her for dig, de skal ikke tiene en lon
ind pr. ting, de gar. Derude bliver du en ting. Her [pd Sano] er du et
menneske, de skal hjeelpe. (Rygpatient/Kasper)

Forlgb, der er kendetegnet ved forlgbsmaessig fragmentering og manglende
sygdomsmaessigt helhedsblik, giver typisk mange separate forleb og derved
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(midlertidig) tilknytning til mange specialer/afdelinger. Mange patienter ople-
ver manglende kommunikation og samarbejde pa tveers af de specialiserede
forlab, hvilket bevirker, at de selv bliver det bindeled, der skal sikre informati-
onsdeling pa tvaers af forlebene. Desuden bliver patienten den eneste, der -
maske — har overblik over helheden, hvilket kan vaere en ressourcekraevende
position at indtage, saerligt i de meget komplekse forlgb, og ydermere hvis
man ikke har en pargrende, der kan hjzelpe (jf. sammenhaengsudfordringer un-
der afsnit 4.2).

Fagpersoners perspektiver

Fagpersonerne er i hgj grad enige i, at de komplekse rygpatienters forlgb kan
blive meget fragmenterede og mangle en helhedsorienteret tilgang. De inter-
viewede praktiserende lzeger peger dog pa, at det netop er en holistisk tilgang,
som er styrken hos almen medicinere:

Det er forskelligt, hvordan mine kolleger arbejder. Nogle vil kun se
pé et symptom ad gangen. Sadan er det ikke i vores praksis, fordi
symptomerne godt kan haange sammen [...]. Vi kan fa overblikket
og se, hvad der haenger sammen. Det er ogsa det sjove i mit ar-
bejde. Folk kommer med en hel A4-side med forskellige ting, men
nér de naevner dem, kan vi kan se, hvad der haenger sammen.
(Praktiserende laege)

Pa trods af at den holistiske tilgang er central i almen medicin, er det ikke det,
der praeger de interviewede patienters oplevelser af tilgangen i almen praksis.
De rygforlgb, der af patienterne selv beskrives som velfungerende forlgb, invol-
verer dog ofte en aktivt deltagende og helhedsorienteret praktiserende laege
(se afsnit 4.1.6).

De interviewede fagpersoner udpeger organiseringsmeessige forhold, der kan
medvirke til at spaende ben for at f& skabt det symptom-/sygdomsmaessige hel-
hedsblik, som bade patienter og fagpersoner peger pa er afgarende for at
hjeelpe rygpatienter med komplekse forlgb. Nogle af fagpersonerne beskriver, at
honorarstrukturen for visse faggrupper kan vaere en medvirkende arsag:

Kroniske rygpatienter er en tung patientgruppe. For mange behand-
lere er de ikke skonomisk attraktive. De er tidskraevende, fordi der
er ting, der lapper ind over hinanden. De har maske ogsd en psykisk
overbygning, fx depression. Der er mange forskellige faktorer, der
gor, at det bliver lidt tungere og kraever mere tid. Hos fysioterapeurt,
kiropraktor og egen laege svarer honoraret maske ikke til den tid,
man giver dem. (Kiropraktor)
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Honorarstrukturer kan maske vaere en medvirkende arsag til patienternes op-
levelser af at blive mgdt med 'en ting ad gangen’-tilgangen i almen praksis, og
at de ikke nogen steder i systemet mader en helhedstilgang.

Andre fagpersoner beskriver, at en del af problematikken kan veere manglende
forankring og mange overgange.

Ved sektorskift kan ga helt galt. Hvis man for eksempel kommer pa
sygehuset eller pa rygcenter, sa ved laegerne der ikke, hvor patien-
terne ender bagefter. Nogle far en genoptraeningsplan, andre bliver
der ikke fulgt op pa. Det er et kaempe problem, for nar man har vae-
ret hos de absolutte specialister, og de siger: 'vi tilrader det her for-
lob’. Hvad sker der sa? De ville have gavn af at falge med i, hvordan
det gar patienten for at laere om, hvad de gar rigtigt eller forkert.
Hvordan gar det dem ude i kommunen? Er de hos egen laege? Det
er meget siloorienterede forlob. Den ene ved ikke, hvad den anden
/aver. (Fysioterapeut V, praktiserende fysioterapeut)

Helt specifikt er det bedre opfelgning péa tveers af sektorer, som denne fysio-
terapeut eftersperger. En af de praktiserende laeger beskriver, at der desuden
er behov for bedre forankringsmuligheder for rygpatienter, efter de er udredt:

Ogsé i forlobet efter, nar de er faerdigudredt. Der burde ogsa vaere
flere muligheder. Patienter med inflammatorisk gigt kan fa veder-
lagsfri fysioterapi, hvis de er berettiget til det. Kroniske rygpatienter
har ikke de samme muligheder — der mangler ogsa starre tilgaenge-
lighed til treening, for eksempel holdforlob. Rygpatienterne lander
lidt i ingenting, fordi de ikke rigtig er reumatologiske patienter.
(Praktiserende laege)

Den manglende forankring efter udredning beskrives ogsa som en relevant
problematik fra et fysioterapeutperspektiv:

Maske ogsd, hvis der var et traeeningscenter for de her borgere?
Dem vi har hos os, vil ikke vaek igen, for de er trygge her, hvor de
mader forstaelse fra terapeuter. Et sted med ligesindede og et sted,
hvor de kan tale med behandlere. Du er jo feerdigudredt, og du skal
leve med det - vi har dig og afslutter dig ikke. S3 bliver de ikke ka-
stet rundt hele tiden. Ville de s3 stadig g3 til egen laege igen og
igen? (Fysioterapeut Z, fysioterapeut kommunalt traeningscenter)

Fysioterapeuten beskriver, at det kan gere en forskel for rygpatienter at have
en stabil tilknytning til et sted, hvor der er andre at sparre med.
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4.1.6

Oplevelsen af at here til et sted, og at der er én, der felger op og er klar til at
sparre, star centralt i de patientforleb, som patienterne selv beskriver som
velfungerende. Dem skal vi kigge pa nu.

Forleb, der beskrives som velfungerende

Det er vaesentligt at understrege, at enkelte af de interviewede rygpatienter
har oplevet deres forlgb som velfungerende og sammenhangende. 14 ud af
18 interviewede rygpatienter er interviewet under deres ophold pa Sano. Det
kan veere en del af forklaringen pé, at der ikke beskrives mange velfungerende
rygforlab, da et rehabiliteringsophold pa Sano typisk ligger efter afprevning af
mange andre muligheder.

Det, der kendetegner de fa rygforlab i datamaterialet, der beskrives som vel-
fungerende, er enten hurtig identifikation af problemet og nem adgang til ef-
fektfuld behandling, fx succesfuld operation. Eksempelvis Bjarne, der fik en
diskusprolaps og desuden fik identificeret spinalstenose, som han efterfal-
gende kan se, han har haft symptomer pa i nogen tid op til diskusprolapsen.
Han blev opereret for diskusprolapsen med god effekt og oplevede diskuspro-
lapsforlebet som velfungerende. Bjarnes kone var den, der bevarede overblik
over forlebet og koordineringsrollen, da han ikke selv var i stand til det pa
grund af andre sygdomme. Ligeledes pa grund af de andre samtidige syg-
domme havde han ikke kreefter til genoptraening efter operationen. Hans kone
havde kendskab til Sano, og han blev henvist fra egen leege og var heldig hur-
tigt at fa en afbudsplads tilbudt, som han takkede ja til. | Izbet af opholdet har
han oplevet at have stor gavn af den persontilpassede genoptraening og har
faet mod pa det hele igen.

Blandt de interviewede er der ogsa et eksempel pé en patient, der har haft et
komplekst og langvarigt forleb med mange kontakter i sundhedsvasenet, be-
handling, der ikke har hjulpet, dalende arbejdsevne og sygemelding, der ger,
at der er tilkommet et forlgb i jobcenterregi. Men til forskel fra de fleste andre
med denne slags forleb sa understreger Marie flere gange under interviewet,
at det har veeret et godt og velfungerende forleb. Hun udpeger saerligt sin
praktiserende laage — men ogsa socialradgiver/virksomhedskonsulent samt
opbakning fra arbejdsplads — som helt afggrende for, at hun oplever forlgbet
som velfungerende og sammenhangende. Marie siger:

Min egen laege har vaeret god, hvis jeg har haft brug for hende. Hun
kaldte ogsa ind til statusmader i forhold til, hvad sker der nu. lkke
bare i forhold til det fysiske, men ogsd mentalt og arbejdssituation
og andet. Hun sagde: "Nu det vigtigt, at vi lige tager nogle mader
engang imellem, nu booker jeg en tid, og sd ser vi, hvad der er sket
siden sidst” og sadan noget. Jeg er meget glad for hende [...] Det
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4.2

betyder meget. For det gor, at hvis jeg er usikker eller far en mel-
ding fra min sagsbehandler eller andet, s kan jeg drofte det med
hende. Jeg har en samarbejdspartner; jeg er ikke bare overladt til
mig selv. Jeg kan altid booke en tid. Og hun kender mig, der har
vaeret s mange ting, hvor hun har vaeret inde over, ogsa mentalt.
Det er ikke bare en laege — hun er min laege. (Rygpatient/Marie)

Marie beskriver sin praktiserende leeges aktive involvering og rolle som samar-
bejdspartner i forlabet som noget, der har gjort en forskel, da hun ikke bare er
overladt til sig selv. Det ger, at hun har en oplevelse af, at hun har en foran-
kring, og at leegen indtager et helhedsblik og ser hende som en hel person -
bade i form af at have fokus pa det fysiske og det mentale og pa hendes liv
som helhed, fx i form af involvering i de arbejdsmaessige problemstillinger.

Gigtpatienters sammenhaengsarbejde

Negdvendigheden af koordinering af gigtpatienters udrednings- og behand-
lingsforlgb er endnu et forhold, som traeder frem i bade litteraturgennemgang,
i forste interviewrunde samt i de rygforlgb, som er beskrevet ovenfor. Noget
af dette koordineringsarbejde hviler pa patienterne, nar de har mange kontak-
ter i sundhedsvaesenet. Patienterne oplever at skulle navigere i mellem fag-
personer i forskellige sektorer, herunder bade at have styr pa, hvornar de skal
til kontrol, undersagelser, treening m.m. og at serge for, at vaesentlig informa-
tion bringes videre i patientforlgbet og imellem de fagpersoner, som de er i
kontakt med. Dette koordineringsarbejde (blandt begge patientgrupper) blev
derfor udvalgt som det andet fokusomrade.

Formalet med denne del af interviewundersagelsen er at beskrive, hvad dette
koordineringsarbejde bestar af, hvilke strategier patienterne anvender, og
hvor/hvornar det udfordrer patienterne pd en made, sa det kan ga ud over ud-
rednings- og behandlingsforlgbet. Dette afsnit er baseret pa den samlede
pulje af patientinterview og daekker sdledes bade interview med rygpatienter
med ikke-inflammatorisk gigt og patienter med de tre inflammatoriske gigtdi-
agnoser: leddegigt, psoriasisgigt og Morbus Bechterew.

Det konkrete sammenhangsarbejde relaterer sig til de tre overordnede omra-
der: 1) koordinering og overblik over forlgbet, 2) relationer og forlgbsforan-
kring og 3) information. Afsnittets hovedfund fremgar af Boks 4.2.
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4.2.1

Boks 4.2 Hovedfund - gigtpatienters sammenhangsarbejde

Sammenhangsarbejdet er de praksisser og strategier de interviewede gigtpatienter
forklarer, at de bruger for at sikre sammenhang i deres forlgb — eller for at skabe
sammenhang, hvis den mangler eller er blevet brudt.

Sammenhzangsarbejdet fordeler sig pa tre overordnede omréder:

® Sammenhangsarbejde relateret til koordinering og overblik: Arbejde, hvor
fokus ligger pé at skabe oveblik over forlgbet, bade for sin egen skyld og for
at kunne formidle det til fagpersoner i forlgbet, hvis de ikke har overblik. Der
er ogséa det sygdomsnaere overblik, som patienterne beskriver hjeelper dem
med at veere preaecise i deres mede med laeger, og som de ogsé bruger til at
veere med til at seette retning i forlgbet, hvis de oplever, at det er nedvendigt.

® Sammenhangsarbejde relateret til relationer og forlebsforankring: Arbejde
der handler om at skabe kontinuerlige relationer og skabe forudseetninger for
at opbygge en tryg og tillidspraeget behandlerrelation samt forlgbsforankring.

" Informationsrelateret sammenhangsarbejde: Arbejde, som patienterne ger
for at sikre korrekt dokumentation i deres forleb, samt det arbejde der er for-
bundet med at sikre, at den rette information er det rette sted pé det rette
tidspunkt.

® Sarbarhed: Kan opsté pa forskellige tidspunkter i et langt forlgb, typisk ved
livsfaseovergange, sygdomsfaseovergange og néar forlab bliver ekstra bela-
stende at héndtere, fx efter lang tid med stilstand og manglende udsigt til di-
agnose eller behandling, eller nar patienter far vanskelige og kraevende side-
lzbende forleb i jobcenterregi. Nar sérbarhed opstar, er koordineringsopga-
verne vanskelige at hdndtere, og patienters behov for stegtte og hjeelp enten
fra pargrende eller fra fagpersoner bliver starre.

Sammenhangsarbejde relateret til koordinering og overblik

Patienterne fortaeller om forskellige strategier og konkrete praksisser, som de
anvender for at sikre overblik og koordinering af forlgbet, samt det de selv gar
for at skabe fremdrift, nar de oplever, at der ikke er andre, der tager teten.

At skabe overblik for sig selv og for andre

En meget stor del af de interviewede patienter beskriver, at det kan vaere en
stor opgave at holde overblik over deres forlgb — seerligt hvis det med tiden
bliver langvarigt og komplekst, fx fordi mange forskelige udrednings- og be-
handlingsmuligheder er afpravet, eller fordi flere sygdomme kommer til, hvil-
ket @ger kompleksiteten og behovet for overblik.
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Hvis man har flere sygdomme, s& bliver man let en kastebold, og sa
mangler jeg en, der kan veere tovholder. Jeg har en god laege, men
hvis man gar pa mange sygehuse og mange afdelinger, sa bliver det
rigtig, rigtig svaert. Jo flere ar, der gar, og jo mere, der kommer oveni,
jo sveerere bliver det. Jeg bor i [navngiven by], men harer til [anden
by] hvis det er akut, og til [tredje by] med mine hovedsygdomme:
leddegigt og leversygdom. Min praktiserende leege skal tage sig af
det andet. Men min egen laege kan ikke sidde og se, hvad de skriver i
[bynavn] eller [bynavn], og dér gar det galt. Det er mig, der skal sejle
den kaempe skude her, og det er hardt at skulle vaere tovholder i det.
(Leddegigtpatient/Ase)

Ase beskriver, at det at have flere sygdomme, hvoraf nogle behandles i hospi-
talsregi, mens andre hgrer til i almen praksis, ger, at hun er den, der skal tage
sig af helheden. Enkelte af de interviewede patienter forklarer, at deres prakti-
serende laege har spillet en stor rolle i relation til at skabe overblik og sam-
menhang. Men de fleste patienter beskriver det som deres egen opgave. De
anvender forskellige konkrete strategier for at holde overblikket. Det kan vaere
at skrive ting ned og lave overbliksdokumenter og -systemer:

Det [styr pad forlobet] har jeg bare haft. Jeg har skrevet alt ned for
ikke at glemme noget, og sa har jeg bedt om at fa papirer for at se,
hvad der er gjort ved mig. [...] Jeg har mapper [med alle papirerne],
for jeg skal vide, hvad der er foregaet. [...] Jeg er glad for, at jeg har
det, det gar, at jeg kan sla op et sted. Og jeg har folt, at jeg tager
vare pa mit eget liv. Jeg kan ikke bare lzegge det over i andre haen-
der, det er min pligt. (Rygpatient/Anne Mette)

Nar jeg skal til en ny behandler, sd forbereder jeg mig. Jeg mader
op med en seddel, der giver overblik over diagnoser og operationer
- 0gsé& for min egen skyld. Tit skal man udfylde spargeskema pa
hospitalet. Der far man maske kun tre linjer til at udfylde noget om
forlobet, og sa er det godt med en seddel, der beskriver det hele.
For laegerne bladrer ikke tilbage i min journal. Det har de ikke tid til.
Der er fokus pa den specifikke problematik. S& jeg prover at forbe-
rede mig med mine noter. (Rygpatient/Helle)

Helle forklarer, hvordan hun pé baggrund af sine tidligere erfaringer med at
made nye behandlere er begyndt selv at gere noget for at bidrage til, at de ser
og forholder sig til, hvad der tidligere er sket i hendes forlgb. Sedlen bliver
hendes strategi til at forsege at sikre et blik pa forlebshistorikken og helheden
og pa den made forsege at kompensere for det, hun oplever som manglende
helhedsorientering i hospitalsregi.
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Andre patienter fortaeller, at de forsgger at sikre sig overblik i selve konsultati-
onssituationen ved altid at have en pargrende med:

Jeg har altid en bisidder med — som regel min kone. For man kan
slet ikke have det overblik selv i situationen, og man har brug for at
have en at sparre med. Man skal finde ud af at sige de rigtige ting til
reumatologerne pa det rigtige tidspunkt [...] det bliver bare en
bedre oplevelse, laegerne strammer sig lidt bedre an og harer lidt
bedre efter, nar der er én med. (Psoriasisgigtpatient/Anton)

Ifelge Anton sikrer det at have en parerende med, at han bedre kan holde
overblikket i situationen og fa spurgt om de rigtige ting. Han oplever dog ogsa
mere fokus fra leegernes side, nar han har en pargrende med.

En enkelt patient fremhasver Min Sundhedsplatform som et overbliksskabende
redskab:

For mig har det vaeret godt at flytte til Sjaelland, for nu har jeg Min-
Sundhedsplatform, og jeg kan falge journalnotater bade fra almen
praksis og reumatologerne, blodprover, det hele, det er et rigtig
godt veerktoj [...]. Men jeg er taknemmelig for, at jeg har vaeret so-
cial- og sundhedsassistent i 15 ar, for jeg har forudsaetning for at
forsta og for at sige de rigtige ting. (Patient med psoriasisgigt og
Morbus Bechterew/Lisa)

Digitale redskaber sdsom Min Sundhedsplatform kan veere en hjzelp for nogle
patienter, men det er kun fa patienter, der treekker det frem som et redskab,
de bruger for at skabe overblik.

Endelig er der nogle patienter, der fortaeller, at de, nar de har haft sveert ved
selv at holde styr pa forlabet, har opsegt hjeelp fra Gigtforeningens telefonrad-
givning, hospitalernes patientvejledere eller andre radgivningsmuligheder.

Det er 0gs4 forst de sidste 3 ar, jeg har faet ajnene op for Gigtfor-
eningen og brugt deres radgivning meget. Men der oplevede jeg
igen frustration, fordi det er sddan, at du ringer, stiller et spargsmal,
0g sad bliver der lagt pa igen. Alt det andet star du stadigvaek alene
med. Det er isoleret hjzelp, de skriver jo ikke noget ned, sa de ken-
der dig ikke naeste gang, du ringer. Jeg har ringet ekstremt meget,
fordj forlebet, jeg har vaeret i, er frustrerende. Det er fantastisk, det
de gar, men jeg ville onske, de gjorde det endnu mere. Men hvis
sammenhangen var bedre, kunne det godt vaere, mit behov ikke
var lige s stort, men som det er nu, seger jeg vidt og bredt efter
nogen, der kan hjzelpe og radgive. (Leddegigtpatient/Louise)
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Louise og andre patienter beskriver, at mens der kan veaere god hjeelp at hente
fra eksisterende radgivningsmuligheder i relation til et specifikt spargsmal, sa
er der heller ikke her kontinuitet, og disse radgivningstilbud kan derfor heller
ikke hjeelpe hende til at holde overblikket eller fa hjeelp til forlabet som helhed.
En enkelt patient forteeller dog om 'Aktiv Patientstette’™ som et tilbud, der har
gjort en stor forskel for hendes evne til at skabe overblik og navigere i sine
kroniske sygdomme. Hun udpeger det forhold, at det var den samme sygeple-
jerske, som hun gennem et halvt ar havde lgbende telefonisk kontakt med som
afgerende for, at tilbuddet har hjulpet hende med at fa bedre styr pa og over-
blik over sine kroniske sygdomme og forskellige behandlingsforlgb. Person-
kontinuitet er saledes et aspekt, som patienterne peger pa som afgerende.

Gennemgaende for de interviewede patienter er, at de fleste beskriver det
som deres egen opgave at have styr pa forlebet, og at de gerne vil tage den
rolle. Helle, der er rygpatient, forteeller:

Tovholderen — det er mig selv. Fordi jeg har vaeret i systemet i
mange ar, sa jeg har tjiek pa, hvordan jeg har det og de forskellige
operationer, der er lavet. Jeg er uddannet lzegesekretzer, sa jeg har
styr pd de forskellige udtryk og de problemer, jeg har. Jeg foler mig
godt rustet til at tage mig af min egen situation. (Rygpatient/Helle)

Helle beskriver, at hun qua sin uddannelsesmaessige baggrund har gode for-
udseetninger for selv at patage sig rollen som tovholder i forlebet, men det er
ikke alle, der har forudseetningerne eller ressourcerne. For nogle patienter kan
det i perioder eller med tiden blive en opgave, som bliver for stor i forhold til
de ressourcer, de har pa det pagaeldende tidspunkt. En rygpatient, der ogsé er
i et sidelgbende revalideringsforlgb i kommunalt regi, forteeller:

Jeg har opgivet at holde overblik, og sa ma jeg leve med det, for jeg
har ikke mere overskud. Jeg har pravet at indsamle papirerne i en
mappe til dem, jeg kommer til, men de har jo ikke lyst til at leese det,
0g de har ikke laest op [pd journalen], nar jeg kommer.
(Rygpatient/Kamilla)

Patienterne peger pé forskellige arsager til, at det i seerligt svaere perioder el-
ler efter lang tid uden bedring eller udsigt til bedring kan veaere naet til det, de
beskriver som et punkt, hvor de er udmarvede og opgiver at forsgge at holde
overblikket. Denne problematik vender vi tilbage til i afsnit 4.2.4.

'8 Aktiv Patientstette er et tilbud om ekstra stoatte i en periode til patienter med flere kroniske sygdomme i
Region Syddanmark. Tilbuddet ophegrer dog ved udgangen af 2022.
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Sygdomsneert overbliksarbejde

Et andet element af patienternes sammenhangsarbejde er arbejdet med at
skabe et sygdomsnaert overblik. Patienterne beskriver, hvordan de eksplicit
forbereder sig inden et besag hos deres praktiserende lage, en speciallaege-
konsultation eller anden kontakt med sundhedsvaesenet. At arbejde med at
skabe overblik over forlabet, som patienterne forteeller om i afsnittet ovenfor,
handler i hgj grad om selv at have overblik over forlgbet for at vaere i stand til
at formidle dette overblik til andre og pa den made sikre sammenhang og hel-
hedsorientering. Den slags forberedelse, som vi nu skal se pa, handler der-
imod om overbliksarbejde, der er mere sygdomsnaert. Det bestar i at registre-
re evt. nye symptomer, der er kommet til, overveje hvordan de bedst skal
preesentere dem, sd symptomerne bliver taget alvorligt, tjekke blodpravesvar
for at veere pa forkant og vide, om der er udsving, de skal huske sparge ind til.
Flere patienter beskriver ogsé, at de har en agenda klar, s de husker at
sperge ind til de ting, som de selv synes er vigtige i det pageeldende made
med sundhedsvaesenet. Caroline, der er rygpatient, beskriver det saledes:

Man har brug for selv at skabe overblik. Skrive symptomer nea,
hvorndr er det, de kommer... Fa et konkret overblik over, hvad der
foregar i min krop, hvordan er det, jeq har det. Det har hjulpet mig
med at kunne vaere konkret, nar jeg gar til laegen, sige: “Det er det
her”. | stedet for at g4 lidt i panik over situationen og glemme halv-
delen. At skrive noget ned gar mig mere skarp pa de konkrete ud-
fordringer. Jeg skriver ned lebende, og sa satter jeg mig ned og
forbereder for: “er det hele der nu, har jeg skrevet det i en logisk
raekkefolge”, det har jeg brugt meget for at vaere skarp. Ellers far
Jjeg ikke sagt det, der er vigtigt, og sa har de bedre grund til at af-
vise mig, hvis jeg ikke kan vaere skarp pa mine udfordringer.
(Rygpatient/Caroline)

Caroline beskriver, at det hjalper hende at forberede sig grundigt og veere
preecis og konkret i kommunikationen med laagen. Nogle patienter forklarer
desuden, at et element i deres forberedelse er at have nye forslag til veje, for-
lebet kan g3, hvis de star i en situation, hvor de oplever, at deres behandler
'har opgivet’, og at initiativet derfor i hgj grad ligger hos dem selv. En rygpati-
ent beskriver en séddan slags situation:

Det [sammenhaeng] betyder, at hvis noget er afprovet, hvis vi har
en laege, der siger: ‘du skal skannes’, og han ser, der er en forveer-
ring, sa har han et nyt bud pa, hvad der sé skal ske. Det er sam-
menhaeng. Men det er bare ikke sadan, det sker [...]. Laegen siger:
Det er blevet vaerre, na, hvad skal vi sd gore?, og sd ma jeg sa
finde noget andet, jeg skal have en henvisning til [...]. Jeg har selv
ringet og sagt, at det kunne vaere en idé, at jeg skulle komme til
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4.2.2

neurolog. Nar ikke det virkede, kunne jeg ringe og sparge efter en
henvisning til reumatolog. Sa kan jeg henvende mig igen og vaere i
ko igen til en tid, og sa kan jeg vente 14 dage pa det. Det er min op-
levelse. (Rygpatient/Kamilla)

Nar jeg henvender mig til min egen lzege med smerter, sa kigger
hun pd mig og siger: ‘Ja, nogle gange ma man acceptere, at man
ikke kan behandle alting’. Mange gange ma jeg komme med et for-
slag selv, for hun virker opgivende. Det er frustrerende.
(Rygpatient/Helle)

Arbejdet med at sikre fremdrift og retning i forlgbet beskrives af patienterne
som en kraevende opgave, der typisk er forbundet med oplevelsen af at sta
helt alene med ansvaret for forlabet og for at skabe fremdrift.

Sammenheangsarbejde relateret til relationer og
forlebsforankring

En stor del af patienterne beskriver det som essentielt at have en tryg og tillids-
fuld relation til de fagpersoner, der er gennemgaende i deres forlgb. Det kan
veere eksempelvis veere deres praktiserende laege, reumatolog, fysioterapeut
eller andre behandlerne/fagpersoner (fx socialradgiver for rygpatienter med
sidelgbende arbejdsafklaringsforlgb i kommunalt regi). Noget af det sammen-
haengsarbejde, patienterne udfaerer, relaterer saledes til at sikre eller skabe
denne relationelle kontinuitet, som ogséa bidrager til, at patienterne oplever, at
deres forlgb har en forankring.

Bente har vaeret i et langt og rodet udredningsforlgb for sin leddegigt, hvor en
lang reekke forskellige leeger og hospitaler var involveret. Hun beskriver, hvad
det betyder for hende nu at vaere i et fast forleb hos én reumatolog:

Jeg har en reumatolog pa sygehuset, som er virkelig god. Jeg har
forlangt at fa ham hver gang, for jeg vil ikke fortzelle pa ny hver gang.
Det er kun, hvis der er noget akut, at jeg ser en ny laege. Men s& kan
man ligesd god't lade vaere og blive hjemme. Reumatologen ved, hvor
Jeg er, og hvor jeg star. Det betyder alt. Jeg er altid med i beslutnin-
ger og med pd réd. Pa den made er der en god sammenhaeng i mit
forlob. (Leddegigtpatient/Bente)

Hvor det er lykkedes for Bente at skabe en relationel forankring af sit forlgb,
sa er der mange af de andre interviewede patienter, som beskriver, at det er
vanskeligt for dem at fa skabt denne kontinuerlige relation til én leege, og at
det tager tid at opbygge tillid i relationen:
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Jeg har vaeret et stor del af mit liv pd samme afdeling, hvor jeg fik
en ny reumatolog hver gang. Og til sidst kreevede jeg at fa en fast.
Det fik jeg sd. Og det har holdt ved, men det er farst nu, jeq foler, at
vi har en relation, hvor jeg kan sige, hvis der er noget, der ikke er
ok. Det har taget lang tid. Det tager tid at opbygge tillid og relation.
(Leddegigtpatient/Louise)

For rygpatienter er en velfungerende relation til deres praktiserende leege
saerligt afgerende, da almen praksis for mange rygpatienter er et knudepunkt,
som forlgbet vender tilbage til og skal igennem igen og igen. En rygpatient for-
teaeller, at efter han har faet rygproblemer, sa har han haft brug for at skabe
kontinuitet i relationen til den praktiserende laege:

Tovholder? Det er min egen laege i nogen udstraekning, og hun har
héndteret det rigtig godt. Indtil videre har jeg bare brugt den lage [i
laegehuset], der var ledig, men i forbindelse med det her forlob, sa
har jeg holdt fast i at se den samme. S& skal jeg ikke forklare forlo-
bet hver gang. Vi har en ‘gar det bedre end sidst?"-snak i stedet for
en ‘hvad er der galt med dig?-snak. (Rygpatient/Jacob)

En fast laege ger, at man pa grund af kendskabet til hinanden og til forlabet
starter et andet sted, end hvis det er en ny laege. Det er tidligere beskrevet
(afsnit 4.1.6), hvordan rygpatienten Marie oplever at have en sparringspartner
i sin praktiserende laege - et sted, hvor hun har tillid til at kunne fa hjeelp, hvis
hun er usikker, og som kender hendes forlab. Anne Mette understreger ligele-
des, at hendes familieleege har vaeret afggrende som en konstant og en tryg-
hed i et forlab med mange tilbagefald og mange operationer. Det er en leege,
hun har haft igennem mange ar, og relationen er praeget af kontinuitet, per-
sonligt kendskab til hinanden og gensidig tillid:

Han har spillet en stor rolle [...], han gav tryghed. Da jeg flyttede,
holdt jeg fast i ham, og Vi talte ofte pr. telefon, og han sagde: "Du
behover ikke komme herud, for jeg kender dig”, og det gav mig me-
get stor tryghed. (Rygpatient/Anne Mette)

Patienterne beskriver sdledes, at det er vigtigt for overblik og sammenhang i
forlgbet, at man ikke skal starte forfra med at fortaelle sin historie, hver gang
man gar til leege. En velfungerende relation til en gennemgaende praktiserende
leege giver desuden et trygt forankringspunkt, og at patienterne ved, at de har
en, 'som er med pé holdet’, som de har tillid til, og som de ved er Klar til at vende
muligheder eller nye udviklinger i forlgbet. Det star i kontrast til situationen for
en stor del af de interviewede patienter, der mangler en tryg relationel foran-
kring.
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4.2.3

Informationsrelateret sammenhangsarbejde

Det informationsrelaterede sammenhangsarbejde, som patienterne beskriver,
handler overordnet set om at sikre, at den information, der dokumenteres om
forlgbet, er korrekt, og om at segrge for, at den rette information er hos de
rette fagpersoner pa det rette tidspunkt.

Det farste aspekt er det, der handler om at dokumentere, hvad der er sket og
aftalt. Det er vigtigt for patienternes eget overblik og hukommelse, sa de selv
har styr pa hele forlabshistorien. Det handler dog ogsa om at sikre, at der ikke
er fejl i journalerne og derved sikre sammenhasng den vej rundt. En leddegigt-
patient forklarer, hvilke strategier hun benytter sig af:

Jeg er begyndt at optage alting. Bade fordi jeg ikke kan skrive noter
[7 situationen pa grund af handproblemer], og sa for at kunne gen-
give, hvad der er blevet sagt. Nar jeg far referatet [journalnotatet],
hvis der er misforstaelser, sa skriver jeg med det samme. Og sa er
jeg begyndt at skrive en sygdomsdagbog med, hvad jeg har ople-
vet, og hvor jeg har vaeret. For den fortaelling skal man bruge til no-
get, sd pa bagkanten har jeg faet en masse erfaring med, hvor vig-
tigt det er at holde styr pa dokumentation for at skabe den sam-
menhaeng, jeg ikke oplever at nogle andre skaber [...]. Det er et
enormt arbejde, som tager tid vaek fra alle de andre ting, der skal
plejes. Men det er en nodvendighed. (Leddegigtpatient/Louise)

Helt konkrete tiltag som at lydoptage og skrive sygdomsdagbog hjaelper Lou-
ise med at kunne sikre, at hun har styr pa, hvad der er sagt og sket i forlabet.
Andre patienter serger ligesom Louise for at have rutiner omkring at gen-
nemga journalen efter et leegebesag for at sikre, at det er de rigtige ting, der
er skrevet i journalen. Bjarne fortaeller, at hans kone serger for, at de selv far
leest hans journal, og at de reagerer, hvis de opdager fejl:

N&r man ser journalerne, kan der vaere opstdet nogle fejl og misfor-
staelser. For eksempel s& var der pludselig et sted, hvor der stod,
at jeg var opereret i hjertet — og det er jeg ikke blevet. S5 der bad
jeg om, at de rettede det, men det kunne de ikke, for den laege var
stoppet. Og sa stod der pludselig ogsé et andet sted, at jeg var
opereret i hjertet, sa det breder sig, og jeg ved ikke, om det er ret-
tet nu. De der feji, de er ikke gode. Og nar de andre [laeger] skal be-
domme én, sd laeser de jo, hvad der er skrevet [...]. Man skal vaere
klar over, man skal selv vaere tovholder. Der er ikke én, som gor det
for en. (Rygpatient/Bjarne)
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Sammenhangsarbejdet relateret til information handler ogsd om, hvordan pa-
tienter bliver bindeled i de overgange, hvor de involverede fagpersoner i forlg-
bet ikke kan tilgd oplysninger i hinandens systemer, og hvor der ikke bliver
kommunikeret pa anden vis imellem dem. Patienter fortzeller ogsa, at det er et
kraevende arbejde at sikre den rette information inden for arenaer, hvor infor-
mationsdeling er mulig, men ikke sker. Det kan veere, nar den relationelle kon-
tinuitet mangler, og leegen ikke har laest journalen og derfor mangler overblik
over forlgbet.

Mangel pa samarbejde og kommunikation mellem forskellige fagpersoner bade
pa samme afdeling, pa tveers af hospitalsafdelinger og pa tveers af sektorer
kan altsa gere patienterne til et informationsmaessigt bindeled, der skal sikre,
at den rette information er hos de rette fagpersoner pa det rette tidspunkt.
Patienterne nedenfor beskriver, hvad det kraever af dem, og hvordan de griber
det an:

Jeg har samlet en mappe fra alle de forskellige ting, fordi jeg er treet
ar at ga mellem forskellige specialister. Interviewer: Sa du har map-
pen med? Ja, hvor jeg har journaler fra det hele. Fordi de taler ikke
sammen. (Rygpatient/Irene)

Det er et keempe arbejde at skrive til de forskellige instanser — og det
har man ikke overskud til, nar man er syg og har mange smerter. Jeg
kunne til sidst ikke magte at abne brevene. (Rygpatient/Mie)

Under udredningen, der var jeg virkelig pa overarbejde for at fa den
her diagnose. For jeg havde brug for den diagnose til jobcenteret.
Jeg ringede til reumatologen maske ti gange. Til sidst ringede jeg
hver dag, nar klinikken abnede, for at snakke med sekretaeren. Jeg
sagde, jeg ville blive ved, indtil jeg fik den. De er jo ogsd overbebyr-
dede, de taenker ikke over vigtigheden i at fa faerdiggjort de der
Journaler. Man skal godt nok vaere staerk og stakkels de mennesker,
der ikke har den styrke. (Rygpatient + inflammatorisk gigt/Jytte)

Jeg har for eksempel siddet til et rehabiliteringsteammaode, men de
[fagpersoner der sidder i rehabiliteringsteamet] kender jo ikke mig.
Og de sidder der for at vurdere, ud fra hvad de lige har leest, hvad
man kunne prove, for at der var noget, der kunne blive bedre. Og
det er en god tanke, men den kunne méaske vaere mere brugbar i et
samlet forlob, altsé i stedet for at jeg baerer informationerne rundt,
at min egen laege, fysioterapeut og psykolog sa kunne have et on-
line made, hvor de vendte det hele, evt. med mig som deltager,
hvor vi vendte situationen set med forskellige ajne pa mig [...]. Sam-
menhaeng er ikke bare, at der blive set pa de forskellige dele, men
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4.2.4

at viden mellem faggrupper deles pa en made, der gaor, at helheden
bliver starre end summen af de enkelte dele. (Rygpatient/Marie)

Arbejdet med at samle information, med at ringe for at sikre, at information bli-
ver sendt videre i tide, at udfylde papirer og skrive breve kan fylde meget,
seerligt i de komplekse forlgb. Marie beskriver, at en teamtilgang fra starten af
et forlgb kunne gare en kaempe forskel, sé de forskellige dele af systemerne
fra starten samledes om personen i stedet for, at personens forlgb fragmente-
res i systemerne og ger dem til bindeled mellem de forskellige fagpersoner.

Sammenhzangsarbejde og sarbarhed

Sarbarhed er i forbindelse med denne undersegelse defineret saledes: "Sarbar-
hed er risikoen for at blive udsat for skade. | dette projekt ser vi sdrbarhed som
en forveerring af livsvilkar og livskvalitet, der i sig selv gger risikoen for yderli-
gere forvaerring”. Det er séledes en definition, der kan deekke mange aspekter
og grader af sarbarhed (se evt. afsnit 1.2). Det betyder ogsa, at det er forskel-
lige niveauer/omfang af indsatser, der skal til for at hjeelpe patienter, der pa et
tidspunkt ikke selv kan navigere i eller holde overblik over forlgbet. Definitionen
rummer det forhold, at nogle patienter gér ind i et sygdomsforlgb med et ud-
gangspunkt, der er praeget af darligere livsvilkar og livskvalitet — og dermed
starre grad af sérbarhed - end andre patienter. Det ger, at de ofte har starre
behov for hjeelp og stette i forlabet, der er tilpasset deres situation. De inter-
viewede patienter repraesenterer ikke den gruppe af patienter, der har de aller-
sveereste livsvilkar. De interviewede er alle sygemeldt fra uddannelse eller job,
og det gar igen for de fleste, at de har pararende, som statter og hjeelper dem i
forlgbet, nar de har brug for det.

Pa tvaers af interviewene treeder sarbarhed frem som noget, de fleste patienter
oplever at blive og veere i visse perioder af deres forlab. For de fleste involverer
det at blive kronisk syg og have mange smerter, at der i kortere eller laengere
perioder opstar udfordringer i forlebet eller i hverdagslivet, der taerer pa res-
sourcerne og bl.a. kan medfgre, at det bliver svaert at holde overblikket. Patien-
terne udpeger forskellige tidspunkter i deres forlgb, hvor det har veeret saerligt
udfordrende at handtere livet med kronisk sygdom og deres forlgb i sundheds-
systemet, og hvor de typisk oplever starre behov for sammenhang i forlgbet.
Det kan vaere perioder knyttet til overgange (fx i livsfaser (skift fra berne- til
voksenregi) eller i sygdomsfaser (pa diagnosetidspunktet, efter operation)).
Nogle patienter peger p3, at tiden, hvor de efter en mdske lang udredningsfase
endelig far en diagnose, kan vaere kraevende:

Jeg synes, det var meget i starten [da jeqg fik diagnosen], at jeg
havde brug for sammenhaeng. Nu gor det ikke s& meget, men i star-
ten anede jeg ikke noget... Vi har snakket om hernede [pa Sano], at

104



der er brug for en, der tager imod [i begyndelsen af forlobet]. En
koordinator, der siger, nu skal du hore... (Leddegigtpatient/Mari-
anne)

Flere rygpatienter udpeger tiden efter en operation som en seerlig sveer tid,
der gger risikoen for sarbarhed. Som patient opbygger man forhabninger om,
at operationen har skabt bedring i ens tilstand, men det er et hab, der hurtigt
kan blive aflgst af fornyede bekymringer for fremtiden, hvis man oplever, at
operationen ikke har hjulpet pa rygsmerterne. Marie og Kasper beskriver det
séledes:

Usikkerheden har vaeret svaer. Det gik rigtig godt de forste maneder
[efter operationen], og sa gik det ikke godt alligevel. Det har pavir-
ket mig rigtig meget, synes jeg. At opdage man ikke kan det, man
gerne vil, og hvad ender det her ud i? Hvad skal der blive af mig?
(Rygpatient/Marie)

Det veerste er, nar jeg er blevet opereret og skal gennem genoptrae-
ningsforleb, og man egentlig synes, det virkede, men det s& begyn-
der at g4 ned ad bakken igen. Det synes jeg har vaeret saerligt
hérdt. Der gik jeg sgu lidt i panik nogle gange, for hvor havner man
sa? (Rygpatient/Kasper)

Andre patienter beskriver, at de har oplevet svaere perioder forbundet med
overgangen fra at have forlagb i barne- til voksenregi:

At vaere under 18, det hjalp i forhold til skoliosen og i forhold til, at
der var nogen, der tog ens ryggener serigst. Dengang blev jeg med
det samme sendt videre. Men sa snart jeg var over 18, blev det rig-
tig sveert [...]. Men man bliver hurtigt medt med den der: ‘du er ung,
sd du har nok selv skabt problemet’. Det var hardt, og jeg havde en
periode, hvor jeg ikke ville til laegen, fordi jeg alligevel ikke blev ta-
get seriost. (Rygpatient/Caroline)

Caroline forklarer, at det er frustrerende at opleve et skift i tilgangen til rygpro-
blemerne, blot fordi hun bliver 18 &r, og forlabet derfor overgar til voksenregi.
Louise beskriver, at overgangen i at flytte hjemmefra har veaeret sveer, ligesom
det at klare et studie:

Ja, nu har jeg jo oplevet at flytte hjemmefra [mens jeg var syg] og
faktisk ogsd langt vaek fra min familie. Det var svaert, for der fandt
jeg ud af, at jeg ikke havde ressourcerne til det. Jeg fik jo ikke hjzelp
til personlige ting og fandt ud af, hvor meget hverdagen og det so-
ciale kreever. Jeg opdagede det i bolger, men blandt andet det
mentalt at acceptere, at jeq var kronisk syq [har vaeret svaert]. Sa
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p& den méde har der vaeret svaere perioder, for eksempel i forbin-
delse med flytning og med at klare studiet. Altsa jeg har oplevet at
blive fyret fra min praktik i forbindelse med min uddannelse, fordi
jeg havde en kronisk sygdom. Det giver jo nogle psykiske slag, og
hvor gar man hen med det? (Leddegigtpatient/Louise)

Overgangen fra barn til voksen stillede Louise i en situation, hvor hun ople-
vede sig selv som mere sarbar, fordi hun skulle klare flere ting selv og ogsa
handtere sin sygdom inden for rammerne af en ny boligsituation og et nyt stu-
die. Sygdomsintensiteten, markant forvaerring af sygdom eller stigende grad
af kompleksitet i forlgbet (fx ved belastning i form af andre samtidige syg-
domme, fx kraeft eller diabetes) kan ogsa bidrage til oplevelsen af at veere
mere sarbar. Endelig kan sarbarhed opstd, nar forlebet har stdet pailang tid,
uden at man har faet en afklaring/diagnose eller en stabil forankring. Elise for-
klarer:

Der var mange, der ikke troede pa mig inden diagnosen — det er jo
bare ondt i ryggen. De sa ikke, at det var sa slemt. Det har jeg ople-
vet mange gange. Diagnosen gaor en verden til forskel i forhold til
andres menneskers accept. Systemet og folk accepterer det, nar
man har den diagnose. Diagnosen er guld veerd. (MB-patient/Elise)

Patienterne beskriver, at deres hverdagsliv er praeget af at leve med kronisk
sygdom. Mange har mindre social kontakt end tidligere, deres arbejdsliv og
gkonomi er pavirket, og det med tiden kan ga ud over deres psykiske helbred.
En del af patienterne beskriver, at de i forlgbet har faet en behandlingskrae-
vende depression. Kun fa har oplevet, at egen laege eller andre behandlere, de
har medt, har spurgt til deres mentale helbred og haft fokus pa det at hand-
tere psykiske aspekter af at leve med kronisk sygdom.

De patienter, der har en velfungerende relation til deres praktiserende leege
(se afsnit 4.1.6), beskriver, at det er dér, de s@ger hjalp i de vanskelige perio-
der, mens andre patienter har andre strategier, som de benytter sig af, nar de
star i en sveer periode. En patient fortaeller, at hun selv holder styr pa forlgbet,
men at hun har en pararende, som hun kan traekke pé i seerligt kraevende situ-
ationer eller svaere perioder:

Jeg har en soster, der hjeelper mig lidt med det. Hun er uddannet ju-
rist og er iseer god til det med kommunen. Men ellers gor jeg det me-
get selv. Det har jeqg altid gjort. Det er ogsa svaert at lade andre
hjzelpe mig med det. De skal bruge ligesd meget energi pa det. Nu
har jeg veeret s4 laenge i det, at det er nemmere for mig end for dem.
Men der mangler helt sikkert en, der kunne hjeelpe med at holde lidt
styr pd det. Ogsa med at kommunikere pa tvaers af afdelinger |[...].
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Min saster har hjulpet mig, ogsa hvis jeg blev opereret og sadan no-
get. Fordi hun er jurist, ved hun, hvordan hun skal formulere ting for
at blive taget serigst. Sa det er hende, jeg har brugt, hvis jeg har
teenkt jeg kan ikke mere, men det har veeret lidt sporadisk.
(Rygpatient/Caroline)

Feelles for de interviewede er, at langt de fleste har en parerende, som de
treekker pa for hjeelp og stette enten i dagligdagen eller i vanskelige perioder.
P& den méde er de interviewede bedre stillede end patienter, der ikke har no-
get netvaerk eller andre ressourcer at treekke pa, nar de ikke har de ressour-
cer, der skal til for at handtere forlgbet.

Nogle patienter kender til en navigatorordning for patienter pa kreeftomradet'

og foreslar en lignende ordning i regi af Gigtforeningen malrettet gigtpatienter.

| en navigatorordning kan patienter, som har svaert ved at handtere deres for-
leb pa egen hand, fa hjaelp og statte fra frivillige i de perioder, hvor det af for-
skellige arsager er ekstra svaert at handtere forlgbet, eller hvis man har flere
kroniske sygdomme, som er den situation, Ase star i:

[Det kunne hjzelpe] at man kunne fa en tovholder, nar man har flere
kroniske lidelser. | Gigtforeningen mangler der en navigatorordning
- for eksempel for nydiagnosticerede. En ordning, hvor man bliver
koblet til én, der er feerdigudredt, som kan hjzelpe én.
(Leddegigtpatient/Ase)

Endelig peger en stor del af de interviewede patienter pa, at der grundlaeg-
gende mangler fokus pa de mentale udfordringer, som kronisk sygdom kan
medfere. De foreslar mere fokus pa det mentale aspekt af kronisk sygdom, og
de fleste udpeger almen praksis som det oplagte sted, hvor dette fokus skal
hajnes.

Forbehold

Det er vaesentligt at understrege, at de patienter, der indgér i undersggelsen,
er patienter, der ud fra vores viden ikke har haft sveere sociale eller psykiske
problemstillinger, for de blev syge med deres gigtsygdom. Patienter, der star i
sadanne livssituationer, ma antages at have endnu sterre vanskeligheder ved
at handtere et kompliceret sygdomsforlgb og derfor har brug for en anden
grad af hjeelp og statte end det, vi har diskuteret i ovenstdende.

Enkelte af de interviewede fagpersoner kommer ind pa problematikken om-
kring patienter, der ikke blot oplever periodisk sarbarhed, der kan g& ud over

% Der eksisterer en navigatorordning for kraeftpatienter i regi af Kraeftens Bekampelse. Tilbuddet hen-
vender sig til kreeftpatienter, som savner ressourcer til at hdndtere sygdomsforigbet p& egen hand.
https://www.cancer.dk/hjaelp-viden/raadgivning/navigator-tilbud-for-socialt-sabare/
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deres forlgb, men patienter, der pa forskellige mader star i en eksisterende
sarbar situation, der raekker ud over deres sygdom.

HVis jeg ser pa patientforlobet, sa er der nogle barrierer for de non-
inflammatoriske. De har lase kontakter, og den vejledning, de far, er
god for de fleste, men andre passer ikke ind i den gruppe, og de ri-
sikerer at blive sat udenfor. For eksempel en 35-3rig fagudlaert
mand, han har maske lidt depression og ADHD. Han har maske et
barn, han ser hver anden weekend. Sa far han uspecifikke rygsmer-
ter og kan ikke altid klare sit arbejde sa godt, han har sveert ved at
tackle sit barn. Sadan en person er udsat, fordi der er manglende
forstaelse for hans situation. Han faler sig skaeldt ud hele tiden, der
er ingen statte. Hvis den samme person far en diskusprolaps, sé er
der mere forstaelse for, at det tager tid, der skal tages hensyn,; ma-
ske er han sygemeldt, og han far en anden og bedre statte. Den
samme person med rygsajlegigt gar i ambulatoriet, kan fa medicinsk
behandling, har adgang til § 56 [arbejdsgiver far sygedagpengere-
fusion fra kommunen fra 1. sygedag samt ved fravaer i forbindelse
med behandling, indlaeggelse m.m.], kan fa stotte til uddannelse og
til at komme over i andre job. (Reumatolog, hospital)

Reumatologen peger p3, at der er vidt forskellige forlebsmaessige grundvilkar
for rygpatienter med forskellige ryglidelser. S& selvom patienter kan komme ind
i et forlob med forskellige ressourcer eller niveau af sarbarhed, sa er der ogsa
noget i de ulige forlgbsvilkar for forskellige gigtsygdomme, der kan fa betydning
for patientens betingelser for at klare sig igennem. Reumatologen beskriver, at
der mangler redskaber til at hjaelpe med at identificere, hvilke rygpatienter der
har brug for en seerlig indsats:

Ved sukkersyge har vi type 7 og 2, og behandlingsmulighederne er
klare. Med type 2 er der nogle, der kiarer sig godt og andre, der kia-
rer sig skidt, fordi de ikke evner at gore det rigtige. Men vi har ikke
den forstaelse for rygpopulationen, selvom vi bruger de samme red-
skaber. Hvem er det, der kan handtere deres situation, og hvem kan
ikke? Det er selvforstaerkende, hvis du forst er pd kanten, hvor du
skal have ekstra overskud for at komme tilbage. Hvis du ikke kan det,
ikke kan monstre de kraefter, s gar det den gale vej.

(Reumatolog, hospital)

Der mangler sdledes ifalge reumatologen viden om, hvad der er afgerende for,
om rygpatienter kan handtere situationen og forlgbet eller e, og dernzest et
fokus pé, hvordan patienter med forskellige behov kan hjeelpes til at hdndtere
deres sygdom og forlab. Underseagelsen giver ikke anledning til at fremhave
konkrete forslag til, hvordan sarbare patienter kan stgttes bedst muligt ud
over et fokus pa almen praksis’ rolle som gennemgaende fagperson.
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4.3

Erfaringer fra indsatser med fokus pa
sammenhangsudfordringer for gigtpatienter

En del af undersagelsens formal er at identificere mulige lgsninger, der kan bi-
drage til at skabe sammenhangende udrednings- og behandlingsforlgb for
gigtpatienter. | dette afsnit gennemgar vi derfor tre udvalgte eksempler pa
indsatser, der er ivaerksat for at forbedre sammenhaengen i forlabet for gigt-
patienter. Formalet med case-eksemplerne at beskrive specifikke erfaringer
med at skabe indsatser, der har fokus pa at forbedre sammenhangen i forlgb
for gigtpatienter og at saette fokus pa, hvilke elementer af indsatserne der af
de involverede udpeges som seerligt relevante eller virksomme.

Indsatserne er beskrevet pa baggrund af interview med fagpersoner, der er
involveret i indsatserne. Den farste case har rygpatienter som malgruppe,
mens de to andre udvalgte cases har fokus pd sammenhangen i forlgb for
hhv. patienter med flere autoimmune sygdomme (herunder Morbus Bechterew
0g psoriasisgigt) og multisyge patienter med flere kroniske sygdomme. Et af
initiativerne er udviklet til brug i almen praksis, et er hospitalsforankret, og det
sidste tager udgangspunkt i sammenhaeng i forleb pa tveers af kommunale for-
valtningsomrader. Alle har fokus pa at skabe sterre grad af helhedsorientering
omkring patienternes forlgb og pa at forbedre patienternes oplevelse af sam-
menhaeng.

Erfaringer fra de tre cases er sammenfattet i Boks 4.3.
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4.3.1

Boks 4.3 Hovedfund - erfaringer fra de tre udvalgte cases

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS), AUH, adresserer, at det
kan vaere vanskeligt at holde overblik og skabe sammenhaeng, nar en patient har
flere samtidige sygdomme. De har sarligt fokus pa patienter med flere autoim-
mune sygdomme, der har flere samtidige forlgb i hospitalsregi og arbejder ud fra
en interdisciplinzer tilgang, hvor lseger og sygeplejersker fra flere specialer — di-
aetist, socialrddgiver, psykolog og sekretzerer — arbejder taet sammen om forlg-
bene.

Arssamtaler for multisyge patienter i almen praksis med tilherende digitalt
overbliksstatusveerktej beskrives som en indsats, der kan facilitere en mere hel-
hedsorienteret tilgang til en patient med flere forskellige sygdomme og potenti-
elt styrke relationen mellem praktiserende lseger og patient.

Forskningsprojektet ‘Min Ryg’, der udferes i samarbejde mellem Svendborg
Kommune & UCL Erhvervsakademi og Professionshgjskole, har fokus pa at skabe
bedre sammenhang i forlgb via bedre kendskab, kommunikation og samarbejde
mellem fagpersoner pé tveers af det kommunale treeningsomréde og beskaefti-
gelsesomrédet. Det er et samskabelsesdrevet forskningsprojekt, hvor medarbej-
dere fra Svendborg Kommune og borgere har vaeret med til at udvalge indsats-
omréader.

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme, AUH

Introduktion til indsatsen

Formé/

Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS) blev oprettet i 2018 som
et pilotprojekt pa baggrund af en firearig projektbevilling fra Sundhedsministe-
riet. Projektet har til formal at udvikle nye principper og standarder for den
ambulante behandling af patienter med autoimmune sygdomme for derigen-
nem at forbedre behandlingen af patienterne og deres livskvalitet. Der er des-
uden fokus pé fysiske og psykiske falgesygdomme.

Patientmalgruppe og henvisningsveje

NCAS er specifikt rettet mod patienter med flere autoimmune sygdomme, som
har forlab i forskellige specialer i hospitalsregi. Centerets malgruppe er patien-
ter, der har mindst to af felgende autoimmune sygdomme: Psoriasis, Hidrosa-
denitis Suppurativa, Rygsejlegigt, Psoriasisgigt, Colitis ulcerosa og Morbus
Crohn.
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Patienter henvises til centeret fra de involverede specialafdelinger: reumato-
logi, dermatologi og gastroenterologi. De kan desuden henvises fra gastroen-
terologiske og reumatologiske afdelinger pa andre hospitaler i Region Midt samt
fra privatpraktiserende reumatologer og dermatologer i Region Midt.

Tilgang

Da patienter med autoimmune sygdomme er i risiko for at udvikle andre auto-
immune sygdomme, kan man som patient ende med at blive tilknyttet flere
specialer i behandlingen af sine autoimmune sygdomme. Centralt i tilgangen i
centeret er, at man arbejder interdisciplinaert omkring den enkelte patient og
derved pa tveaers af specialerne reumatologi, dermatologi og gastroenterologi.
Centeret har ud over laeger og sygeplejersker fra de enkelte specialer ogsé en
diaetist, en psykolog og en socialradgiver tilknyttet, som inddrages i forlebene
afheengigt af og tilpasset den enkelte patients behov.

Patienter, der henvises til NCAS, bliver pa baggrund af et tilfeeldighedsprincip
udvalgt til at indga enten i et traditionelt afdelingsforankret forlab eller i et 6
maneders forleb i NCAS baseret pd NCAS-protokollen.

Adresserede sammenhangsudfordringer

En af de helt centrale sammenhangsudfordringer, som centeret forsgger at
lgse, er, at det er vanskeligt — bade for patienter og fagpersoner — at bevare
overblik og helhedsblik, nar en patient med autoimmune sygdomme har forlgb,
der er forankret i flere specialer. Kompleksiteten stiger yderigere, hvis en pati-
ent desuden har felgesygdomme eller andre kroniske sygdomme og saledes
ogsa er i forleb pa eksempelvis hjerte-kar-omradet eller diabetesomradet.

| centeret arbejder man sammen med patienterne og starter med at skabe et
helhedsbillede af patientens samlede situation, og derefter lsegger de sammen
med patienten en plan for behandlingen, der tager udgangspunkt i, hvad der
er vigtigst for patienten. Det skaber starre forstaelse for patientens samlede
livssituation for de fagprofessionelle og ger, at patienterne med deres sam-
lede livssituation i fokus selv er med til at definere, hvad der er vigtigt.

Fagpersonerne beskriver den interdisciplineere tilgang som helt essentiel i for-
labene. | centeret sidder laeger fra relevante specialer sammen ved konsulta-
tion med patienterne, hvilket tilskrives en afgerende betydning. Dels giver det
teette laegelige samarbejde pa tveers af specialer, hvor man fysisk sidder sam-
men, og sammen er i dialog med patienten, en ekstra faglig dimension, dels
har det betydning for patienternes oplevelse af deres forleb som sammen-
haengende. Ifglge de interviewede laeger skaber det ogséa faerre misforstaelser
og mindre 'oversaettelsesarbejde’ imellem specialer, ndr man sidder sammen
om og med patienten:
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En af de ting, som jeg arbejdsmaessigt synes er mega fedt, er det
arbejde, vi har pa tvaers af specialerne, hvilket gar det muligt at
Jjonglere mere med medicinen — det er s& det rent laegelige - det pa-
tienterne oplever er, at nar vi sidder og diskuterer, for eksempel
med hudleegen foran dem — og det kan godt veere, at vi har en plan
om, hvad vi synes, vi skal, men vi kan sadle om pa to sekunder, isar
fordi nu har vi arbejdet sammen i flere ar, sa vi ved naesten, hvad
den anden taenker, inden at man far svaret. (Laege, NCAS)

Nogle gange kan patienterne [i traditionelle forlob] godt blive forvir-
rede, fordi de gar fra a til b til ¢, hvor de [laegerne] siger det lidt for-
skelligt, og sa bliver de totalt forvirrede. Det bliver de ikke, nar vi
tager snakken der [i samme rum og sammen med patienten] og en-
der med at blive enige om, hvad vi gor. (Laage, NCAS)

De interviewede leeger beskriver desuden, at det er en fordel at have en syge-
plejerske tilknyttet for alle patienter i NCAS, og at de ogsa selv leerer af at ar-
bejde med den nye tilgang:

Sygeplejersken kan jo nogle gange fange nogle ting, som man [som
lege] ikke selv fanger, sadan rent emotionelt eller andre ting, som
man ikke nadvendigvis selv fanger, nar man er meget fokuseret pa
sygdommen, behandling, bivirkninger ved medicin og sa videre. Men
det gor ogsa, at man hen ad vejen lzerer at lukke op og vaere aben
over for de ting, s& man fanger det pd en anden made, end jeg
gjorde, inden jeg startede ved centeret. Jeg er blevet bedre til at
sparge ind til hele patienten begge steder [bade i NCAS-regi og ved
traditionelle konsultationer pa afdelingen]. S& det handler ogsd om
lzering [pa tvaers af fagligheder]. Nogle gange er det de sma ting,
som gar, at man fanger, at det ikke korer. Man kan tro, at alting kerer
godt, men sa har patienten sagt i en bisaetning, at det gor det ikke.
(Leege, NCAS)

Et andet og mere lavpraktisk aspekt af den sendrede forlgbsorganisering er, at
de involverede fagpersoner deler et interdisciplinaert teamkontor. Det muligger
en kontinuerlig kommunikation pa tveers af fagligheder omkring patienterne i
dagligdagen og overflgdigger langsommelige, skriftlige korrespondancer og
visse typer moder.

Jeg er helt vild med den made, NCAS er organiseret pa, fordi vi sid-
der pd sddan et teamkontor; der sidder ogsa dizetisten, socialrédgi-
veren, sygeplejersken og sekretaeren. Vi sidder alle sammen i et stort
kontor. Hen over gulvet flyver der: ‘Nu har jeg snakket med Peter,
han sagde’. Sa ved man det, man far historierne. Noget af det, jeg sy-
nes, er fedt ved NCAS, er, at det tvaerfaglige og interdisciplinaere

12



sker i teamkontoret. Vi har snakket om det; det kan ikke vente til pa
torsdag. (Leege, NCAS)

Endelig har man i centeret fokus pa at gere patienterne bedre i stand til selv at
forstd og navigere i deres egen sygdom og forlgb. Der er fokus pa at forbedre
patienternes egenomsorg og sundhedskompetencer, saledes at ansvaret ikke
tages fra dem, men at de styrkes i at hdndtere deres sygdom og behandling.
Det intensive arbejde med en teamtilgang kan hjeelpe med at fa skabt overblik
over komplekse patienters forleb og forbedre deres evne til selv at navigere.
Men de interviewede laeger papeger, at det er en periodisk indsats:

Patienterne oplever, at de tre forleb, som de er en del af, er samlet
et sted, og det giver dem ro. At samle behandlingen ét sted i en pe-
riode indtil der er styr pa det, og sa kan patienterne tage det med
videre, som de forhabentlig har lgert i den periode. Det kan da godt
veere, at de har brug for et nyt forlob efter to eller fem eller syv ar -
men det, at man i en periode kan samle det og arbejde mere intenst
med det i et team. (Laege, NCAS)

Det indsatsen kan, er at give patienterne en mulighed for at fa ro og overbilik,
idet der bliver skabt sammenhaeng pa tveers af forlab, og der kommer styr pa
behandlingen pa tveers af sygdomme. Endelig far patienterne redskaber med,
der gerne skulle ruste dem bedre til at handtere deres sygdom efter forlgbet.
De interviewede laeger understreger dog, at et intensivt forleb i NCAS ogsa er
kreevende for patienterne, sa det skal tiloydes pa et tidspunkt, hvor patienterne
har ressourcer til at indga. Ikke alle patienter har ressourcer til at indga i et sa-
dant forlab — eksempelvis patienter, som samtidig star midt i meget svaere soci-
ale eller meget svaere psykiske problemer.

Forbedrings- og implementeringsperspektiver
Forbedringspotentialer

Projektperioden for NCAS og derved finansieringen udlgber i 2022, men det er
pa tidspunkt for interviewet endnu uvist, hvorvidt og i sa fald hvilken form

centeret fortsaetter. Det afhaanger om forslaget om at permanentgere centeret
pé Finansloven bliver vedtaget eller ej, nar det skal behandles i efteraret 2022.

De interviewede leeger udpeger forbedringsmuligheder, som de finder vil kunne
gere tilbuddet endnu bedre. For det fgrste at have fysio- og ergoterapeuter di-
rekte tilknyttet centeret, da de er vaesentlige akterer for de reumatologiske pati-
enter. Desuden ville de gerne have en specifik/gennemgéaende samarbejdspart-
ner i endokrinologisk afdeling og i radiologisk regi, som de kan traekke pa og
medes fysisk med ved behov i forhold til den enkelte patient med fx diabetes
eller stofskifteproblemer.
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Implementeringsforudsaetninger

Implementering af denne méade at arbejde pa kraever forst og fremmest, at de
involverede fagpersoner har evne til og enske om at arbejde teambaseret i en
flad struktur.

At arbejde i sadan et team er at arbejde i en enormt flad struktur. Der
er ingen, der er bedre end andre. Der er ikke noget, der er finere end
andet. Det er et bredt arbejdstaellesskab, og hvis man ikke er villig til
det eller har evnerne til det — uanset om man er socialradgiver eller
laege — s& kan man ikke arbejde pd den made. (Leege, NCAS)

Man skal vaere open-minded. Man skal have evnen til at lytte og ikke
selv ville bestemme det hele, for hvis man ikke er i stand til det ping-
pong-spil og kan lytte til patienten, sine kollegaer og de andre invol-
verede, sa fungerer det ikke. (Laeege, NCAS)

De interviewede laeger papeger, at det bade er udfordrende og givende at ar-
bejde interdisciplinaert — men at det ikke er alle, der egner sig til det. Det er en
anderledes faglig tilgang til patienterne, sa man skal veere villig til at indga i
den anderledes dynamik, som det at arbejde interdisciplineert kraever.

Hvis der ikke kommer finansiering til, at NCAS kan fortsaette, s& peger lsegerne
pa, at der er nogle helt centrale elementer, som de kan ‘tage med hjem'’ til deres
afdelinger, som kunne gare en stor forskel for forlgbene der. Det geelder mulig-
heden for at se de ambulante patienter sammen med faste samarbejdspartnere
fra andre specialer, nar det er relevant.

Jeg kunne godt taeenke mig, at vi i stedet for MDT-konferencer havde
nogle fysiske [ambulatorie] spor sammen, hvor jeg [fast] sad med en
leege fra hudafdelingen, som jeg kendte. Det tror jeg ville give en
bedre patientbehandling pa sigt, hvis vi taler rent lzegefagligt. S4 ville
Jjeg o0gsa gerne have en sygeplejerske taettere koblet pa, sa jeg — hvis
vi bare tager sundhedsvaesenet — at hun sé havde de kompetencer,
som vores sygeplejerske pa NCAS har, med viden om kommunen og
lidt taettere pa kontakten til egen laege. Det tror jeg godt, vi kunne
tage med, hvis der ikke bliver penge til det hele. (Laage, NCAS)

Desuden muligheden for at have en sygeplejerske med indsigt i de vigtige
snitflader til kommunerne og almen praksis.
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4.3.2

Digitalt overbliksstatus/arssamtaler for multisyge patienter i
almen praksis

Baggrund, formal og beskrivelse af indsats

Til brug i almen praksis er der udviklet forlgbsplaner, der skal hjaelpe laeger og
patienter med at skabe overblik og fokus pa visse kroniske sygdomme. Nar
patienter er multisyge, kan det dog veere vanskeligt at holde overblikket pa
tveers af sygdomme - bade for den praktiserende laege og patienten. Det har
faet en praktiserende laege og en uddannelseslaege i Albertslund til sammen at
udvikle et digitalt redskab, der sammen med en arssamtale skal sikre overblik
og sammenhaeng pa tveers af kroniske sygdomme pa baggrund af et blik pa
patientens samlede livssituation, og hvad der er vigtigt for den enkelte patient.

Malsaetninger pa tveers af sygdomme for det kommende ar, som patienten og
laegen er naet frem til i faellesskab ved arssamtalen, far plads i den nye digitale
fane ‘overbliksstatus’ i leegens it-system. Det samme gaer en medicinoversigt,
som er gennemgaet og evt. justeret ved arssamtalen. Endelig er det digitale
overbliksstatus det sted, hvor den praktiserende leege i lobet af aret kan 'par-
kere’ vigtige nye udviklinger i patientens sygdomshistorik — eksempelvis vigtig
information fra epikriser, der ellers bare ville rykke laengere og leengere ned i
journalen.

Til forskel fra forlebsplanerne for de enkelte kroniske sygdomme har arssam-
talerne et tveergdende fokus og er sédledes et modsvar til den specialiserede
og funktionsopdelte organisering, der preeger sundhedsvassenet. En af de lze-
ger, der har udviklet redskabet, forteeller:

Vi har udfyldt masser af forlebsplaner. Men jeg er ikke glad for den
silotankegang, vi er kommet ind i. Jeg laver ikke de bedste forlobs-
planer, jeg vil hellere skrive det ind i overblikket [den nye fane].
Tidsmaessigt kan jeq ikke na at udfylde det begge steder, og for
mig giver det bedre mening at have det samlet. Hvis blodtrykket for
diabetes skal vaere et, men for hjertesygdomme s& skal det vaere
noget andet, sg laver jeg to forskellige forlebsplaner, men hvilken
en er sa den rigtige? Hvis jeg [som patient] ikke nar den ene, hvor
skal jeg sd lzegge mig. Sa hellere lave et samlet blodtryksmal for
alle patientens sygdomme. Jeg synes, forlebsplaner er gode som
rettesnor, fordi de siger, det er det, der star i diabetesvejledningen,
de henter alle tal ind pa kolesterol, sa kan jeg trykke pa anbefalede
vaerdier, og sd behaver jeg ikke sidde og huske p&, hvad den anbe-
falede vaerdier er, hvis man er 78 ar og har diabetes. Det bruger jeg
dem til. S3 bruger jeg dem til diskussion. Jeg siger: ‘det anbefalede
for dig er det her for hjerte og diabetes’, sa siger de: ‘der har det jo
aldrig ligget. Men jeg vil ikke have flere laegemidler, sa siger jeg:
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‘nej, sd laver vi en pragmatisk losning’. Og det er den, vi skriver ind i
overblikket for det kommende ar. Det er det, vi har aftalt, men pa
tvaers af diagnoser. (Praktiserende leege)

Det er sdledes ogsa en made at fa skabt rum til at skabe sygdomsmaessige
malsaetninger, der tager udgangspunkt i patientens samlede livssituation og
ressourcer.

Vi er sd fokuserede pa de enkelte sygdomme, sg vi glemmer at
rumme hele patienten [...]. Det, vi gjorde, var at starte forfra og
sparge: ‘Hvad fylder i dit liv lige nu? Ikke kun sygdomsmaessigt, men
Job, konen, alt muligt. Hvad gar godt? Hvad er en udfordring i for-
hold til din sygdom?’,

Den interviewede leege beskriver, at det er et vaesentligt aspekt af redskabet

at tage udgangspunkt i den enkelte patient og vedkommendes situation, fordi
de mal, der bliver sat, skal veere realistiske og give mening i relation til patien-
tens samlede livssituation og ressourcer.

Indsatsen blev udviklet, da man i l,egehuset fik en ny uddannelseslage, som
fik je pa, at behandlingen af kroniske patienter med diabetes og KOL var der
ret meget styr pa, mens der for patienter med andre kroniske sygdomme ikke
var lige s& meget overblik. Seerligt ikke hvis en patient havde flere kroniske
sygdomme.

Vi startede med at prove at se, om vi kunne lave noget for at fa et
bedre overblik, for vi har jo alle data i systemet. Det vaelter ind med
lab-svar, epikriser og FMK og sadan noget, men det er mange fane-
blade, man jongerer rundt med, og du mister overblikket. Vi taenkte,
man ma kunne samle det et sted. Hvis du laeser en epikrise, s& star
der den sidste reuma-score eller MMSE-test for de demente. Men
hvor gor man af det? Det kommer i et journalnotat, men de forsvin-
der nedad, fordi patienterne ofte har mange kontakter til klinikken.
S laeser man samme epikrise et ar efter og taenker na, men det var
det, det var’. S3 vi taenkte, at vi ville lofte det vigtigste op. Ingen
fancy vejledninger eller flowchart, men det, der giver mening for
mig og den her patient, og som vi begge skal huske og vide. Det er
det, vi skriver i resuméfeltet. Og sa prave at knytte laegemidlerne,
altsd IFMK, at prove at sige ‘hvilke faste laegemidler er der? Horer
de til en sygdom?’. Og hvis de ikke gor det, sa mangler vi enten en
diagnose, eller ogsa far de for mange laegemidler. S4 man laver et
krydstjek af og prover at fa en idé om, sammen med patienten,
hvad der er det forebyggende, og hvad der er symptomlindende.
(Praktiserende laege)
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P& baggrund af deres oplevelse af at mangle overblik har laegerne séledes ud-
viklet og pilotafprevet det digitale overbliksredskab. Redskabet blev evalueret i
slutningen af 2020 med meget positive tilbagemeldinger fra patienterne: 73 %
svarede, at samtalen havde stor eller meget stor veerdi for dem. 95 % af patien-
terne ville gerne komme til en ny samtale om et ar.

Indsatsen er sdledes et forsag pa at udvikle et redskab, der kan adressere den
overbliks- og koordineringsudfordring, som bade laeger og multisyge patienter
oplever, nar de skal navigere i og mellem de kroniske sygdomme.

Adresserede sammenhangsudfordringer

Indsatsen er rettet mod at eendre tilgangen til patienterne, sa de ikke blot er
deres individuelle sygdomme, men at arbejde ud fra et mere helhedsorienteret
blik med udgangspunkt i den enkelte i patients livssituation og ressourcer.

De naeste artier skal nedbryde de her silotankegange. Det kan ikke
veere rigtigt, at gigtlaeger ikke kan handtere smertebehandling hos
gigtpatienter. Det kan godt vaere, man ikke vil have det primaere an-
svar for det, men man bliver i hvert fald nodt til at komme veek fra
den der silotankegang om, at patienterne er individuelle sygdomme.
(Praktiserende laege)

[Arssamtalen kan] give et fordomsfrit rum, hvor vi kigger pa det sam-
lede sygdomsbillede med patientens avrige liv in mente. Vi skal laeg-
ge en realistisk plan. Man skal ikke blive ved med at skrive ‘tab 10 kg
Det star ved alle diabetespatienter, og patienten far bare darlig sam-
vittighed og gider ikke at komme, for de ved godt, at de stadig ryger
og tkke har tabt 10 kg. Sa vi skal lave realistiske mal og selvfalgelig
baseret pa min faglighed. (Praktiserende leege)

Overblikket pa tveers, som arssamtalen og det digitale overbliksstatus giver,
skal ogsé gare patienten bedre i stand til at holde styr pa sit eget forlab - med
den praktiserende leege som sparringspartner.

Leegen understreger, at der er stort behov for at kigge mere helhedsorienteret
péa en patients situation pa tveers af sygdomme, men at det ikke er sddan, at
sundhedssystemet er indrettet. Eksempelvis er vejledninger ogsé fokuseret pa
enkeltsygdomme, hvilket ikke statter op om en helhedstilgang. Det fremher-
skende fokus pa enkeltsygdomme vanskeligger ogsa seponering af medicin i al-
men praksis og kan bidrage til, at patienterne ikke far justeret deres medicin.

Den praktiserende laege forteeller, at hun oplever, at patienterne ogsa selv
bruger det nye redskab og det overblik, det skaber. For eksempel tager nogle
patienter deres kopi af overblikket med ved kontakt med andre involverede

17



fagpersoner i deres forlgb for at kunne give dem et overblik over deres syg-
domme.

Implementeringsperspektiver

Den praktiserende laage udpeger to strukturelle forhold, der besvaerligger im-
plementeringen af drssamtaler/overbliksstatus i almen praksis. For det ferste
er tids- og honorarstrukturen i almen praksis en udfordring.

For den generelle praksisiaege er det tiden, der er en udfordring. At
fa tid og dermed ogsa wkonomi til at gare det. (Praktiserende lsege)

Laegen papeger, at der mangler en specifik ydelse til &rssamtaler for multisyge
patienter. Som det er nu, far hun det tidsmaessigt til at ga op ved at udfere
arssamtalen i forbindelse med arskontrol af en af patientens specifikke kroni-
ske sygdomme og sa udvide konsultationen fra 20 til 30 minutter. Men hun
peger pa, at man er i gang med et projekt, der har fokus péa at afpreve en form
for arssamtale for multisyge patienter, og hun haber, det kan gere, at der
kommer en specifik ydelse til formalet.

En anden systemrelateret udfordring er, at overbliksstatus eksempelvis ikke
kan tilgas via de kommunale systemer, fx pa plejehjemmene, hvor det ellers
kunne veere oplagt, at plejepersonalet kunne se det.

Som svar pa spergsmalet om, hvorvidt der er et redskab, der kan bruges pa
tveers af sektorer, siger laegen:

Det er jo den der diskussion af, hvem der er tovholder for patienten.
/ princippet mener jeg, det er patienten selv. Men jeqg mener, at al-
men praksis har rollen som primaer ansvarlig laege for patienten. /
princippet mener jeg, det er et redskab, som primaert harer til hos
0s. Det kunne vaere fedt, hvis man kunne dele det, s& reumatolo-
gerne for eksempel kunne laese det. Men vi skal passe pa, at ikke
for mange arbejder med det [...] for sd mister vi overblikket en gang
til. (Praktiserende leege)

Idet almen praksis i hendes optik er den primeert ansvarlige laege, er det vig-
tigt, at overblikket bliver skabt der og bevares. Men hvis flere kunne tilga det
og leese det, ville det kunne bidrage med mere sammenhang pa tveers af sek-
torer.
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4.3.3

Forskningsprojektet ‘Min Ryg’, Svendborg Kommune & UCL
Erhvervsakademi og Professionshgjskole

Formal, tilgang og proces

Forskningsprojektet ‘'Min Ryg’ har fokus pa via samskabelsesprocesser at ud-
vikle bedre rehabiliteringsforlgb for borgere med langvarigt rygbesvaer pa
tveers af kommunale forvaltninger — specifikt jobcenter og traeningsomradet.
Forskningsprojektet startede i 2019 og Igber frem til slutningen af 2022.

Den specifikke méalgruppe for de forbedrede rehabiliteringsforiab er borgere
med langvarigt rygbesveer, der ved udskrivelse fra hospital henvises til genop-
treening i kommunalt regi og har et samtidigt forleb i kommunens jobcenter.

Samskabelse er det drivende princip i forskningsprojektet, der involverer bor-
gere, medarbejdere fra bade treeningsomradet og jobcenteret i Svendborg
Kommune samt forskere fra UCL Erhvervsakademi og Professionshgjskole.

[Samskabelsestilgangen er] en markant aendring fra klassisk inter-
vention og implementering til mere abenhed og nysgerrighed i for-
hold til, hvordan det ser ud i Svendborg, og hvordan vi sammen kan
kigge pa udviklingspotentialer og samskabe losninger. [...] samska-
belse tager tid, og vi arbejder med mikroforandringer, sa det er med
sma skridt, at vi taet pd praksis prover at udvikle sammen.

(Forsker, Min Ryg-projektet)

Processen i projektet har veeret, at de — ved opstart i 2020 — gennemfarte ind-
ledende undersggelser af, hvordan borgerne oplever forlgb, nar de er henvist
med en genoptraningsplan fra sygehusene til treeningsafdeling efter § 140 og
har et samtidigt forlgb i jobcenteret. Desuden gennemfgrte de interview med
medarbejdere og ledere pa de to involverede kommunale omrader: traenings-
omradet og jobcenter. Disse indledende undersagelser suppleredes af en sy-
stematisk litteraturgennemgang af, hvordan man kan lave rehabilitering i kom-
munalt regi. Alt dette blev brugt til i samarbejde mellem borgere, medarbej-
dere og forskere at definere udviklingsspor for projektet:

Materialet [fra den indledende fase] blev fremlagt for borgere med
rygbesveer, for medarbejdere og for forskere i nogle samskabelses-
workshops, hvor man sd pa materialet og valgte, hvad vi skulle ga
videre med. Derefter gik der lidt tid, for vi alle sammen kom i gang.
Vi havde tre forskellige uaviklingsspor, som handlede om Viden &
Kompetencer, Organisering & Arbejdsprocesser samt Ledelse af re-
habilitering. (Forsker, Min Ryg-projektet)
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Projektlederen for projektet fortaeller, at de startede med at saette fokus pa
udviklingssporet Viden & Kompetencer, som inkluderer bade medarbejdernes
og borgernes viden og kompetencer.

| den indledende dataindsamlingsfase af projektet var et af de fremtraedende
aspekter, at borgerne efterlyste mere sammenheangende og koordinerede for-
leb. Et af de specifikke problemomréder, der blev udpeget, var, at organiserin-
gen af afdelinger karte i separate spor, hvilket pavirkede og samarbejdet i de
to involverede kommunale forvaltninger. Det gav sammenhengsudfordringer
for borgerne, der oplevede selv skulle koordinere pa tvaers af deres forlgb. En
af forskerne i projektet forteeller:

Fra sommer 20217 startede vi med provehandlinger med saerlig fokus
pa tvaergaende samarbejde. Nu er det starste fokus pa tvaergaende
samarbejde i forhold til at skabe sammenhaeng og koordinerede for-
lob for borgerne. Vi har borgerne med undervejs i borgerpanéler,
hvor vi fremlaegger vores fund og sparger ind til, hvad de taenker, s
de er med til at kvalificere det. (Forsker, Min Ryg-projektet)

Relationsarbejde og det at opbygge viden om hinandens arbejdshverdag og
mader at taeenke péa tveers af forvaltningerne for at skabe mere samarbejde pa
tveers og bedre forleb for borgerne er saledes et baerende element i projektet.
Men det har vaeret en dben proces drevet af prgvehandlinger, der er defineret
igennem samskabelsesprocesser. En af deltagerne siger:

Samskabelse tager tid; mikroforandringer kan noget, fordi det er kul-
tur, man skal &endre, hvis det skal vaere baerende pa lang sigt. S& er
det ikke den store omlaegning, man kan lave pa 3 ar - slet ikke, hvis
man skal analysere det forst. Projektet kunne godt tage 5 ar, hvis
man vil arbejde pa den her made. For mig har det vaeret et egentligt
samhandlingsprojekt. Alle provehandlingerne har der ikke vaeret en
plan for, det er sket i en samskabelse i forhold til, hvad der giver me-
ning i situationen, og hvad der skydes til hjorne. Derfor ved vi ikke al-
tid, hvad naeste skridt er. Det er enormt spaendende og laererigt, men
derfor tager det ogsa lang tid. Til gengaeld giver det ogsa mening.
(Leder i Svendborg Kommune, Min Ryg-projektet)

Prgvehandlinger som centralt element muliggar labende justering og tilpasning,
og ifelge deltageren ovenfor giver det meget mening at arbejde pa den made,
nar det er mikroforandringer og kulturaendringer, der arbejdes med.

Adresserede sammenhzngsudfordringer

Bedre koordinering og samarbejde mellem kommunale forvaltninger — der for
var siloopdelt — skal skabe mere sammenheangende forlgb for borgere med
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langvarigt rygbesveer, der bade er i genoptraeningsforleb i kommunalt regi og i
et sidelgbende arbejdsrelateret forlgb i jobcenteret.

Et af de omrader, projektet har fokus pa i prevehandlingerne, er tidlig opbyg-
ning af en relation mellem forlgbet i traeningsafdeling og forlabet i jobcenter:

Vi prover at finde en made at arbejde pa, nar borgeren starter i trae-
ningsregi — og det gor de ofte, inden de bliver kendt i jobcenterregi,
der gar typisk 8 uger — der kan man sige, at der vil vi gerne arbejde
med, om Vi kan starte med at have en snak med borgeren om, hvor-
vidt man md kontakte jobcenteret. Derved bliver borgerne involveret.
De bliver ikke selv ansvarlige, men involveres i, hvordan sammen-
haengen kan dbnes tidligere, end det ellers ville ske. Vi forsager at
have dem med til at tage eget ansvar, men vi vil 0gsa gerne skane
dem for at vaere dem, der skal have overblik. Ideen er, at vores struk-
turer, organisering og kultur ger, at det ikke er deres ansvar at skabe
sammenhang og koordinere — for det vil vi gerne vaek fra. Men vi vil
ikke vaek fra, at de selv skal tage ansvar i eget forlob. For det er ogsa
en kompetence. Men vi skal finde den rigtige balance. (Leder i
Svendborg Kommune, Min Ryg-projektet)

En af de afpravede veje til bedre sammenhaeng i forlgbet er sdledes at fa
skabt tidlig kobling af forlabene pa tvaers af omrader og at f& involveret bor-
gerne i det tvaergaende. Ikke for at tage ansvar for koordineringen og skabe
sammenhang, men for at understotte borgernes muligheder for at handtere et
liv med langvarigt rygbesveer.

Implementeringsperspektiver

| den sidste del af projektet, som man nu i gang med, ligger fokus pa, hvordan
nogle af prevehandlingerne kan forankres og skabe et blivende aftryk pa sam-
arbejdet mellem omraderne traening og jobcenter i Svendborg Kommune. Ek-
sempelvis bliver 'vi-deler-viden’-mgder mellem medarbejdere og ledere pa
tvaers af omrader gjort permanente. Det skal veere et forum, hvor relationer
kan blive skabt og vedligeholdt, og hvor forskellige emner, der gar pa tveers af
afdelingerne, kan drgftes.

Vi har set, at ndr man deler viden og tager forskellige emner op, s&
begynder de at naerme sig hinanden, og sa bliver det nemmere at
samarbejde og ringe sammen, og man ved, hvad de andre star for.
S4d de kan bruge hinanden. Det ved vi jo godt, men det kan vaere en
udfordring [af 3 skabt rum til det]. (Forsker, Min Ryg-projektet)

Det er ikke kun de enkelte specifikke mgder, der har betydning. Det ggede
kendskab til hinanden og hinandens arbejdshverdag, som maderne bidrager
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4.3.4

med, faciliterer samarbejde ogsa uden for mederne til gavn for borgernes for-
lab.

Andre tiltag, man i projektet er i gang med at forankre, er eksempelvis en vi-
densportal rettet mod bade medarbejdere og borgere, sget brug af rundbords-
samtaler og en procedure for, hvordan man ved farste besgg i traeningsafdelin-
gen far identificeret, at der er tale om en borger med et samtidigt forlgb i job-
centeret.

| et bredere implementeringsperspektiv er det vigtigt at holde sig for gje, at
modellens indhold ikke skal kopieres 1:1 andre steder; det afgerende er at fa
identificeret relevante problemstillinger at arbejde med lokalt. Modellens me-
todiske greb og virkemidler kan derimod bruges til at gennemfare lignende
udviklingsprojekter andre steder:

Modellen kan man lade sig inspirere sig af andre steder, men det er
vigtigt at have blik for, hvordan det er lige praecis her i forhold til
praksis, som bliver gjort forskelligt i forskellige kommuner. Sa der
kan vaere individuelle ting og selvfalgelig ogsa faellesnaevnere |[...].
Men man kan med fordel bruge provehandlinger som metode - et
greb, man 0gs4 kan bruge fremadrettet i kommunerne med kvali-
tetsuavikling og udvikling af praksis, fordi udfordringen er, at sam-
skabelse tager lang tid. (Forsker, Min Ryg-projektet)

Projektdeltagerne peger pa almen praksis og arbejdsgivere som relevante ak-
terer at inddrage i fremtidig udvikling pa omradet. De har dog veeret fravalgt i
projektet pa grund af behovet for afgraensning.

Opsamling: Kobling af cases til sammenhangsudfordringer

De tre gennemgadede cases relaterer pa forskellig vis til nogle af de identifice-
rede problemstillinger i rygforlab og det sammenheaengsarbejde, vi har haft fo-
kus pé i de foregdende afsnit.

Vi har set, at almen praksis for mange patienter — saerligt rygpatienter uden
kontinuerlige forleb i specialistregi — er et gennemgaende knudepunkt for de-
res kontakt med sundhedsvasenet. Arssamtale for multisyge patienter med
tilhgrende digital overbliksstatusvaerktgj beskrives som noget, der kan facili-
tere en mere helhedsorienteret tilgang og potentielt styrke relationen mellem
praktiserende laeger og patient. Bdde sygdomsmaessig helhedsorientering og
relationel forankring er aspekter, som mange af de interviewede patienter har
udpeget som vigtige omrader, der med fordel kan styrkes. Spargsmalet er, om
man kan udvide malgruppen for drssamtaler/digitalt overbliksstatus, s det er
patienter med komplekse forlgb, der er i fokus for indsatsen, og det ikke kun
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er antallet af kroniske sygdomme, men ogsa kompleksitetsgrad og en vurde-
ring af individuelle behov, der kan vaere med til at definere, hvem der skal
have tilbudt indsatsen. Men det kreever, dels at de praktiserende laeger har
lyst til at arbejde pa denne mere helhedsorienterede made, dels at det priori-
teres i ydelsessystemet.

Initiativer som Nationalt Center for Autoimmune Sygdomme (NCAS) adresse-
rer ogsa, at det kan veaere vanskeligt at holde overblik og skabe sammenhzang,
nar en patient har flere samtidige sygdomme. De har dog saerligt fokus pa pa-
tienter med flere autoimmune sygdomme med flere forlgb i hospitalsregi. Med
deres interdisciplinaere tilgang, hvor laeger og sygeplejersker fra flere specia-
ler, dieetist, socialradgiver, psykolog og sekretzerer arbejder teet sammen om
forlebene, sa ligner det tilgangen pa Sano. Men hvor der pa Sano primaert er
fokus pa rehabilitering, er behandlingen udgangspunktet i NCAS. Det fzlles
er, at udgangspunktet er patientens samlede livssituation og egne prioriterin-
ger. Spergsmalet er, om man i hgjere grad kan arbejde fleksibelt pa tveers af
fagligheder for flere patientgrupper i hospitalsregi, og om tilgangen kan over-
fores til et tvaersektorielt setup for rygpatienterne.

Min Ryg-forskningsprojektet har fokus pa noget af det, de interviewede pati-
enter eftersperger, nemlig bedre kommunikation og samarbejde mellem fag-
personer pa forskellige kommunale omrader, der er involveret i forskellige dele
af deres forlab. Det er noget rygpatienter og patienter med inflammatorisk
gigt eftersperger, og det er szerligt presserende for de patienter, der bade har
et komplekst sygdomsmaessigt og arbejdsrelateret forlgb pa tvaers af sekto-
rer. Men det er vaesentligt at bemaerke, at det sjeeldent er pa tveers af de to
kommunale forvaltninger, at de patienter, vi har interviewet, udpeger sam-
menhangsproblemer. Det er oftere i det tvaersektorielle samarbejde og i kom-
munikationen mellem kommunen, hospitalet og den praktiserende laege. Sa
spergsmalet er, om man kan udbygge indsatsen ved at koble andre centrale
aktarer for rygpatienter med forlab pa tveers af kommunale enheder pa som
involverede akterer. Vi har set, at almen praksis er et knudepunkt for rygpati-
enter, og den praktiserende laege ville med fordel kunne inddrages for at
styrke samarbejdet pa tveers (desuden speciallaeger hvis relevant). Det kunne
mindske patienternes arbejde med at vaere budbringere mellem sektorer. Det
kreever, at der bliver skabt kendskab til hinanden og hinandens arbejdsomra-
der, fx ved at organisere rundbordssamtaler for centrale involverede aktarer
pé tvaers af sektorer.

Endelig er der spergsmalet om, hvordan indsatserne opbygges til ogsa at
kunne rumme de patienter, der ikke har de ressourcer, der skal til, for at indga.
For det er paradoksalt, at de patienter, der har allermest brug for statte i forla-
bet, potentielt ryger ud af méalgruppen, nar indsatsen bliver omfattende.
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Konklusion

Denne undersggelse har haft til formal at udpege de brud pa sammenhaeng,
der opstar i gigtpatienters udrednings- og behandlingsforlgb, at identificere
udfordringer og barrierer for at opna sammenhangende udrednings- og be-
handlingsforlgb, og at identificere mulige l@sninger, der kan medvirke til mere
sammenhangende forlab.

P& tveers af de tre delanalyser har vi taget udgangspunkt i en begrebsmaessig
tredeling af sammenhaang - organisatorisk kontinuitet, informationskontinuitet
og relationel kontinuitet — der har givet anledning til at fremhaeve forskellige
forhold, som kan bidrage til manglende sammenhaeng, og tilsvarende pa en
reekke tiltag, som kan bidrage til mere sammenheangende forlgb. Derudover
peger denne undersggelse pa, at forhold ved selve sygdomsforlgbene og pati-
entens egen mulighed for at tage ansvar i forlebet kan bidrage til at forsta
sammenhangsudfordringer for patienter med enten inflammatorisk gigt eller
rygsygdom/laenderygsmerter.

| dette afsluttende kapitel samler vi hovedfundene pé tveers af undersegel-
sens tre dele: litteraturgennemgangen, spagrgeskemaundersggelsen og inter-
viewundersagelsen. Desuden fremheever vi de lgsningsforslag, som er identifi-
ceret i litteraturgennemgangen og af patienter og fagpersoner i interviewun-
dersegelsen. Lasningsforslagene er samlet i Tabel 5.1. Der er ikke tale om en
samlet Iasningsmodel for de to patientgruppers udrednings- og behandlings-
forleb, men forslag relateret til delelementer af disse forlab.
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Tabel 5.1

Organisering af udrednings- og

behandlingsforleb

Afprovet for patienter med
inflammatorisk gigt

Tveerdisciplinzer organise-
ring/tvaerdisciplinzert samar-
bejde

En méde at styrke fagpersoners
samarbejde om feelles patienter
samt koordinere patienters forlgb
0g give mere ensartet kommuni-
kation.

Synes serligt relevant ved diag-
noser, der involverer forskellige
medicinske specialer.

Foresldet af rygpatienter og
fagpersoner pa rygomrédet

Rundbordssamtaler med invol-
verede fagpersoner

Formal at sikre, at alle vaesentlig
viden om patientens samlede
sygdomsbillede og livssituation
deles, og at forlab i forskellige
sektorer koordineres.

Forsl3et af fagpersoner pa ryg-
omradet

Tveaerfaglige/tveersektorelle en-
heder med fokus pa rehabilite-
ring

Formal at give patienter med ryg-
sygdomme/leenderygsmerter, der
ikke er i malgruppe for en opera-
tion, en mere permanent tilknyt-
ning til en specialiseret enhed.

Bedre vurdering af rygpatienter

Screening foretaget fx af specia-
liserede fysioterapeuter, s pati-
enter kan tilbydes rette niveau af
hjeelp tidligere i forlgbet.

Forslag rettet mod begge pati-
entgrupper

Styrket samarbejde pa tveers af
sektorer, fx vha.:

= Patientforlebsbeskrivelser

= Direkte kommunikationsveje
fra almen praksis til special-
leeger

Dog fortsat behov for at veere
opmaerksom pé de oveordnede
strukturer og barrierer for samar-
bejde, herunder gkonomiske inci-
tamenter.

Lesningsforslag identificeret i undersegelsen

Information og kommunikation

Forslag rettet mod begge
patientgrupper

Styrke fagpersoner interne
kommunikation

Forslag laegger sig op af forslag
rettet mod at styrke fagperso-
ners samarbejdsrelationer, fx or-
ganisering i teams, aftaler om og
strukturer for kommunikation.

Tilstraekkelig og letforstaelig in-
formation til patienter

Patienter eftersperger informa-
tion, der kan hjaelpe dem med at
forsta deres sygdom/symptomer
og tilpasse hverdagsliv deres
hverdagsliv derefter.

Inkluderer ogsd, at fagpersoner
samstemmer deres kommunika-
tion med patienterne

Stotte fra fagpersoner eller fri-
villige til at navigere i forlebet
og forsta information

Patienter udvikler ofte egne stra-
tegier, som hjeelper dem med at
holde overblik, men erstatter ikke
behovet for at f& hjeelp og statte
enten fra fx praktiserende leeger
eller frivillige navigatorordninger.
Vigtigt med et seerligt fokus pa
sérbare patienter.

Patienters kontakt til
fagpersoner

Forslag rettet mod begge
patientgrupper

En fast kontakt til en eller flere
fagpersoner

Fremgar som afggrende for et
godt patientforleb i begge pati-
entgrupper.

En fast kontaktperson fremhae-
ves som seerligt vigtigt for pati-
enter, som periodisk eller mere
permanent mister overblikket
over forlgb, egen behandling etc.

Den praktiserende lzege som
tovholder

Praktiserende laeger fremhaeves
som oplagt fast fagligt holde-
punkt, seerligt blandt de rygpati-
enter, der ikke har fast tilknyt-
ning til andre fagpersoner, fx
speciallaeger pa sygehus, og for
sarbare patienter med problem-
stillinger, der reekker ud over
gigtsygdommen.

Vigtigt med et helhedsblik

Det fremhaeves som vigtigt, at
fagpersoner tager patienters
symptomer alvorligt og antager
et helhedsblik pé patienten, der
raekker ud over patientens symp-
tomer.
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5.1

Organisering af gigtpatienters udrednings- og
behandlingsforleb

Den specialiserede organisering af sundhedsvaesenet betyder generelt, at pa-
tienter ofte er i kontakt med mange fagpersoner og knyttet til forskellige orga-
nisatoriske enheder (Buch, Jensen & Brorholt, 2018; Seeman, 2010). Der vil al-
tid veere overgange i moderne patientforlgb, og det er dermed et forhold, som
ikke bare patienter, men ogsa fagpersoner, skal forholde sig til (Guthrie et al.,
2008). Dette billede tegner sig ogsa tydeligt i denne undersagelse, hvor bade
patienter med inflammatorisk gigt og patienter med rygsygdomme/laenderyg-
smerter har forlgb i flere sektorer og med involvering fra flere faggrupper og
specialer. For patienterne kan forlgbene fremsta fragmentererede og samar-
bejdet mellem fagpersoner som fraveerende.

Tvaerdisciplinaer organisering og samarbejde — en losning for nogle patient-
grupper

Blandt de afprevede forseg pa at lgse organisatoriske sammenhangsudfordrin-
ger beskrevet bade i litteraturgennemgangen og de udvalgte cases er der ek-
sempler pa etableringen af tvaerdisciplinaere teams og tvaerdisciplingert samar-
bejde. To af de case-eksempler (NCAS og ‘Min Ryg’), som indgar i denne under-
segelse, har netop til formal at skabe mere sammenhangende forlgb ved at for-
bedre samarbejdet mellem fagpersoner. Fagpersonerne involveret heri giver ud-
tryk for, at de opnar et sterre kendskab til hinanden pa tvaers af fagligheder, og
at de derved kan arbejde pa at give patienterne et bedre forlab, hvor enkeltde-
lene i forlabet er bedre afstemt og tager hgjde for den enkelte patients behov.
Samme erfaringer identificeres i litteraturgennemgangen, hvor specialister in-
volveret i samme patientforlgb opnar bedre kommunikation, bedre henvisninger
og kortere ventetider ved en mere tvaerdisciplinger organisering.

Det er dog karakteristisk for disse eksempler, at de forseger at forbedre en
samarbejdsrelation inden for hhv. samme hospitalsorganisation og samme
sektor, og i flere af tilfeeldene ogsd med udgangspunkt i inflammatoriske gigt-
sygdomme, der naturligt involverer flere medicinske specialer (fx psoriasis-
gigt). Der er ikke identificeret lignende eksempler pa nye organisationsformer,
der samler fagpersoner pé tvaers af sektorer, eller for rygpatienter.

Fokus pa overgange mellem sektorer

Denne undersggelse giver saerligt anledning til at fremhasve overgangene mel-
lem sektorer, idet spgrgeskemaundersa@gelsen viser, hvordan patienter i
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Sarbarhed og
tveerdisciplinaer
organisering

Det tveerdisciplinaere setup omkring patienter med
gigtsygdomme skal ikke nedvendigvis tilbydes som
standardtilbud til alle patienter.

Fagpersoner interviewet til denne undersggelse
beskrev eksempler pa patienter, der havde mistet
grebet om deres eget behandlingsforlgb og pé pa-
piret ville have stor gavn af en samlet og koordine-
ret indsats. Denne indsats blev dog i nogle tilfeelde
for omfattende og intensiv og méatte opgives igen.
Det er derfor et abent spergsmal, som ikke besva-
res i denne undersggelse, hvordan indsatser, der
er taenkt som en forsimpling af et kompliceret for-
lgb, bygges op, sa de ogsa kan kunne rumme de
patienter, der ikke har de ressourcer, der skal til,
for at indga i meget intensive indsatser.

begge patientgrupper oplever,
at koordineringen mellem fag-
personer er darligere pa tveers
af sektorer end fx inden for
sygehusafdelinger. De inter-
viewede fagpersoner adresse-
rer ligeledes et behov for at
veere saerlig opmaerksom pé
sektorskift, hvor overdragelse
af viden mellem fagpersoner
ikke altid fungerer.

Konkrete lgsningsforslag iden-
tificeret i hhv. litteraturgen-
nemgang og interviewunder-
sggelser er dels patientfor-
lebsbeskrivelser, der define-
rer rollefordeling, kommunika-
tionsveje m.m., dels direkte
kommunikationsveje mellem
almen praksis og speciallze-
ger pa sygehusene (evt. prak-
tiserende speciallaeger).
Begge disse lgsningsforslag er
afpreovet i en dansk kontekst?®
og er saledes oplagte at ar-
bejde videre med. Hvad angér
patientforlgbsbeskrivelserne

viser bade danske og udenlandske erfaringer fra rygomradet dog, at lokale ar-
bejdsgange og mulighederne for vidensdeling kan udfordre implementeringen
heraf. Det er velbeskrevet i litteraturen om sammenhangsudfordringer i sund-
hedsvaesenet generelt, hvordan faglige uenigheder, forskellige organisatoriske
strukturer, uklar fordeling af roller og opgaver og gkonomiske begraensninger
kan vanskeliggere koordinering og samarbejde pé tvaers af organisatoriske
enheder og fagligheder (Buch, Holm-Petersen & Hansen, 2013; Buch, Jensen
& Brorholt, 2018; Sandberg & Jakobsen, 2016; Seeman, 2010). Patientforlabs-
beskrivelserne kan derfor ikke erstatte et generelt fokus pa& de overordnede
strukturer for samarbejde. Aftalen om en sundhedsreform, bl.a. med fokus pa
omstilling til det naere og sammenhaengende tilbud, kan veaere et afsaet for at
nye mader at samarbejde pa?.

20 Der er udarbejdet forlebsprogrammer for lzenderyglidelser i alle regioner, og direkte telefonlinjer til
specialleger er etableret pa flere af landets sygehuse.

2 https://sum.dk/Media/637888973082282053/Aftale%20-%20Et%20sam-
menh%C3%A6ngende, %20n%C3%A6rt%2009%20st%C3%A6rkt%20sundhedsv%C3%A6sen.pdf
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Som lgsning pa rygpatienters oplevelse af, at forskellige fagpersoner og sek-
torer ikke samstemmer vurderingen af patienter og desuden har forskellige
agendaer, foreslog bade fagpersoner og patienter feelles samtaler/rund-
bordssamtaler, fx med praktiserende laeger, fysioterapeuter og kommunale
jobkonsulenter. Formélet med disse mader skulle bl.a. veere at sikre, at alle
fagpersoner far den nedvendige viden om patientens funktionsniveau, gvrige
sygdomme og veesentlige forhold omkring livsforhold samt en mere koordine-
ret indsats fra de involverede parter. Selvom forslaget opstod i interviews om-
handlende rygpatienters forlgb, sa praesenterede patienter med /inflammato-
risk gigtlignende udfordringer med ukoordinerede vurderinger og forlgb pa
tveers af sektorer, og forslagets relevans er derfor formentlig ikke afgreenset
til gruppen af rygpatienter.

Bade praktiserende laeger, praktiserende fysioterapeuter og kiropraktorer gav
eksempler pd skonomiske incitamentsstrukturer, som de beskrev som barri-
erer for at prioritere en mere tvaersektoriel tilgang. De fremhaevede, hvordan
honorarstrukturen knytter gkonomisk afregning til specifikke ydelser, og at der
heri ikke er afsat nok tid til at deltage i den brede vurdering af samtidige ud-
fordringer. | litteraturgennemgangen fremgar desuden eksempler pd, hvordan
begreensede ressourcer kan fare til, at fagpersoner prioriterer arbejdet inden
for eget ekspertomrade frem for at prioritere en mere tvaerdisciplinzer eller
tvaersektoriel tilgang til patienters udredning og behandling. Denne undersg-
gelse underbygger dermed den bredere litteratur om sammenhaengsudfor-
dringer, hvor der peges p3, at koordinering og samarbejde ikke altid priorite-
res pa linje med arbejdet inden for eget faglige omrade (Gren, Obel & Hojlund
Braemer, 2007; Guthrie et al., 2008; Holm-Petersen, Hjort-Enemark Topholm &
Sandberg Buch, 2019; Sandberg & Jakobsen, 2016). Denne undersagelse giver
dog ikke anledning til at fremhaeve seerlige lgsninger pa ulemperne ved de nu-
vaerende incitamentsstrukturer. Arskontroller i almen praksis er aktuelt knyttet
til forlebsprogrammer for udvalgte kroniske sygdomme (fx KOL og diabetes)
og kan veere afsaet for et bredere fokus pa patientens samlede sygdomsbil-
lede og livssituation, men lgser ikke behovet for en mere samlet tvaersektoriel
indsats.

Rygpatienters diffuse symptomer og manglende diagnose

Det er bemeerkelsesvaerdigt, at hhv. 66 % og 58 % af rygpatienternei sporge-
skemaundersggelsen har svaret, at de ikke har faet en plan for deres udred-
nings- og/eller behandlingsforlab og ikke oplever at have faet den rette be-
handling/de rette tiloud. Fagpersoner papeger forhold pé& rygomradet, der kan
veere en del af forklaringen. Det er en bl.a. en udfordring, at det er vanskeligt
at koble symptomer til en diagnose. Dertil kommer, at der ikke er fuldstaendig
enighed blandt fagpersoner om, hvad der er den rette behandlingsmaessige
tilgang til denne patientgruppe.
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5.2

Rygpatienternes oplevelse er, at diagnosen er vigtig, da det styrker deres
egen sygdomsforstaelse og giver adgang til visse typer af ydelser, fx arbejds-
giveres refusion af sygedagpenge. Fagpersoner peger desuden pa, at det er
en udfordring for rygpatienter at mangle en fast tilknytning til en specialiseret
enhed p& samme made, som patienter med inflammatorisk gigt er tilknyttet en
reumatologisk afdeling eller en privatpraktiserende reumatolog. Nogle fagper-
soner foreslar derfor etablering af tveerfaglige/tveaersektorielle enheder med
fokus pa rehabilitering, hvor rygpatienter — der ikke er i malgruppen for en
operation — tilbydes mere permente forlgb.

Endelig er der forslag om fokus pa& bedre vurdering af rygpatienter, fx af er-
farne eller specialiserede fysioterapeuter, sa de kan tiloydes det rette niveau
af hjeelp tidligere i deres forlgb.

Information og kommunikation

Som beskrevet i litteraturgennemgangen betyder involveringen af mange for-
skellige fagpersoner i den enkelte patients udrednings- og behandlingsforlab en
risiko for, at vigtig viden gér tabt, og at forleb forsinkes eller gar i sta. Dette bil-
lede bekraeftes af flere af de patienter og fagpersoner, som er interviewet til
denne undersggelse. Saerligt i sektorovergangene udfordres vidensoverdragel-
sen mellem fagpersoner. | undersggelsen fremgar ingen egentlige lgsninger pa
denne sammenhangsudfordring ud over de ovenfor naevnte muligheder for at
styrke konkrete samarbejdsrelationer og pa den made ogsa styrke fagperso-
ners interne kommunikation.

Litteraturgennemgangen viser ogsa, at patienter ensker tilstraekkelig og letfor-
staelig information. Dog svarer halvdelen af de patienter, som har besvaret
spergeskemaet, at de ikke har faet en plan for deres forlab, og for begge pati-
entgrupper er der ogsé en oplevelse af, at de ikke har faet tilstraekkelig infor-
mation til selv at kunne handtere dele af deres forlgb (fx tilpasning til arbejde
og hverdagsaktiviteter). Det er ikke ngdvendigvis ensbetydende med, at pati-
enterne ikke har modtaget denne information. Som interviewundersggelsen vi-
ser, sa kan en stor informationsmaengde fra mange forskellige fagpersoner
veere en stor opgave at holde styr pa og en opgave, der for mange patienter
indebaerer konkrete strategier, som hjzlper dem til at holde overblik over
deres forleb, og som indebzerer bade forberedelse og 'efterbehandling’ af me-
der med fagpersoner. Strategierne hjeelper patienterne med at holde overblik
over deres udregnings- og behandlingsforlab og udviklingen i deres sygdom
og medvirker ogsa til, at patienterne kan viderebringe information fra en fag-
person til en anden. Strategierne risikerer dog at falde fra hinanden, nar pati-
enterne af den ene eller anden grund befinder sig i en sarbar situation. En an-
den udfordring er, at patienterne ikke altid oplever, at den information, de far
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5.3

fra forskellige fagpersoner, er
enslydende, hvilket kan skabe
forvirring og forstaerke ople-
velsen af mangel pa sammen-
haeng.

Lesningsforslagene relateret
til kommunikation med og in-
formation til patienter laegger
sig dermed op ad dem, der er
beskrevet som del af organi-
satoriske sammenhangsud-
fordringer, nemlig bedre mu-
ligheder for, at fagpersoner
pa tveers af sektorer og di-
scipliner kan samstemme
deres indsats — og ikke
mindst deres kommunikation
med patienterne. Derudover
peger undersggelsen pa, at
patienter eftersparger hjelp
til at klare sig selv, ogsé nar
det gaelder opgaven med at
holde overblik over informati-
oner relateret til deres forlab.
Patienternes egne strategier
og systemer kan tjene som
inspiration for andre patien-
ter, men der er ogsa eksem-
pler fra interviewundersggel-
sen pa, at det kan have en af-
gerende betydning for forla-
bet, at en praktiserende
laege hjlper patienten med
at navigere i forlebet og til at
forsta information relateret
til deres forlab.

Patienters
strategier til
overblik

Sygdomsneert overblik, fx lgbende be-
skrivelse af symptomer.

Forlgbsoverblik, fx lave liste over kon-
krete begivenheder, falge journalnota-
ter, optage samtaler med fagpersoner.

Forberedelse forud for mgder, fx udar-
bejde lister over diagnoser, gennem-
ferte operationer m.m., samt forberede
konkrete forslag til naeste skridt i forlg-
bet.

Medbringe bisidder til mgder med fag-
personer med henblik pa at sikre, at
patienten far stillet de rigtige spergs-
mal og forstar/husker den information,
der bliver givet.

Brug af forskellige former for patient-
vejledning, fx Gigtforeningens telefon-
radgivning eller patientvejledere pa sy-
gehus.

Patientens kontakt til fagpersoner

Kontakten til den/de samme behandlere fremgar af spergeskemaundersaegel-
sen som et af de mest afggrende forhold i et godt patientforlgb. Desuden pe-
ger spergeskemabesvarelserne p3, at det ikke bare er en fast kontakt, men



ogsa kvaliteten af denne kon-
takt. For begge patientgrup-
per fremgéar det som vigtigt,
at patientens symptomer ta-
ges alvorligt, og at der er fo-
kus pa, hvordan symptomer
har indflydelse pé alle dele af
patienternes liv. Samme kon-
klusion kan drages pa bag-
grund af interviewundersg-
gelsen, idet der her fremgar
eksempler pa, hvordan relati-
onen til en bestemt fagperson
har medvirket positivt til pati-
enters (begge patientgrup-
per) oplevelse af deres forlgb
- pa trods af manglende or-
ganisatorisk sammenhang.
Her beskrives relationen med
ord som 'sparringspartner’,
‘tryghed’, 'min laege’ og ‘et
sted at henvende sig'. Relati-
onen rummer dermed bade
en organisatorisk komponent
(en fast og kendt kontaktper-
son) og en mere kvalitativ
komponent, som handler om,
at det er en, de kender, og
som kender dem, og som de
kan bruge til hjeelp og radgiv-
ning, nar det er sveaert at navi-
gere i deres forlgb. Der eksi-
sterer allerede formelle ord-

Stotte til sarbare
patienter

De patienter, som har deltaget i interviews, gi-
ver udtryk for, at de overvejende er i stand til
og har overskuddet til at bevare overblikket
over deres forlgb — og ogsa har parerende, der
kan hjeelpe dem. Alligevel beskriver de, at de i
perioder mister grebet om deres forlgb og ople-
ver, at arbejdet med at koordinere forlgbet og
sikre sammenhang imellem de enkelte dele bli-
ver for overveeldende. | disse perioder under-
streges betydningen af formaliserede tilbud om
stotte, fx:

Den praktiserende lzege som fast fagligt holde-
punkt

En navigatorordning, hvor man kan f& hjeelp og
statte fra frivillige til at hadndtere forlgbet.

For de patienter, der er i en mere permanent
sarbar situation, er dette behov for stette til at
sikre sammenhaeng i formentlig mere udtalt og
har formentlig ogséd en mere permanent karak-
ter.

ninger, hvor fagpersoner tildeles rollen som fast ankerperson i et patientfor-
lob, fx tildeling af tovholderrolle til praktiserende lzeger i regionale forlgbspro-
grammer for patienter med leenderygsmerter (se fx KKR Sjeelland og Region
Sjeelland, 2013; Region Syddanmark, 2010). Patientens mulighed for at fa en
fast kontaktperson burde séledes veere til stede, om end interviewundersagel-
sen tyder pa, at dette ikke altid er tilfeeldet. Denne undersagelse bidrager
imidlertid ogsa til at belyse, hvad der er betydningsfuldt i denne relation, her-
under iseer et helhedsblik pa patienter, der raekker ud over sygdommen/

symptomerne.



Bade i litteraturgennemgangen og i interviews tildeles den praktiserende lsege
som navnt oven for en ngglerolle som tovholder i patientens forlgb. Med ud-
gangspunkt i denne undersggelse er det vigtigt at fremhaeve, at patienter som
udgangspunkt gerne vil patage sig ansvaret for at koordinere og sikre overblik
over deres forlgb, men at det ogsé kan opleves som en stor byrde. Nar de ef-
tersperger en tovholderfunktion placeret fx hos den praktiserende leege, sa
handler det om sikkerhed for, at der er en person med kendskab til patientens
sygdomsforlgb og @vrige situation, som er tilgaengelig, hvis man har spergsmal
eller brug for sparring eller hjeelp til at skabe overblik.

Case-eksemplet med arssamtaler/digitalt overbliksstatus for multisyge patien-
ter i almen praksis er en made at gribe dette helhedsblik an p&, men i inter-
viewmaterialet er der ogsa eksempler pa, at en langvarig relation til en prakti-
serende laege og leegens individuelle tilgang ogsa giver patienter en oplevelse
af, at alle aspekter af deres livssituation tages i betragtning. Erfaringen med
arssamtalerne i almen praksis er overvejende gode, men disse samtaler er
imidlertid i sin nuvaerende form knyttet an til multisygdom for at fa tidsforbrug
og ydelse til at haenge sammen. Saledes er de kun tilgaengelige for gruppen af
patienter med laenderygsmerter, som ikke har en diagnose, hvis de samtidig
lider af andre kroniske sygdomme. Derfor kunne man overveje, om denne type
af samtaler kunne udlgses mere behovsstyret frem for knyttet op multisyg-
dom.
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6.1

6.1.1

Metode

Undersagelsen er gennemfert i forskellige faser med forskellige elementer,
der har informeret hinanden. Fase 7 Afdaekning og identifikation bestod af en
litteraturgennemgang (afsnit 6.1) samt gruppeinterview og individuelle inter-
view med patienter og fagpersoner (afsnit 6.3). Resultater fra Fase 1 informe-
rede udvalgelsen af fokusomréder i delundersegelserne i Fase 2. Fase 2 Ana-
lyse af udvalgte udfordringer bestod af en spgrgeskemaundersggelse med fo-
kus pa gigtpatienters oplevelse af sammenhaeng i deres udregning og be-
handlingsforlgb (afsnit 6.2) samt en kvalitativ analyse af udvalgte sammen-
haengsudfordringer (afsnit 6.3.2).

Litteraturgennemgang

Farste delundersggelse er en litteraturgennemgang af udvalgt litteratur om-
handlende udrednings- og behandlingsforlgb for patienter med inflammatorisk
gigt og patienter med lseenderygsmerter. Formalet var at identificere sammen-
haengsudfordringer relateret til de to malgrupper og evt. lasninger/best-prac-
tice. Der er ikke tale om en udtemmende litteratursggning, men en gennem-
gang af studier identificeret via segning pa udvalgte databaser

Litteratursegning og -udveaelgelse

| litteratursegningens farste fase blev der indsamlet rapporter og videnskabe-
ligt publiceret litteratur, som allerede var kendt af rapportens forfattere. Her
blev konkret sggt pa VIVEs egen hjemmeside for undersagelser af gigtpatien-
ters udrednings- og behandlingsforlgb og herefter en videre snebolds-seg-
ning i litteraturlister.

Anden del af litteratursggningen blev foretaget via segningen i udvalgte data-
baser og med udvalgte s@geord. Segningen blev foretaget i CINAHL og EM-
BASE og hhv. pa segeordene 'reumatoid artritis’ og 'lower back pain’ kombineret
med s@geordene ’continuity’, ‘continuity of care’ og 'coherence’.

Udveelgelsen af litteratur tog udgangspunkt i falgende kriterier:
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6.1.2

Boks 6.1 Kriterier for udvaelgelse af litteratur

Litteratur publiceret inden for de seneste 5 ar.

Litteratur, der beskaeftiger sig med den made, som udredning og behand-
ling af de to malgrupper er tilrettelagt og organiseret pa (dvs. ikke Kliniske

valg og specifikke behandlingsmuligheder).

Litteratur, der beskriver patienter og fagprofessionelles oplevelser og vur-
deringer af udfordringer og barrierer ved samt mulige lasninger, der styrker
sammenheangen i udrednings- og behandlingsforlgb for gigtpatienter.

Den identificerede litteratur

Litteratursegningen resulterede i 15 studier omhandlende patienter med in-
flammatorisk gigt og 11 studier omhandlende patienter med laenderygsmerter.
De fleste af disse studier omhandlede patienter med leddegigt, men enkelte
studier fokuserede ogsa pa patienter med psoriasisgigt eller inflammatorisk
gigt med lungeinvolvering. Studierne var gennemfert i Danmark, England,
Frankrig, Graekenland, USA, Canada og Australien.

En del studier omhandlende patienter med laenderygsmerter beskriver, hvor-
dan vedvarende/gentagne laenderygsmerter pavirker arbejdsliv, fritidsliv og
sociale relationer. Studier i denne kategori undersgger ikke direkte, hvordan
udrednings- og behandlingsforleb forlgber, hvor der opstar brud, og hvilke
lesninger der kan identificeres. Til gengeeld skitserer disse studier udfordrin-
ger i et liv med leende-/rygsmerte, som patienterne eftersperger hjzlp til at
handtere og blev derfor inkluderet alligevel. Der er desuden tale om undersg-
gelser, som overvejende relaterer sig til patienter, som har haft leenderyg-
smerter i laengere tid og/eller kategoriseres som seerligt pavirkede af deres
rygsmerter. Studierne var gennemfert i Danmark, Finland, England og USA.

Studierne relateret til begge patientgrupper rummede kvalitative designs (in-
terviews og ekspertpanel) og spergeskemaundersggelser. Blandt studier rela-
teret til patienter med Izenderygsmerter indgik desuden enkelte litteratur-
reviews.
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6.2

6.2.1

Spergeskemaundersagelsens metode,
datagrundlag og databearbejdning

Den kvantitative afdaekning af gigtpatienters oplevelse af sammenhaeng i deres
udregning og behandlingsforlgb er baseret pa en spargeskemaundersagelse
blandt patienter fra Gigtforeningens brugerpanel. | det falgende gennemgas de-
lundersagelsens metode, datagrundlag og databearbejdning. Afslutningsvis gi-
ves en karakteristik af respondentgruppen med afseet i en reekke baggrundsfak-
torer.

Undersogelsens metode

Spergeskemaundersggelsen indfanger patienternes oplevelser af sammen-
haenge i deres patientforlgb. | spgrgeskemaet indgar baggrundsspergsmal og
vurderings- og opfattelsesspergsmal. Baggrundsspergsmalene benyttes til at
give karakteristika af respondentgruppen samt se pa variationer mellem forskel-
lige grupper af respondenter (fx kgn, alder, civilstatus). Vurderings- og opfattel-
sesspargsmalene har til formal at generere en generel viden om patientgrup-
pens oplevelse af sammenhang i deres udregning og behandlingsforlab.
Spergsmalene giver mulighed for beskrive, hvordan patienterne oplever relatio-
nen til sundhedsprofessionelle, meengden af information og sammenhasnge
mellem instanser. Endelig giver data mulighed for at identificere steder, hvor
processer i patientforlgbene kan forbedres.

Der findes alene fa tilgeengelige spargeskemaer, som indfanger patienternes
oplevelser af sammenhaenge i patientforleb (Hadjistavropoulos et al., 2008). |
udviklingen af spgrgeskemaet har vi — i det omfang, det har veeret muligt — hen-
tet inspiration fra tidligere (sp@rgeskema)undersagelser og validerede spgrge-
batterier. Dette med henblik pa at opna den hgjest mulige validitet. De anvendte
kilder fremgar af Boks 6.2.
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Boks 6.2 Spergsmalsbatterier og spergeskemaundersogelser til maling
af sammenhange i patientforleb

EQ-5D - Standardiseret mal for sundhedsrelateret livskvalitet.

Patient Continuity of Care checklist (PCCQ) - Tjekliste for kontinuitet i behandling af
patienter.

COWI (2021). Kapacitet og kvalitet pa det reumatologiske felt. COWI og Decide.

Draborg, E., Kjeer, T. & Bech, M. (2009). Dokumentationsrapport. Spgrgeskemaun-
dersggelse PaRIS - Patientens Rejse i Sundhedssektoren. Syddansk Universitet.

Glintborg et al. (2021). Self-protection strategies and health behaviour in patients
with inflammatory rheumatic diseases during the COVID-19 pandemic.

Hadjistavropoulos, H., Biem, H., Sharpe, D., Bourgault-Fagnou, M., Janzen, J. (2008).
Patient perceptions of hospital discharge: reliability and validity of a Patient Conti-
nuity of Care Questionnaire. Int J Qual Health Care. 2008 Oct; 20(5):314-23.

Jansbal, K., Nielsen, L.A.N., Hjarsbech, P. & Kjellberg, P. (2016). Oplevelser af be-
handlingsforleb og sygdomskimsekvenser blandt mennesker med én eller flere auto-
immune sygdomme. KORA.

Nicolaisen A., Qvist P., Fallesen, A.K. (2016). Spergeskema om Patientoplevet kvali-
tet i Tveersektorielle forlgb (SPOT). Syddansk Universitet og Region Syddanmark,
Center for Kvalitet.

Safstrom, E., Nasstrom, L., Liljeroos, M. et al. (2020). Patient Continuity of Care
Questionnaire in a cardiac sample: A Confirmatory Factor Analysis. BMJ Open
2020;10:e037129

Topholm, M.H.E & Martin, H.M (2021). Beretninger om livet med inflammatorisk gigt —
en interviewundersggelse. VIVE.

Spergeskemaet har gennemgaet en pilottest med to udvalgte respondenter
med hhv. Inflammatorisk gigtsygdom og rygsygdom. Formalet med pilottesten
er at sikre, at spergsmalene er formuleret pd en made, sé de er forstaelige for
og entydigt kan besvares af personer fra de to patientgrupper. Pilottesten
blev gennemfart i maj maned 2022 via ét fysisk og ét elektronisk interview. |
interviewene blev lagt vaegt pa en afprevning af patienternes umiddelbare for-
staelse af spergsmalene (Collins, 2009; Willis, 2004). Patienterne kunne un-
dervejs i interviewet orientere sig i spgrgeskemaet, som de havde faet tilsendt
forud for samtalen. Endelig er spargeskemaet kvalitetssikret af projektets fol-
gegruppe, repraesentanter fra Gigtforeningen samt VIVEs interne kontrol. Ge-
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6.2.2

nerelt blev spgrgeskemaet godt modtaget. Kommentarer fra deltagere i kvali-
tetssikringsprocessen gav dog anledning til mindre justeringer i sp@rgeske-
maet.

Spgrgeskemaundersggelsen er udsendt til patienter fra Gigtforeningens bru-
gerpanel (n = 1.430). Spergeskemaet blev sat op elektronisk ved hjaelp af pro-
grammet Defgo. Et link til sp@rgeskemaet blev udsendt den 9. juni 2022 med
mail direkte til respondenterne, og dataindsamlingen blev afsluttet den 22. juni
2022. Under dataindsamlingen blev der udsendt en pamindelsesmail til de re-
spondenter, der ikke havde afgivet besvarelser.

1.008 respondenter har orienteret sig i sp@rgeskemaet, hvilket svarer til en
svarprocent pa 70,5 %. 253 personer har imidlertid matte udga af undersegel-
sen (og stikpravepopulationen), fordi de havde anden gigtsygdom end under-
segelsens malgruppe. Desuden er 105 respondenter blevet frasorteret grun-
det manglende besvarelse af spargsmal relateret til, hvilken/hvilke gigtsyg-
domme respondenten har. Datagrundlaget bestar herefter af 638 gennemfarte
besvarelser, svarende til en samlet svarprocent pa 54,2 %. Ser vi pa antal be-
svarelser isoleret for patienter med inflammatoriske gigtsygdomme, ligger den
pa 523 gennemforte besvarelser, mens den for patienter med rygsygdomme
ligger pa 115 besvarelser. Da vi ikke kender andelen af patienter med forskel-
lige gigtsygdomme i Gigtforeningens brugerpanel (stikprgvepopulationen), er
det ikke muligt at udregne en svarprocent for de to patientgrupper separat.

Det har vaeret muligt for respondenterne at springe nogle af spergsmalene i
spergeskemaet over, hvis de ikke kunne svare pa dem eller ikke vurderede
dem som relevante. Antallet af besvarelser kan derfor variere péa tveers af for-
skellige spergsmal, da der er forskel pa, hvor mange respondenter der har
svaret pa de enkelte spargsmal. Det er i noteteksten til de enkelte tabeller an-
givet som, at N (delpopulation) varierer inden for et interval.

Undersogelsens datagrundlag

Datagrundlaget til spgrgeskemaundersggelsen bestar af patienter fra Gigtfor-
eningens online brugerpanel. Brugerpanelet leverer viden til Gigtforeningen
om mennesker med gigts erfaringer og deres holdninger til forskellige aktuelle
emner. Da der er tale om et sample, hvor gigtpatienter selv har meldt sig til, er
det vaesentligt at vaere opmaerksom pa selektionsbias. For eksempel er der en
risiko for, at de, der har meldt sig frivilligt til brugerpanelet, kan vaere folk der
har staerke holdninger eller seerlig interesse i det, der undersgges.

Da vi ikke har informationer omkring sammensastningen af patienter i bruger-
panelet, har det ikke vaeret muligt at foretage en fyldestgerende frafaldsana-
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lyse, idet vi ikke har indsigt i, hvilke patientgrupper der har valgt ikke at be-
svare spergeskemaet. Vi har saledes kun viden om, hvor mange patienter
spergeskemaet er sendt til (stikprgvepopulationen), samt hvor mange der har
valgt at besvare skemaet (stikpreven).

Med henblik pa at undersege om stikpreven er repraesentativ for hele totalpo-
pulationen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme og rygsygdomme i
Danmark, har vi, i den udstreekning det har vaeret muligt, testet for repreesen-
tativitet med hensyn til alder og ken. For gruppen af patienter med inflamma-
toriske gigtsygdomme har det vaeret muligt at fa adgang til aggregerede data
om alder og ken fra Region Hovedstaden, som har lavet statistik for patient-
gruppen pa deres regions data fra sundhedsprofilen (Region Hovedstaden,
2017). For patienter med rygsygdomme har vi anvendt nationale nagletal fra
Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet (Mairey et al., 2022).

En Chi?-test viser, at stikpreven og totalpopulationen er signifikant forskellige
fra hinanden. Nar vi ser pa fordelingen for ken, kan vi se, at kvinder er overre-
praesenterede i vores stikprave i forhold til totalpopulationen.?? Dette geelder
bade for gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme (Figur 6.1)
og rygsygdomme (Figur 6.2). Ser vi pa fordelingen pa alder i patientgrupperne,
viser fordelingerne, at aldersgruppen (45-64 ar) er overrepraesenteret blandt
respondenterne med bade inflammatoriske gigtsygdomme (Figur 6.3) og ryg-
sygdomme (Figur 6.4) i forhold til totalpopulationen.?®

Resultaterne bar ses i perspektivet af selvselektion til respondentgruppen
samt at stikpraven og totalpopulationen pa bestemte variable adskiller sig sig-
nifikant fra hinanden. Spergeskemaundersagelsens resultater kan derfor ikke
med sikkerhed siges at vaere repraesentative for malgruppen af patienter med
inflammatoriske gigtsygdomme og rygsygdomme.

22 Bemaerk, at data for gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme alene vedrerer Region
Hovedstaden og ikke patienter fra hele Danmark.
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Figur 6.1

Den keansmazessige fordeling i stikprave og population for
patienter med inflammatoriske gigtsygdomme
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Kilde: (Region Hovedstaden, 2017) og survey-oplysninger.

Figur 6.2

100%

83%

Kvinder

Stikprove

Den kensmazessige fordeling i stikprave og population for
patienter med rygsygdomme

90%

88%

80%

70%

60%

55% —

50%

40% -
30% -
20% -
10% -

0% -

45%

12%

Maend

Anm.: Population n= 206.445, stikpreve n = 115.

Kilde: Mairey et al., 2022 og survey-oplysninger.
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Figur 6.3 Den aldersmzaessige fordeling i stikpreve og population for
patienter med inflammatoriske gigtsygdomme
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Anm.: Population n = 426, stikpreve n = 523.

Kilde: (Region Hovedstaden, 2017),Johansen et al., 2018 og survey-oplysninger.

Figur 6.4 Den aldersmassige fordeling i stikpreve og population for
patienter med rygsygdomme
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Kilde: Mairey et al., 2022 og survey-oplysninger.
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6.2.3

6.2.4

Databearbejdning

Spergeskemaundersggelsen bygger pa en reekke forskellige analyser. Vi an-
vender bl.a. frekvensanalyse til at undersgge svarfordelingerne for hvert
spergsmal i spergeskemaundersggelsen. Desuden anvender vi korrelations-
analyse til at undersgge sammenhange mellem diverse forhold (variable), fx
mellem antallet af aktarer, der er involveret i patientens forlgb, og patientens
oplevelse af sammenheang i sit forlab. For at vurdere, om evt. sammenheange
er statistisk signifikante, anvender vi Chi2-test. Testen viser, populeert sagt,
hvor sikre vi kan vaere p4, at evt. sammenhaenge er reelle (frem for “tilfaeldige”
og dermed "falske”). Hvis p-vaerdien er mindre end 0,05, konkluderer vi, at der
er tale om statistisk signifikante sammenhaenge. Analyserne ger det sdledes
muligt at fastsla, om der er statistisk sammenhang mellem to forhold. Analy-
serne fortaeller os imidlertid ikke noget om arsag og virkning. Vi kan ikke af-
gere, om evt. sammenhange er kausale (fx om mere information er arsag til
oplevelsen af et mere sammenhangende patientforigb). Alle analyser er ud-
fort i databehandlingsprogrammet STATA.

Fordi der er tale om en relativt lille stikpreve for de to patientgrupper patienter
med inflammatoriske gigtsygdomme (n = 523) og rygsygdomme (n = 115),
samt at der i flere analyser opdeles i subgrupper (alder, kan, civilstatus), vil
der vaere en vis usikkerhed forbundet med resultaterne. Vi kan derfor ikke
udelukke, at sammenheange, der ikke er statistisk signifikante (nulfund), skyl-
des stikprovens starrelse (manglende statistisk "power”).

Respondentkarakteristik

Malgruppen for spergeskemaundersggelsen er gigtpatienter med inflammato-
riske gigtsygdomme og rygsygdomme. | dette afsnit praesenterer vi en raekke
baggrundsfaktorer for malgruppen.

Tabel 6.1 indeholder en raekke baggrundsfaktorer for malgruppen. Af tabellen
fremgar det, at der i datamaterialet er flest kvinder i begge respondentgrupper.
Fordelingen pé alder viser, at der i begge patientgrupper er flest personer i al-
deren fra 55 ar til 74 ar. Langt hovedparten er i forhold og bor med voksne barn.
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Tabel 6.1 Fordeling pa baggrundsfaktorer (ken, alder, civilstatus og
bopelsstatus)

Inflammatoriske gigtsygdomme Rygsygdomme

Ken

Maend

Kvinder

Andet

Nialt
Aldersgruppe
Under 18 ar
18-34 ar

35-44 ar

45-54 ar

55-64 ar

65-74 ar

Over 74 &r
Nialt
Civilstatus

| forhold

Single
Enke/enkemand
Nialt
Bopelsstatus
Bor med barn/bern
Bor med voksen/voksne
Bor alene

N i alt

16 %

84 %

2%

422

0%

3%

10 %

20 %

39 %

23 %

4%

423

72 %

24 %

3%

424

16 %

69 %

25 %

426

12 %

88 %

0%

91

0%

1%

3%

15 %

36 %

31 %

13 %

91

66 %

26 %

8 %

91

4%

64 %

33 %

91

Kilde:  Survey-oplysninger.

Tabel 6.2 viser en raekke yderligere baggrundsfakta omkring respondentgrup-

pen, genereret via spgrgeskemaundersggelsen. Tabellen viser, at der for

gruppen af patienter med inflammatoriske gigtsygdomme er flest responden-
ter i fuldtidsbeskaeftigelse, pa fartidspension og folkepension. Fordelingen her
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er nogenlunde lige. For gruppen af personer med rygsygdomme er hovedpar-
ten af respondenterne pa folkepension eller fertidspension. Hernaest er flest
respondenter i fleksjob. For begge patientgrupper har flest respondenter en
kort videregaende uddannelse efterfulgt af erhvervsuddannelse.

Tabel 6.2 Fordeling pa baggrundsfaktorer (beskzeftigelse og uddannelse)

Inflammatoriske gigtsygdomme Rygsygdomme

Beskaftigelsessituation

Fuldtidsbeskeeftigelse

Deltidsbeskaeftigelse (ikke fleks)

Fleksjob

Udredning til fleksjob
Fertidspension
Efterlan
Sygedagpenge
Ledig

Folkepension
Studerende
Selvstendig

Andet

N i alt

Uddannelse
Folkeskolen (0.-10. klasse)
Erhvervsuddannelse

Gymnasial uddannelse (STX,
HHX, HTX, HF)

Kort videregdende uddannelse
Professionsbachelor
Universitetsbachelor
Kandidat/master/diplom

Ph.d.

Andet

@nsker ikke at svare

N i alt

24 % 9%
7% 2%
15 % 12 %
2% 1%
21 % 26 %
2% 1%
2% 2%
1% 1%
20 % 37 %
0% 2%
1% 1%
5% 4%
424 91
4 % 5%
20 % 21%
6 % 4%
26 % 27 %
24 % 19 %
4% 4%
11 % 12 %
2% 1%
3% 4%
0% 1%
424 91

Kilde:  Survey-oplysninger.

144



Tabel 6.3 viser, at der i undersggelsen indgar borgere fra alle 5 regioner, og at
der i datamaterialet er en nogenlunde lige fordeling mellem regionerne med
feerrest respondenter fra Region Nordjylland.

Tabel 6.3 Fordeling pa baggrundsfaktorer (region)

Inflammatoriske gigtsygdomme Rygsygdomme

Region

Region Hovedstaden 26 % 27 %
Region Sjeelland 16 % 24 %
Region Syddanmark 27 % 21 %
Region Midtjylland 21 % 21 %
Region Nordjylland 1% 7%
Nialt 424 91

Kilde:  Survey-oplysninger.

| Tabel 6.4 kan vi se, hvilken gigtsygdom patienterne betragter som deres pri-
maere, og hvor laange de har haft deres sygdom. | gruppen af patienter med
inflammatoriske gigtsygdomme har flest respondenter leddegigt efterfulgt af
psoriasisgigt og Morbus Bechterew. Hovedparten af patienter har haft deres
sygdom i mere end 20 ar. Flere respondenter har imidlertid haft sveert ved at
besvare spgrgsmalet, potentielt fordi de ikke kan huske eller har svaert ved at
vurdere, hvornar de ferste symptomer p& sygdommen er opstaet.

| gruppen af patienter med rygsygdomme har flest spinalstenose efterfulgt af
diskusprolaps og rygsmerter. Blandt patientgruppen med rygsygdomme har
den sterste andel af respondenterne haft sygdommen i mere end 20 ar. Ogsa
her har en vaesentlig andel af respondenterne haft vanskeligt ved at angive en
leengde pa deres sygdomsforlgb.
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Tabel 6.4 Fordeling pa baggrundsfaktorer (primaere gigtsygdom/rygsygdom og

leengde af sygdomsforieb)

Inflammatoriske Rygsygdomme

gigtsygdomme

Primaere gigtsygdom/rygsygdom
Leddegigt (reumatoid artrit)
Psoriasisgigt

Morbus Bechterew

Bernegigt (juvenil idiopatisk artritis)
Urinsyregigt

Reaktiv gigt

Muskelgigt (polymyalgi)
Bindeveaevssygdom

Anden inflammatorisk gigtsygdom
Diskusprolaps/diskusprotrusion
Spinalstenose eller spondylartrose
Sammenfald i ryggen
Scheuermanns

Rygsmerter som har staet pa i mere end 3 maneder
og ikke skyldes anden kendt sygdom

Andre ikke-inflammatoriske sygdomme i ryggen eller
rygsejlen

Nialt
Lzengde af sygdomsforlab (fra farste symptomer)

Under 1 ar

20 eller der over ar
Ved ikke

N i alt

51 % =
21 % -
10 % =
2% -
1% =
1% -
1% =
9% -
4% =

- 27 %

= 32 %

- 10 %

= 1%

- 23 %

= 7%
523 115
1% 4%
7% 6 %
18 % 15 %
36 % 33 %
37 % 42 %
490 108

Kilde:  Survey-oplysninger.
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Tabel 6.5 viser, hvor belastet respondentgruppen i gjeblikket oplever at vaere

af deres sygdom. | begge patientgrupper er respondenterne forholdsvist bela-
stede af deres sygdom. Den starste andel af respondenter er sdledes at finde
i kategorien med en belastningsgrad fra 7-9.

Tabel 6.5 Fordeling pa baggrundsfaktorer (gjebliksbelastning af primare

Inflammatoriske gigtsygdomme Rygsygdomme

gigtsygdom eller rygsygdom)

Oplevelse af belastningsgrad

0 - ikke belastet 3% 2%
1 2% 0%
2 7 % 0%
3 6 % 0%
4 1% 2%
5 8% 9%
6 14 % 7%
7 15 % 15 %
8 15 % 18 %
9 15 % 25 %
10 - ekstremt belastet 3% 9%
Ved ikke 2% 12 %
Nialt 501 110

Kilde:  Survey-oplysninger.

Tabel 6.6 viser, patientgruppens oplevelse af, i hvor hgj grad de faler sig vel-
behandlede, og at deres patientforlgb hovedsageligt kan betegnes som ud-
redning, behandling eller bade-og. Tallene viser, at der er en stor spredning
blandt respondentgruppen i forhold til, hvor velbehandlede de faler sig. Ho-
vedparten af respondenterne oplever sig ‘i nogen grad’ velbehandlede. Tabel-
len viser ogsa, at hovedparten af respondenterne er i behandling, mens mere
end en fjerdedel er i bdde udredning og behandling.
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Tabel 6.6 Fordeling pa baggrundsfaktorer (oplevelse af at veere velbehandlet
og om patienten er i udredning/behandling)

Oplevelse af at vaere velbehandlet
| meget hgj grad

| hgj grad

| nogen grad

| lav grad

Slet ikke

Ved ikke

N i alt

Udredning eller behandling (karakteristik af sene-
ste 2 ar)

Udredning

Behandling

B&de udredning og behandling
Andet

Ved ikke

Nialt

Inflammatoriske

gigtsygdomme

15 %

23 %

44 %

14 %

3%

1%

489

1%

61%

24 %

8%

5%

488

Rygsygdomme

0%
8%
39 %
29 %
21 %
3%

108

8 %
30 %
26 %
24 %
12 %

108

Kilde: ~ Survey-oplysninger.

Af Tabel 6.7 kan vi se, om respondentgruppen er karakteriseret ved at have
andre gigtsygdomme end den primaere, og om respondenterne har andre kro-
niske sygdomme. De respondenter, som har andre gigtsygdomme end deres
primaere, har for begge respondentgrupper primaert slidgigt efterfulgt af dis-
kusprolaps. Hovedparten af respondenterne i begge patientgrupper angiver
desuden at have andre kroniske sygdomme end gigtsygdom/rygsygdom.
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Tabel 6.7 Fordeling pa baggrundsfaktorer (evrige gigtsygdomme eller kroniske
sygdomme)

Inflammatoriske Rygsygdomme

gigtsygdomme

Qvrige gigtsygdom/rygsygdom (foruden den pri-
meere gigtsygdom/rygsygdom)

Leddegigt (reumatoid artrit) 16 % 6 %
Psoriasisgigt 5% 1%
Morbus Bechterew 5% 2%
Bernegigt (juvenil idiopatisk artritis) 2% 0%
Urinsyregigt 1% 10 %
Reaktiv gigt 1% 1%
Muskelgigt (polymyalgi) 1% 1%
Bindeveevssygdom 4% 3%
Anden inflammatorisk gigtsygdom 5% 3%
Diskusprolaps/diskusprotrusion 12 % 28 %
Spinalstenose eller spondylartrose 7% 18 %
Sammenfald i ryggen 3% 16 %
Scheuermanns 5% 1%

Rygsmerter som har stdet pd i mere end 3 méneder

og ikke skyldes anden kendt sygdom 11 % 21 %
Andre ikke-inflammatoriske sygdomme i ryggen eller

rygsejlen 3% 7%
Slidgigt (artrose) 35% 62 %
Andet 9% 1 %
Ved ikke 1% 0%
N i alt 523 1.115

Andre kroniske sygdomme

Ja 56 % 70 %
Nej 39 % 27 %
Ved ikke 5% 3%
@nsker ikke at svare 1% 0%
Nialt 487 107

Anm.:  Respondenter kunne veaelge flere svarmuligheder.

Kilde:  Survey-oplysninger.
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6.3

6.3.1

Interviewundersogelsens metode,
databearbejdning og analyse

Fase 1: Afdeekning og identifikation

Design og metode

Som del af fase 1 gennemfearte vi gruppeinterview og individuelle interviews
med patienter med hhv. inflammatorisk gigt og kroniske rygsygdomme. Desu-
den gennemfarte vi interview med fagpersoner, der typisk er involveret i pati-
entforlebene. Formalet var at supplere og nuancere fundene fra litteraturgen-
nemgangen og at indsamle konkrete erfaringer med sammenhangsproblema-
tikker i udrednings- og behandlingsforlgb samt pege pa mulige lgsninger, som
er under afprevning eller i drift forskellige steder i sundhedsveesenet. | alt del-
tog 10 patienter og 13 fagpersoner i denne del af dataindsamlingen. Dataind-
samlingen er foretaget i foraret 2022.

Interview med patienter

Der blev indledningsvist gennemfgrt to online gruppeinterview med patienter
fra de to grupper. Patienterne blev rekrutteret med hjzelp fra Gigtforeningen,
som lagde en invitation til deltagelse pa hhv. foreningens hjemmeside og Fa-
cebookside. Deltagerne skulle opfylde fglgende kriterier:

Have diagnosen psoriasisgigt, leddegigt eller Morbus Bechterew, eller
have kroniske leenderygsmerter, som begraensede dem i hverdagen

Have haft sin gigt- eller rygsygdom i et ar eller mere

Have (eller have haft) kontakt med flere behandlere i sundhedsveaesenet,
fx laege og fysioterapeut

Veaere minimum 18 &r gammel.

Kriterierne var opstillet for at sikre, at deltagerne faldt inden for de to patient-
kategorier, havde nogen erfaring med at leve med sygdom og behandling og
med sammenhaengsproblematikker. Patienterne responderede selv pa VIVEs
opslag og meldte sig til at deltage i gruppeinterviewet. Der deltog to patienter
i gruppeinterview for patienter med rygsygdomme og fire patienter i gruppein-
terview for patienter med inflammatorisk gigt.

Bade gruppe- og individuelle interview fulgte en semistruktureret interview-
guide, som blev udviklet pa baggrund af relevante VIVE-rapporter og littera-
turgennemgangen. De overordnede temaer, som indgik i interviewene, var:
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» At fa hjeelp under udredning og behandling, herunder ventetid, timing, til-
straekkelig hjaelp, de sundhedsprofessionelles rolle, egen rolle

= Koordinering og autonomi, herunder tovholder, beslutningsprocesser,
overgange, egne opgaver

= Indflydelse, information og kommunikation, herunder dialog med de
sundhedsprofessionelle, inddragelse, hvem ved hvad

= Kontinuitet og relationer, herunder kontinuitet og interaktion med de
sundhedsprofessionelle, andre centrale aktegrer

= Sérbarhed, herunder hvornar sarbarhed fylder mest i forleb, ressourcer,
manglende hjaelp, strategier

= Tidspunkter i forlgbet, hvor man seerligt har brug for, at der er sammen-
haeng

= Gode rad.

Ved at indlede dataindsamlingen opnaede vi at indhente data om patientople-
vet sammenhaeng, og at teste centrale temaer hentet fra litteraturgennemgan-
gen i dialogen med deltagere og deltagerne imellem. Endvidere pegede resul-
taterne fra de indledende gruppeinterviews pa temaer, som kunne forfalges
yderligere i den videre dataindsamling blandt patienter og fagpersoner.

De to gruppeinterview blev fulgt op med to individuelle telefoninterviews med
patienter fra hver patientgruppe for at supplere datamaterialet. | de individu-
elle interviews anvendte vi en interviewguide, der tog de samme emner op
som i gruppeinterviewene. Interviewene varede mellem 23 og 55 minutter. Vo-
res oplevelse var, at patienterne fglte sig trygge og talte frit og detaljeret om
deres erfaringer og potentielt sdrbare situation, selvom gruppeinterview og in-
dividuelle interviews er foretaget virtuelt og pa telefon. De interviewede fik til-
sendt skriftlig information om undersa@gelsen, herunder oplysninger om anony-
mitetsforhold og dataopbevaring.

Individuelle interviews med fagpersoner

Dataindsamlingen blandt patienter blev fulgt op af individuelle interviews med
i alt 13 fagpersoner, som pa forskellig vis er involveret i forlgbene for patienter
med rygsygdomme og/eller inflammatorisk gigt. De er udvalgt med afsaet i ud-
budsmaterialet og dialog med Gigtforeningen. Fagpersonerne blev rekrutteret
ved direkte henvendelse, dels pa baggrund af kontaktinformationer fra Gigt-
foreningen, dels kontaktinformationer indhentet via relevante hjemmesider,
relevante faglige selskaber eller efter henvisning fra andre fagpersoner. Fag-
personerne er udvalgt med henblik pa at deekke de funktioner, der typisk spil-
ler en rolle i forskellige dele af patientforlobene. Dermed opnas et helhedsind-
tryk af de udfordringer og sammenhaengsproblematikker, der kendetegner
forlebene fra et fagperson-perspektiv. Samtidig gjorde vi en indsats for at re-
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kruttere fagpersoner fra alle 5 regioner for at kunne pege pa forhold, der seer-
lig ger sig geeldende i den enkelte region og fa viden om evt. regionale eller
kommunale indsatser, der har til formal at handtere sammenhangsproblema-
tikker. Interviewene fulgte en semistruktureret interviewguide, der blev udvik-
let pa baggrund af dataindsamlingen med patienter samt relevante VIVE-rap-
porter. Den omfattede nedenstadende temaer, men ogsa gav plads til nye te-
maer, som den enkelte fagperson fandt vigtige:

= Dinrolleiforlabet, herunder konkrete opgaver, samarbejder med andre
fagpersoner, aktgrer eller tilbud, der mangler i forlgbet

= Sammenhang, herunder eksempler pa god/darlig sammenhaeng og be-
tydelige faktorer, koordinering og udveksling af information, patienternes
gnske om en helhedsorienteret tilgang, seerlige indsatser

= Patienternes sarbarhed, herunder arsager og konsekvenser

= Lasninger, herunder forslag til eller erfaringer med indsatser, der kan for-
bedre sammenhasngen i patientforlgbet.

Interviewene blev foretaget pa telefon og varede mellem 30 og 55 minutter.
Fagperson-interviewene byggede pa og supplerede resultaterne fra patient—
interviewene. Dermed gav den indledende dataindsamling indsigt i, hvad der
skaber eller bryder sammenhaengen i forlgbene fra flere vinkler. De interview-
ede fik tilsendt skriftlig information om undersagelsen, herunder oplysninger
om anonymitetsforhold og dataopbevaring.

Overblik over deltagere i fase 1

Tabel 6.8 og giver en samlet karakteristik af deltagerne i gruppeinterview og
individuelle interviews i den indledende dataindsamling. | bilagstabel 1.2 er
fagpersonerne opdelt efter den patientgruppe, som de blev interviewet om.
Sterstedelen har dog erfaringer med begge patientgrupper, og i nogle inter-
views udtalte de sig om begge patientgrupper.

Tabel 6.8 Deltagerei interviews, fase 1- patienter

Inflammatorisk gigt Rygsygdomme

Region A
Region B
Region C

Region D
Region E

Fysioterapeut, privat
Reumatolog, hospital
Reumatologisk sygeplejerske, hospital

Praktiserende laege/praksiskonsulent
Ergoterapeut, hospital

Praktiserende laege
Reumatolog, hospital

Kiropraktor
Socialrddgiver, kommune

Rygkirurg, offentligt hospital
2 fysioterapeuter, kommune
Kiropraktor/praksiskonsulent
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6.3.2

Fase 2: Udvalgte sammenhangsudfordringer

Design og metode

Som del af undersagelsens fase 2 gennemferte vi 2 gruppeinterview (4 + 3
deltagere) med patienter med inflammatorisk gigt samt et gruppeinterview (5
deltagere) og 9 individuelle interviews med patienter med kroniske rygsyg-
domme. Desuden blev der gennemfgrt 3 interview med repraesentanter fra
udvalgte initiativer, der igennem forskellige initiativer arbejder med at forsege
at skabe bedre forlab — og lIase sammenheangsudfordringer i forlgbene — for
gigtpatienter.

Formalet med fase 2 af undersegelsen var at fokuseret undersgge de 3 ud-
valgte tematikker: rygforlgb, gigtpatienters sammenhangsarbejde og mulige
lgsninger pa sammenhangsudfordringer, som er under afprevning eller i drift
forskellige steder i sundhedsveesenet. | alt deltog 21 patienter og 6 repraesen-
tanter for de udvalgte cases i denne del af dataindsamlingen. Dataindsamlin-
gen er foretaget i juni og august 2022.

Interview med patienter

Der blev gennemfart 2 gruppeinterview med patienter med inflammatorisk gigt
samt 1 gruppeinterview og 9 individuelle interview med patienter med kroniske
rygsygdomme. Gruppeinterviewene samt 5 individuelle interview blev gen-
nemfert med patienter pa ophold pa Sano i Skeaelsker. De 4 individuelle inter-
view med patienter med kroniske rygsygdomme pa ophold p& Sano i Middel-
fart blev af pragmatiske arsager gennemfart som telefoninterview.

Patienterne blev rekrutteret med hjaelp fra Sano i Skaelsker og Sano i Middel-
fart, som identificerede patienter med enten en eller flere af de tre inflamma-
torisk gigtdiagnoser eller med kroniske rygsygdomme og inviterede dem til at
deltage i undersggelsen. De planlagde desuden interviewtidspunkterne, sa de
passede ind i den enkelte patients dagsprogram. Deltagerne skulle opfylde
felgende kriterier:

= Have diagnosen psoriasisgigt, leddegigt eller Morbus Bechterew eller
have kroniske lzenderygsmerter, som begraensede dem i hverdagen
» Have haft sin gigt- eller rygsygdom i et ar eller mere

= Have (eller have haft) kontakt med flere behandlere i sundhedsvaesenet,
fx leege og fysioterapeut

»  Vaere minimum 18 &r gammel.
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Kriterierne var opstillet for at sikre, at deltagerne faldt inden for de to patient-
kategorier, havde nogen erfaring med at leve med sygdom og behandling og
med sammenheangsproblematikker.

Interviewene fulgte en semistruktureret interviewguide, som blev udviklet pa
baggrund af litteraturgennemgangen og interviewene i fase 1. Der blev udvik-
let en sp@rgeguide til interview for hver patientgruppe. I interviewene med
rygpatienter var der dels fokus pa deres forlgb, dels pa sammenhangsar-
bejde:

= Beskrivelse af forlabet — herunder omveje og genveje, afgerende tids-
punkter og vendepunkter

» Hvad betyder sammenhang, hvornar har du oplevet eller manglet sam-
menhaeng, hvad har du selv gjort, hvad har andre gjort

= Vigtige personer og relationer i forlgbet

= Sarbarhed og sveere tidspunkter i forlebet, hvor der er szerligt brug for
sammenhang.

| spgrgeguiden rettet mod patienter med inflammatorisk gigt var der overord-
net set fokus pa patienternes eget sammenhangsarbejde:

» Hvad betyder sammenhang, hvornar har du oplevet eller manglet sam-
menhang, hvad har du selv gjort for at skabe den, hvis den har manglet,
hvad har andre gjort

= Overblik og koordineringsarbejde
= Informationsrelateret sammenhasng
= Sammenhang pa tveers af dele af forlabet

= Vigtige personer og relationer, der har bidraget til at skabe sammen-
haeng i forlgbet

» Sarbarhed og svaere tidspunkter i forlebet, hvor der er saerligt brug for
sammenhang.

Interviewene varede mellem 35 og 74 minutter. Vores oplevelse var, at patien-
terne folte sig trygge og talte frit og detaljeret om deres erfaringer og potenti-
elt sarbare situation, bade nar interviewene blev foretaget pa Sano og ved te-
lefoninterview. Interviewdeltagerne fik tilsendt eller udleveret skriftlig informa-
tion om undersggelsen, herunder oplysninger om anonymitetsforhold og data-
opbevaring.
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Case-interview

Der blev gennemfart tre interview — et individuelt og to gruppeinterview — med
i alt 6 repraesentanter fra tre case-indsatser: 1 praktiserende lsege om arssam-
taler i almen praksis/digitalt overbliksveerkstaj; 2 leeger fra Nationalt Center for
Autoimmune Sygdomme, AUH; 2 forskere fra UCL Erhvervsakademi og Profes-
sionshgjskole samt 1 leder fra Svendborg Kommune, der alle er centrale i
forskningsprojektet ‘Min Ryg'. Indsatser blev identificeret pa baggrund af net-
vaerk, internetbaserede sggninger og input fra Gigtforeningen. Herefter blev
tre indsatser udvalgt i feellesskab af tre VIVE-medarbejdere med ansvar for
forskellige dele af undersggelsen. Det vaesentligste udvaelgelseskriterie var, at
indsatserne skulle repraesentere lgsninger pa forskellige sammenhangsrelate-
rede problemstillinger for gigtpatienter samt involvere centrale aktgrer i gigt-
patienters forlgb. Interviewene blev foretaget pa Zoom og fulgte en semistruk-
tureret spergeguide med fokus péa felgende temaer:

= Baggrund for indsatsen, udvikling af og indhold i indsatsen

= Fordele ved indsatsen for patienter og for fagpersoner i relation til sam-
menhang i forlebet

= Sarbarhed, herunder betydning for at indga i indsatsen

= Implementeringspotentiale, hvad det kreever at implementere lignende
indsatser andre steder, samt forbedringsomrader og udvidelsespotentia-
ler.

Interviewene varede mellem 54 og 61 minutter. Interviewdeltagerne fik tilsendt
skriftlig information om undersggelsen, herunder oplysninger om anonymitets-
forhold og dataopbevaring.

Overblik over deltagere i fase 2

Tabel 6.9 giver et samlet overblik over deltagerne i patientinterview i undersg-
gelsens fase 2.

Tabel 6.9 Deltagereiinterview, fase 2 - patienter

Antal

Kgn

Alder

Inflammatorisk gigt Rygsygdomme

7 14

6 kvinder 10 kvinder

1 mand 4 maend

31-77 &r 22-76 ar

De fordeler sig inden for intervallet De fordeler sig i intervallet med flest i
med flest i aldersgruppen 60-70 ar aldersgruppen 50-60 ar
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Inflammatorisk gigt Rygsygdomme

Gigtdiagnose(r) A: Leddegigt Alle har sveere kroniske rygsmerter
B: Leddegigt A: Skoliose
C: Leddegigt (og slidgigt) B: Diskusprolaps og spinalstenose
D: Leddegigt (og spinalstenose) C: Uafklarede kroniske rygsmerter
E: Leddegigt D: Diskusprolaps samt uafklarede
F: Leddegigt (og rygskade) kroniske rygsmerter
G: Leddegigt E: Artrose og spinalstenose
F: Uafklarede kroniske rygsmerter
G: Artrose og Scheuermann
H: Diskusprolaps (og udifferentieret
autoimmun bindevaevssygdom)
I:  Artrose, spinalstenose, skred i
rygsejle
J:  Uafklarede kroniske rygsmerter
K: Diskusprolaps, spinalstenose,
polyartrose (og lupus)
L: Artrose, spondylolistese, Scheu-
ermann m.fl.
M: Spondylolistese m.fl.
N: Diskusprolaps, artrose
Tid med gigtsygdom  3-30 &r 1-40 ar
Arbejdsforhold 1i fuldtidsarbejde 1 sygemeldt
1 sygemeldt 4 i arbejdsafklaringsforlab
1 pé fertidspension 2 i fleksjob
4 pé folkepension 5 pa fertidspension/seniorpension

6.3.3

2 pa folkepension

Databearbejdning & metoderefleksioner

Databearbejdning og analyse

Under individuelle interview og gruppeinterview i fase 1 er der taget fyldige

noter i situationen af en projektmedarbejder, der sad sammen med interviewe-
ren under interviewet. Noterne der desuden skrevet igennem umiddelbart ef-
ter interviewene. Interviewene er ogsa optaget, s det var muligt at gé tilbage

og tjekke specifikke formuleringer efterfglgende. Interviewene fra fase 2 er

alle optaget og efterfglgende transskriberet.

Referater og transskriptioner blev gennemlaest med henblik pa at uddrage de

centrale temaer, der knytter sig til erfaringer med sammenhang for de to pati-
entgrupper og dermed identificere manstre og sammenhange pa tveers af in-
terviewene (Coffey & Atkinson, 1996; Guest, MacQueen & Namey, 2012). Dette
indebar bade at kvalificere og nuancere de temaer, der indgik i spgrgeguiden,

og at uddrage og beskrive nye temaer.
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| analysen af datamaterialet fra patienterne er der lagt veegt pa at identificere
oplevelser af manglende sammenhang eller brud pa sammenhang samt pati-
enternes handtering af disse brud og efterspergsel pa Iasninger. | analysen af
fagpersoninterviewene er der lagt vaegt pa at identificere forhold, som fra fag-
personernes perspektiver og vurderinger bidrager til at udfordre eller skabe
sammenhang for patienterne, samt indsatser der er med til at facilitere forlg-
bene.

Analysen, der er afrapporteret i kapitel 4, er udfert pa baggrund af det sam-
lede datamateriale. Analysen af kendetegn og veje i rygforlagb (afsnit 4.1) byg-
ger saledes pa alle de i fase 1 + 2 gennemfearte interview med rygpatient samt
fagpersoninterviewene. Tilsvarende bygger analysen om gigtpatienter sam-
menhangsarbejde (afsnit 4.2) pa den samlede pulje af patientinterview fra
fase 1 + 2.

| rapporten optraeder patienterne med pseudonymiserede navne. Fagperso-
nerne optraeder uden navne, men med fagbetegnelse.

Metoderefleksioner

Hovedparten af deltagerne i patientinterviewene (herunder alle deltagere i
fase 2) er patienter, der pa interviewtidspunktet var p& et Sano-ophold. Idet
rehabiliteringsophold pa Sano er et tiltag, der typisk henvises til, efter mange
andre muligheder er afprevet, sa vil patienterne typisk have laengerevarende
og komplekse forlgb bag sig. Det gar, at de interviewede patienter nok ikke
repraesenterer et standardforlgb for gigtpatienter. Til gengeeld betyder det, at
de interviewede har flere erfaringer med sammenhangsudfordringer og sam-
menhangsarbejde end patienter med mindre komplekse forlgb, formodentlig
har.

Fagpersoninterviewene er udfert i undersggelsens fase 1, hvor det veesentlig-
ste fokus var at fa en bred vifte af perspektiver p4 sammenhaengsudfordringer
for de to grupper af gigtpatienter, der er i fokus i undersggelsen. Derfor indgéar
der kun to repreesentanter fra almen praksis i puljen af fagpersoninterview. |
afsnit 4.1 bliver det tydeligt, at almen praksis er et helt centralt knudepunkt i
de fleste rygpatienters forlgb. Set i det lys er almen praksis nok underreprae-
senterede i forhold til, hvor central en rolle de spiller i saerligt rygpatienternes
forleb. Desuden kan det formodes, at de praktiserende laeger, der har valgt at
deltage i undersggelsen, finder sammenhangsproblematikker og helhedsori-
entering interessant.
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Bilag1 Spergeskema med svarfordelinger

SAMMENHZANG | UDREDNING OG BEHANDLING AF MENNESKER MED GIGTSYGDOM

Intro tekst Hjaelp os med at belyse oplevelser af behandlingsforleb for gigtpatienter

Velkommen til denne undersggelse, der foretages pé initiativ fra Gigtforeningen.

Undersggelsen henvender sig til patienter med inflammatoriske gigtsygdomme og/eller kroniske rygsygdomme/rygsmerter og har til formél at belyse

oplevelser af sammenhang i udredning og behandling.

Resultaterne fra undersegelsen skal bruges af Gigtforeningen i det videre arbejde med at saette fokus pé gigtsygdomme og skabe bedre vilkar for menne-

sker med gigt i mgdet med sundhedsvaesenet.
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OPLYSNINGER OM DIN SYGDOM

rygsygdomme/
rygsmerter har
du? (du kan

give flere svar)

Psoriasisgigt: 5 % (24)
Morbus Bechterew: 5 % (25)
Bernegigt (juvenil idiopatisk
artritis): 2 % (8)
Urinsyregigt: 1 % (7)

Reaktiv gigt: 1 % (7)

o0 OO0 O

o0 OooOo

Psoriasisgigt: 1 % (1)
Morbus Bechterew: 2 % (2)
Bernegigt (juvenil idiopatisk
artritis): 0 % (0)
Urinsyregigt: 10 % (11)
Reaktiv gigt: 1 % (1)

A_Intro De nzeste spargsmal handler om din gigtsygdom eller rygsygdom/rygsmerte
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Sygdoms- Al Primeere Hvad er din (1) O Leddegigt (reumatoid artrit): 30 % (267) Valg af (16) | Inflammatoriske, autoim-
oplysninger gigtsygdom | primeere gigt- (2) Q Psoriasisgigt: 12 % (108) eller (17) mune gigtsygdomme:
sygdom eller (3) @ Morbus Bechterew: 6 % (52) springer til Gigtforeningen.dk
rygsygdom/ (4) O Bernegigt (juvenil idiopatisk artritis): 1 % (11) I_Outtro Topholm, E.H.E. & Martin,
rygsmerte? (5) QO Urinsyregigt: 0 % (3) H.M. (2021). Beretninger
(6) O Reaktivgigt: 1% (7) om livet med inflammato-
(7) QO Muskelgigt (polymyalgi): 1 % (7) risk gigt — en interviewun-
(8) O Bindeveevssygdom (fx Sjogrens, lupus eller granulomatose): dersggelse. VIVE.
5% (46)
(9) O Anden inflammatorisk gigtsygdom: 2 % (22) Rygsygdomme:
(10) QO Diskusprolaps/diskusprotrusion: 3 % (31) Dansk Rygdatabase —
(11) O Spinalstenose eller spondylartrose: 4 % (37) DaRD, arsrapport 2020, s.
(12) O Sammenfald iryggen (evt. pga. osteoporose): 1 % (11) 7.
(13) @ Scheuermanns: 0 % (1) Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
(14) QO Rygsmerter som har stiet pé i mere end 3 maneder og ikke Hjarsbech P. & Kjellberg,
skyldes anden kendt sygdom som fx cancer, brud mv.: 3 % (27) P. (2016). Oplevelser af
(15) QO Andre ikke-inflammatoriske sygdomme i ryggen eller rygsejlen: behandlingsforlgb og syg-
1% (8) domskonsekvenser blandt
(16) QO Slidgigt (artrose): 25 % (227) mennesker med én eller
(17) Q Andet: 3 % (23) flere autoimmune syg-
(18) QA Vedikke: 0 % (3) domme. KORA, s. 46.
(19) QA Onsker ikke at svare: 0 % (0)
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
A2 Gigtsyg- Hvilke gigtsyg- Leddegigt (reumatoid artrit): O Leddegigt (reumatoid artrit):
dom(me) domme eller 16 % (85) 6 % (7)
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OPLYSNINGER OM DIN SYGDOM

A_Intro De nzeste spargsmal handler om din gigtsygdom eller rygsygdom/rygsmerte
Kategori Tema Item Skala Filter Reference

Q Muskelgigt (polymyalgi): 1 % O Muskelgigt (polymyalgi): 1 %
(7) (1)

O Bindevaevssygdom (fx Sjo- O Bindevaevssygdom (fx Sjo-
grens, lupus eller granuloma- grens, lupus eller granuloma-
tose): 4 % (19) tose): 3 % (4)

O Anden inflammatorisk gigtsyg- | @ Anden inflammatorisk
dom: 5 % (24) gigtsygdom: 3 % (4)

QO Diskusprolaps/diskusprotru- Q Diskusprolaps/diskusprotru-
sion: 12 % (61) sion: 28 % (32)

QO Spinalstenose eller spondylar- | O Spinalstenose eller spondylar-
trose: 7 % (38) trose: 18 % (21)

Q Sammenfald iryggen (evt. O Sammenfald iryggen (evt. pga.
pga. osteoporose): 3 % (18) osteoporose): 16 % (18)

O Scheuermanns: 5 % (24) Q Scheuermanns: 11 % (13)

O Rygsmerter som har stdetpdi | @ Rygsmerter som har stéet pa i
mere end 3 maneder og ikke mere end 3 méneder og ikke
skyldes anden kendt sygdom skyldes anden kendt sygdom
som fx cancer, brud mv.: 11 % som fx cancer, brud mv.: 21 %
(59) (24)

O Andre ikke-inflammatoriske Q Andre ikke-inflammatoriske
sygdomme i ryggen eller ryg- sygdomme i ryggen eller ryg-
sejlen: 3 % (14) sgjlen: 7 % (8)

O Slidgigt (artrose): 35 % (184) Q Slidgigt (artrose): 62 % (71)

O Andet: 9 % (46) Q Andet: 11 % (13)

Q Vedikke: 1% (6) Q Ved ikke: 0 % (0)

O O@nsker ikke at svare: 0 % (0) Q O@nsker ikke at svare: 0 % (0)

A3 Laengde af Hvor lenge si- | O Under1ar:1% (4) QO Under1&r:4% (4) COWI & Decide (2021).
sygdoms- den er det, at Q 1-43r:7 % (36) Q 1-434r:6 % (6) Kapacitet og kvalitet p&
forlgb du fik de ferste | O 5-9 ar: 18 % (87) QO 5-93ar:15% (16) det reumatologiske felt.

symptomer pé Q 10-19 &r: 36 % (178) Q 10-19 &r: 33 % (36) COWI og Decide, s. 37.
din primeere Q 20 &r eller derover: 37 % (181) Q 20 &reller derover: 42 % (45)
Q Vedikke: 1% (4) Q Vedikke: 1% (1)
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OPLYSNINGER OM DIN SYGDOM

(26)

12 % (13)

A_Intro De nzeste spargsmal handler om din gigtsygdom eller rygsygdom/rygsmerte
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
gigtsygdomel- | O  @nsker ikke at svare: 0 % (0) O @nsker ikke at svare: 0 % (0)
ler rygsygdom/
rygsmerte?
A4 Belast- Q O - ikke belastet: 2 % (10) Q O - ikke belastet: 0 % (0) Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
ningsgrad Q 1:7%(33) a 1:0%(0) Hjarsbech P. & Kjellberg,
a 2:6%(29) a 2:0%(0) P. (2016). Oplevelser af
Hvor bela- Q 3:11%(53) Q 3:2%(2) behandlingsforleb og syg-
steterdui Q 4:8%(39) aQ 4:9%(10) domskonsekvenser blandt
ojeblikket a 5:14%(70) a 5:7%(8) mennesker med én eller
af din pri- Q 6:15% (75) Q 6:16 % (17) flere autoimmune syg-
meere gigt- aQ 7:16 % (76) aQ 7:19 % (20) domme. KORA, s. 47.
sygdom el- Q 8:15% (74) a 8:26 % (28)
ler rygsyg- Q 9:3%((17) Q 92:9%(9) EQ-5D Standardskema
dom/ryg- a 10 - ekstremt belastet: 2 % a 10 - ekstremt belastet: 12 % om helbredstilstand
smerte? (10) (13) spergsmal 6
(angiv dit Q Vedikke: 0 % (1) Q Ved ikke: 0 % (0)
svar pa en QO dnsker ikke at svare: 0 % (0) O dnsker ikke at svare: 0 % (0)
skala fra O
til 10, hvor
0 er ikke
belastet og
10 er eks-
tremt bela-
stet)
A5 Udredning Hvordan vil du (1) @ Udredning: 1% (6) (1) @ Udredning: 8 % (9)
eller be- karakterisere (2) Q Behandling: 61 % (300) (2) O Behandling: 30 % (32)
handling dit forlgb de (3) O Bade udredning og behand- | (3) O B&ade udredning og be-
seneste 2 ar? ling: 24 % (117) handling: 26 % (28)
(4) Q Andet: 8 % (39) (4) O Andet: 24 % (26)
(5) O Ved ikke/ikke relevant: 5 % (5) @ Ved ikke/ikke relevant:
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OPLYSNINGER OM DIN SYGDOM

A_Intro De nzeste spargsmal handler om din gigtsygdom eller rygsygdom/rygsmerte
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
(6) O Onsker ikke at svare: 0 % (6) O @nsker ikke at svare: 0 %
(0) (0)

A6 Velbehand- | | hvilken grad (1) O Imegethejgrad:15 % (73) | (1) Q | meget hgjgrad: 0 % (0) Jansbal K., Nielsen L.A.N.,

let oplever du, at (2) Q@ Ihejgrad: 23 % (113) (2) Q@ Ihejgrad:8 % (9) Hjarsbech P. & Kjellberg,
din primeere (3) Q@ Inogengrad: 44 % (217) (3) @ Inogengrad: 39 % (42) P. (2016). Oplevelser af
gigtsygdomel- | (4) Q Ilavgrad: 14 % (67) (4) Q Illavgrad:29 % (31) behandlingsforlgb og syg-
ler rygsyg- (5) Q Sletikke: 3 % (14) (5) Q Sletikke: 21 % (23) domskonsekvenser blandt
dom/rygsmerte | (6) O Vedikke: 1% (4) (6) O Vedikke: 3 % (3) mennesker med én eller
er velbehand- (8) O ®@nsker ikke at svare: 0 % (8) O ®@nsker ikke at svare: 0 % flere autoimmune syg-
let? (n&r man (1) (0) domme. KORA, s. 48.
er velbehand-
let, er det mu-
ligt at leve et
godt liv med
sygdom/
smerte)

A7 Andre kro- Har du andre (1) Q Ja:56 % (272) (M A Ja:70 % (75) Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
niske syg- kroniske syg- (2) @ Nej:39% (189) (2) Q Nej:27 % (29) Hjarsbech P. & Kjellberg,
domme domme end (3) @ Vedikke:5 % (23) (3) @ Vedikke: 3 % (3) P. (2016). Oplevelser af

gigtsygdom (4) Q Onsker ikke at svare: 1 % (4) Q Onsker ikke at svare: 0 % behandlingsforleb og syg-
eller rygsyg- (3) (0) domskonsekvenser blandt
dom /rygs- mennesker med én eller
merter? (en flere autoimmune syg-
sygdom er domme. KORA, s. 47.
kronisk, nar Glintborg et al. (2021).
den har et Self-protection strategies
langvarigt for- and health behaviour in
leb og er kon- patients with inflamma-
stant tilbage- tory rheumatic diseases
vendende) during the COVID-19 pan-

demic.
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AKTORER INVOLVERET | DIT FORL@B

5% (27)

(9)

B_Intro Vi vil gerne vide, hvem har du vzeret i kontakt med under dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
B. Behand- | B1 Vaesentlig- | Teenk tilbage O Reumatolog pa et sygehus: O Reumatolog pa et sygehus: COWI & Decide (2021).
ling af gigt- ste be- pa de forega- 74 % (352) 12 % (13) Kapacitet og kvalitet pa
sygdom handler ende 2 ar. Hvil- | O Neurokirurg pa et sygehus: 0 Q Neurokirurg pa et sygehus: det reumatologiske felt.
ken fagperson % (1) 3% (3) COWI og Decide, s. 39.
spiller den vig- | @ Privatpraktiserende reumato- Q Privatpraktiserende reumato-
tigste rolle i dit log: 4 % (21) log: 8 % (9)
udrednings- Q Egen laege (alm. praktise- Q Egen laege (alm. praktise-
og/eller be- rende): 6 % (27) rende): 33 % (35)
handlingsfor- Q Kiropraktor: 1% (4) Q Kiropraktor: 3 % (3)
lgb af din pri- Q Fysioterapeut: 8 % (38) Q Fysioterapeut: 25 % (27)
meere gigtsyg- | O Ingen fagperson spiller den Q Ingen fagperson spiller den
dom eller ryg- vigtigste rolle: 4 % (18) vigtigste rolle: 11 % (12)
sygdom/ryg- Q Andet: 3 % (16) Q Andet:4 % (4)
smerter?
B2 Faggruppe Taenk tilbage a A-kasse og/eller fagforening: Q A-kasse og/eller fagforening: COWI & Decide (2021).
kontakt_2 pa de foregé- 7 % (35) 10 % (12) Kapacitet og kvalitet p&
ar ende 2 &r. Q Akupunkterer: 5 % (27) a Akupunkterer: 11 % (13) det reumatologiske felt.
Hvem har du Q Egen lzege (alm. praktise- Q Egen laege (alm. praktise- COWI og Decide, s. 39.
haft kontakt til rende): 51 % (266) rende): 71 % (82)
vedr. din gigt- Q Ergoterapeut: 7 % (34) Q Ergoterapeut: 7 % (8)
sygdom og/el- Q Den kommunale hjemmesyge- Q Den kommunale hjemmesyge-
ler rygsyg- pleje: 1 % (6) pleje: 3 % (4)
dom/rygsmer- Q Den kommunale hjemmehjeelp: | Q@ Den kommunale hjemmehjzelp:
te? (du kan 4 % (20) 6 % (7)
give flere svar) | O Den kommunale genoptrae- Q Den kommunale genoptraening:
ning: 7 % (37) 11 % (13)
Q Fodterapeut: 22 % (115) Q Fodterapeut: 15 % (17)
Q Fysioterapeut: 53 % (279) Q Fysioterapeut: 59 % (68)
O Genoptraening pa sygehus: O Genoptraening pa sygehus: 8 %
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AKTORER INVOLVERET | DIT FORL@B

handlingsforlab

(4)Q Ved ikke: 13 % (63)

(4)Q Ved ikke: 15 % (16)

B_Intro Vi vil gerne vide, hvem har du vzeret i kontakt med under dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Kategori Tema Item Skala Filter Reference

Q Jobcenter: 12 % (62) Q Jobcenter: 14 % (16)

Q Kiropraktor: 7 % (35) Q Kiropraktor: 15 % (17)

Q Masser: 12 % (65) Q Masser: 19 % (22)

O Neurokirurg pa et sygehus: O Neurokirurg pa et sygehus: 7 %
2% (1) (8)

O Reumatolog pa sygehus: 67 % O Reumatolog pé sygehus: 15 %
(348) (17)

Q Ortopaedkirurg/ryg kirurg: 9 % Q Ortopaedkirurg/ryg kirurg: 23 %
(47) (27)

Q Psykolog: 8 % (41) Q Psykolog: 10 % (12)

Q Sygeplejeske: 30 % (159) Q Sygeplejeske: 12 % (14)

O Speciallege med egen praksis | O Specialleege med egen praksis
(fx reumatolog): 7 % (35) (fx reumatolog): 9 % (10)

Q Zoneterapeut: 3 % (16) Q Zoneterapeut: 7 % (8)

QO Osteopat: 3 % (18) QO Osteopat: 3 % (3)

Q Anden laege: 8 % (41) Q Anden leege: 4 % (5)

Q Anden selvvalgt genoptraening | O Anden selvvalgt genoptraening
(fx hos patientforening, privat (fx hos patientforening, i privat
fysioterapi e.l.): 12 % (61) fysioterapi e.l.): 17 % (20)

Q Anden alternativ behandler: a Anden alternativ behandler:

7 % (34) 9 % (10)

Q Anden sundhedsperson: 3 % Q Anden sundhedsperson: 4 %
(17) (5)

B3 Tilfredshed | Hvad teenker (1) Q@ Der har veeret for fa aktarer (1) Q@ Der har veeret for fa aktarer Underseggelse specifikt ge-
med antal- du om antallet involveret: 12 % (57) involveret: 36 % (38) nereret — afseet i kvalita-
let af aktg- | af aktgrer, som | (2) O Der har vaeret et passende (2) A Der har veeret et passende tive data
rer har veeret in- antal akterer involveret: antal akterer involveret:

volveret i dit 63 % (298) 32 % (34)
udrednings- (3) O Der har veeret for mange ak- | (3) O Der har veeret for mange ak-
og/eller be- torer involveret: 12 % (56) torer involveret: 16 % (17)
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B_Intro Vi vil gerne vide, hvem har du vzeret i kontakt med under dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
de seneste 2
ar?
B4 Ansvar for Hvem oplever a Min(e) behandler(e): 44 % (211) | Q Min(e) behandler(e): 8 % (8)
sygdom du har ansva- Q Egen leege (alm. praktise- Q Egen leege (alm. praktise-
ret for dit ud- rende): 4 % (17) rende): 25 % (26)
rednings- O Mine pérerende: 0 % (2) O Mine pérgrende: 0 % (0)
og/eller be- Q Migselv: 45 % (216) Q Migselv: 59 % (63)
handlingsfor- Q Ved ikke: 2 % (10) Q Vedikke: 4 % (4)
lab? Q Anden akter [8bent tekstfelt]: O Anden akter [abent tekstfelt]:
4 % (21) 5% (5)
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hvilke situatio-

(90)

(12)

C_Intro De naeste spergsmal handler om de informationer, du har faet i forbindelse med dit udrednings- og/eller behandlingsforleb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg- Patient Continuity of Care
gigtsygdomme domme/rygsmerter checklist (PCCQ)
C_‘ Oplys— C1 Info om Jeg har f‘ée‘t ti- | Q Me_get enig: 18 % (104) a Meget enig: 6% (6) Hadjistavropoulos H, Biem
ninger i for- sygdom straekkelig in- Q Enig: 39 % (218) Q Enig: 28 % (29) H, Sharpe D, Bourgault-
bindelse formation om Q Hverken enig eller uenig: 19 % a Hverken enig eller uenig: 27 % Fégnou M J'anzen .
med udred- min sygdom (‘IOQ) (28)‘ (2008). Pa;tient percep-
ning Q Uenig: 16 % (88) Q Uenig: 21 % (22) tions of hospital dis-
a Meggt ueni%: 6 % (35) a Meggt ueni%: 15 % (16) charge: reliability and va-
Q Ved ikke: 1% (32 Q Ved ikke: 1% (2) lidity of a Patient Continu-
Q Ikke relevant: 1 % (8) Qlkke relevant: 2 % (2) ity of Care Questionnaire.
C2 Info om Jeg har faet Q Meget enig: 13 % (59) Q Meget enig: 3 % (3) Int J Qual Health Care.
prognose tilstreekkelig O Enig: 26 % (120) O Enig: 26 % (27) Oct;20(5):314-23.
information om | O Hverken enig eller uenig: 27 % Q Hverken enig eller uenig: 28 % L
min prognose (121) (29) S.a.fstrom E, Nasstrom L,
O Uenig: 17 % (76) O Uenig: 23 % (24) Lilieroos M, et al (2020).
Q Meget uenig: 11 % (49) Q Meget uenig: 17 % (18) Patient Continuity of Care
O Ved ikke: 3 % (14) O Ved ikke: 1% (1) Questionnaire in a cardiac
Q Ikke relevant: 3 % (14) Q Ikke relevant: 2 % (2) sample: A Cor)flrmatory
Factor Analysis. BMJ
C3 Info om Jeg har faet O Meget enig: 6 % (29) Q Meget enig: 4 % (4) Open 2020;10:e037129.
ikke-akutte | tilstreekkelig Q Enig: 19 % (86) a Enig: 14 % (14)
symptomer | information om | Q Hverken enig eller uenig: 27 % Q Hverken enig eller uenig: 24 %
Ikke-akutte (123) (25)
symptomer, Q Uenig: 24 % (107) Q Uenig: 27 % (28)
som kan opsta Q Meget uenig: 14 % (61) Q Meget uenig: 20 % (21)
Q Ved ikke: 5 % (24) Q Vedikke: 7 % (7)
Q Ikke relevant: 4 % (19) Q Ikke relevant: 4 % (4)
Cc4 Info om Jeg har faet til- | O Meget enig: 11 % (51) Q Megetenig: 7 % (7)
akutte straekkelig in- Q Enig: 28 % (125) Q Enig: 25 % (26)
symptomer | formationom,i | O Hverken enig eller uenig: 20 % Q Hverken enig eller uenig: 12 %
Q Q

ner jeg skal

Uenig: 20 % (90)

Uenig: 25 % (26)
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C_Intro De nzeste spergsmal handler om de informationer, du har faet i forbindelse med dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
opsege akut Q Meget uenig: 13 % (58) QO Meget uenig: 23 % (23)
hjeelp Q Ved ikke: 2 % (11) Q Ved ikke: 5 % (5)
Q Ikke relevant: 5 % (24) Q Ikke relevant: 3 % (3)
C5 Info om Jeg har faet til- | O Meget enig: 23 % (106) QO Megetenig: 7 % (7)
medicin streekkelig in- Q Enig: 45 % (204) Q Enig: 36 % (37)
formation om Q Hverken enig eller uenig: 15 % Q Hverken enig eller uenig: 20 %
min medicin (fx (67) (21)
type, formél, a Uenig: 7 % (34) a Uenig: 15 % (16)
hvordan man O Meget uenig: 5 % (22) QO Meget uenig: 16 % (17)
tager den, Q Ved ikke: 1% (3) Q Ved ikke: 2 % (2)
hvornér, hvor Q Ikke relevant: 5 % (21) Q Ikke relevant: 4 % (4)
ofte, hvor me-
get, bivirknin-
ger)
C6 Hjeelpemid- | Jeg har faet til- | O Meget enig: 2 % (10) Q Megetenig: 7 % (7)
ler daglig- straekkelig in- Q Enig:17 % (76) Q Enig:17 % (17)
dag formation om Q Hverken enig eller uenig: 22 % Q Hverken enig eller uenig: 16 %
hjeelpemidler (100) (16)
og tilpasning af | O Uenig: 24 % (108) Q Uenig: 28 % (29)
min dagligdag Q Meget uenig: 17 % (77) Q Meget uenig: 27 % (28)
Q Ved ikke: 1% (5) Q Ved ikke: 3 % (3)
Q Ikke relevant: 17 % (76) Q Ikke relevant: 3 % (3)
Cc7 Hjeelpemid- | Jeg har faet QO Meget enig: 2 % (11) Q Meget enig: 8 % (8)
ler job/ud- tilstreekkelig Q Enig: 12 % (53) a Enig: 13 % (13)
dannelse information om | O Hverken enig eller uenig: 15 % Q Hverken enig eller uenig: 8 %
hjeelpemidler (70) (8)
og tilpasning Q Uenig: 16 % (71) Q Uenig: 13 % (13)
pa min ar- O Meget uenig: 14 % (64) QO Meget uenig: 13 % (14)
bejdslads/ud- Q Ved ikke: 1 % (6) Q Ved ikke: 2 % (2)
dannelse (fx Q Ikke relevant: 39 % (179) Q Ikke relevant: 44 % (46)
speciel ergo-

172




den til at kunne
h&ndtere mit
forleb

Hverken enig eller uenig: 28 %
(125)

Uenig: 15 % (66)

Meget uenig: 10 % (46)

Ved ikke: 3 % (12)

Hverken enig eller uenig: 31 %
(32)

Uenig: 18 % (19)

Meget uenig: 18 % (19)

Ved ikke: 2 % (2)

C_Intro De nzeste spergsmal handler om de informationer, du har faet i forbindelse med dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
nomisk kontor-
stol, trappelift,
heeve-saenke-
bord osv.)
Cc8 Info om Jeg har faet til- | O Meget enig: 11 % (50) Q Meget enig: 6 % (6)
fysisk straekkelig rad Q Enig: 34 % (152) Q Enig: 39 % (41)
aktivitet om, hvordan Q Hverken enig eller uenig: 22 % Q Hverken enig eller uenig: 19 %
jeg kan holde (99) (20)
mig fysisk aktiv | O Uenig: 18 % (81) Q Uenig: 15 % (16)
QO Meget uenig: 9 % (43) QO Meget uenig: 13 % (13)
Q Ved ikke: 2 % (9) Q Ved ikke: 2 % (2)
Q Ikke relevant: 4 % (19) Q Ikke relevant: 6 % (6)
C9 Forelagt Jeg har fadeten | O Meget enig: 5 % (22) QO Meget enig: 2 % (2)
behand- plan for mit Q Enig: 14 % (64) Q Enig: 14 % (14)
lingsplan forlgb Q Hverken enig eller uenig: 22 % Q Hverken enig eller uenig: 14 %
(97) (14)
a Uenig: 24 % (106) a Uenig: 24 % (25)
O Meget uenig: 25 % (113) QO Meget uenig: 35 % (36)
Q Ved ikke: 3 % (13) Q Ved ikke: 2 % (2)
Q Ikke relevant: 8 % (36) Q Ikke relevant: 10 % (10)
C10 | Velinforme- | Jeg har faet til- | O Meget enig: 11 % (52) Q Megetenig: 7 % (7)
ret straekkelig vi- Q Enig: 30 % (134) Q Enig: 19 % (19)
a a
Q Q
a a
a a
Q Q

lkke relevant: 4 % (18)

lkke relevant: 4 % (4)
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25 % (107)

16 % (15)

D_Intro De nzeste spergsmal handler om, hvordan du har oplevet dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
Vurdering D1 Oplevelse Jeg oplever (1) @ Meget enig: 15 % (65) (1) @ Meget enig: 4 % (4) Patient Continuity of Pa-
af udred- af sam- god sammen- (2) @ Enig: 34 % (152) (2) @ Enig: 11 % (11) tient Continuity of Care
nings- menhaeng haengimitud- | (3)Q Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig: checklist (PCCQ)
og/eller rednings og/el- 20 % (89) 22 % (22)
behand- ler behand- (4)3Q Uenig: 17 % (73) (4) @ Uenig: 28 % (27)
lingsforlagb lingsforlgb (5) @ Meget uenig: 9 % (41) (5) O Meget uenig: 23 % (23)
(6) A Ved ikke: 2 % (9) (6) O Ved ikke: 6 % (6)
(7) Q Ikke relevant: 3 % (12) (7) Q Ikke relevant: 5 % (5)
D2 Samme Jeg har kon- (1) @ Meget enig: 24 % (104) (1) @ Meget enig: 6 % (6)
personer takt til den/de (2) Q Enig: 34 % (148) (2) O Enig: 36 % (36)
samme sund- (3)@ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
hedspersoner 10 % (34) 11 % (11)
fra gang til (4)Q Uenig: 15 % (66) (4) Q Uenig: 12 % (12)
gang (5) @ Meget uenig: 14 % (60) (5) @ Meget uenig: 22 % (22)
(6) A Ved ikke: 1 % (6) (6) O Ved ikke: 2 % (2)
(7) Q Ikke relevant: 3 % (12) (7) @ Ikke relevant: 10 % (10)

D3 Akuttid Det er let at f& (1) @ Meget enig: 8 % (33) (1) @ Megetenig: 2 % (2)
en akuttid (2) A Enig: 28 % (112) (2) Q Enig:14 % (14)

(3) @ Hverken enig eller uenig: (3) Q Hverken enig eller uenig:
18 % (79) 11 % (11)

(4)Q Uenig: 15 % (68) (4) Q Uenig: 26 % (26)

(5) @ Meget uenig: 9 % (41) (5) O Meget uenig: 27 % (27)

(6) A Ved ikke: 12 % (53) (6) O Ved ikke: 12 % (12)

(7)Q Ikke relevant: 10 % (43) (7) Q Ikke relevant: 7 % (7)

D4 Ventetider Jeg oplever (1) @ Meget enig: 9 % (41) (1) Q Meget enig: 28 % (27) Undersggelsesspecifikt
lange venteti- (2) A Enig: 19 % (84) (2) A Enig: 26 % (25) genereret — afsaet i kvali-
der (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig: tative data

Qa a

Uenig: 21 % (90)

E

Uenig: 9 % (9)
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D_Intro De nzeste spergsmal handler om, hvordan du har oplevet dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
(5) A Meget uenig: 11 % (48) (5) Q Meget uenig: 6 % (6)
(6) A Ved ikke: 6 % (25) (6) A Ved ikke: 7 % (7)
(7) Q Ikke relevant: 9 % (39) (7) Q Ikke relevant: 7 % (7)
D5 Kontakt Jeg ved hvem, (1) @ Meget enig: 29 % (126) (1) @ Meget enig: 3 % (5)
ved jeg skal kon- (2) Q Enig: 47 % (207) (2) Q Enig:7 % (7)
sporgsmal takte, hvis jeg (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
har spergsmal 10 % (42) 38 % (38)
om min syg- (4)Q Uenig: 8 % (34) (4) @ Uenig: 19 % (19)
dom (5) O Meget uenig: 5 % (20) (5) A Meget uenig: 17 % (17)
(6) A Ved ikke: 2 % (7) (6) A Ved ikke: 14 % (14)
(7) Q Ikke relevant: 1 % (3) (7) Q Ikke relevant: 3 % (3)
D6 Relevante Jeg fér de re- (1) @ Meget enig: 11 % (46) (1) @ Meget enig: 2 % (2)
tilbud levante tilbud (2) A Enig: 26 % (115) (2) A Enig: 11 % (11)
og behandlin- (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
ger af min syg- 23 % (99) 20 % (20)
dom (4) Q Uenig: 16 % (69) (4) Q Uenig: 29 % (28)
(5) @ Meget uenig: 9 % (39) (5) @ Meget uenig: 29 % (28)
(6) A Ved ikke: 13 % (55) (6) A Ved ikke: 8 % (8)
(7) Q Ikke relevant: 3 % (13) (7) Q Ikke relevant: 1 % (1)
D7 Kort af- Der er en ac- (1) @ Meget enig: 20 % (88) (1) @ Meget enig: 10 % (10)
stand ceptabel af- (2) @ Enig: 46 % (201) (2) Q Enig: 38 % (37)
stand til mit/ (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
mine behand- 16 % (68) 14 % (14)
lingssteder (4) Q Uenig: 8 % (36) (4) Q Uenig: 15 % (15)
(5) A Meget uenig: 5 % (23) (5) A Meget uenig: 9 % (9)
(6) A Ved ikke: 2 % (7) (6) A Ved ikke: 5 % (5)
(7) A Ikke relevant: 3 % (14) (7) Q Ikke relevant 7 % (7)
D8 Pargrende Mine péreren- (1) @ Meget enig: 7 % (29) (1) @ Meget enig: 6 % (6)
inddragelse | de inddrages i (2) O Enig: 14 % (60) (2) O Enig: 22 % (22)
mit forlab (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:

16 % (71)

15 % (15)
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D_Intro De nzeste spergsmal handler om, hvordan du har oplevet dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
(4) O Uenig: 22 % (97) (4)Q Uenig: 12 % (12)
(5) O Meget uenig: 19 % (84) (5) A Meget uenig: 25 % (25)
(6) O Ved ikke: 1% (4) (6) A Vedikke: 1% (1)
(7) Q Ikke relevant: 21 % (91) (7) Q Ikke relevant: 18 % (18)

D9 Vigtigste
faktorer for
sammen-
heengende
udred-
nings-
og/eller be-
handlings-
forlgb

Hvad mener
du, er det mest
afgerende for
et godt pati-
entforlgb?

Q At have kontakt til den/de
samme behandler(e): 56 %
(252)

At det er let at f& en akuttid:
4 % (19)

At der er kort ventetid: 1 % (5)
At jeg ved hvem, jeg kan
sperge til rads: 8 % (36)

At jeg far de rette tilbud/be-
handlinger: 25 % (111)

At der er kort afstand til mine
behandler(e): 1 % (5)

Mine parerende inddrages i mit
forlab: 1 % (3)

Andet _ [Aben svarkategori]:
4 % (16)

0o 0 0o 0 0o O

Q At have kontakt til den/de

samme behandler(e): 41 % (41)

QO At det er let at & en akuttid:

0% (0)

Q At der er kort ventetid: 4 % (4)

Q Atjeg ved hvem, jeg kan
sperge til rads: 12 % (12)

QO Atjeg far de rette tilbud/be-
handlinger: 39 % (39)

Q At der er kort afstand til mine
behandler(e): 1 % (1)

O Mine paregrende inddrages i mit
forleb: 0 % (0)

Q Andet _ [Aben svarkategori]:

3% (3)

Undersgagelsesspecifikt
genereret — afsaet i kvali-
tative data
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E_Intro De nzeste spergsmal handler om kontakten til din primzere/mest besagte sundhedsperson gennem de seneste 2 ar
Teenk pa den sundhedsperson, som du har oftest kontakt til eller betragter som din primaere sundhedsperson.
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
E. Kontakt E1 Tryg ved Jeg faler mig (1) @ Meget enig: 36 % (156) (1)@ Meget enig: 19 % (19) Patient Continuity of Pa-
til primaer sundheds- tryg ved sund- | (2) Q Enig: 43 % (188) (2) A Enig: 41 % (40) tient Continuity of Care
sundheds- person hedspersonen (3) A Hverken enig eller uenig: (3) A Hverken enig eller uenig: checklist (PCCQ)
person 13 % (57) 20 % (20)
(4) A Uenig: 4 % (17) (4)Q Uenig: 7 % (7)
(5) @ Meget uenig: 1% (6) (5) @ Meget uenig: 7 % (7)
(6) A Ved ikke: 2 % (7) (6) A Ved ikke: 3 % (3)
(7) Q Ikke relevant: 2 % (7) (7) Q Ikke relevant: 2 % (2)
E2 Bliver taget | Sundhedsper- (1) @ Meget enig: 34 % (150) (1) @ Meget enig: 20 % (20)
alvorligt sonen tager (2) @ Enig: 43 % (190) (2) @ Enig: 38 % (37)
mine sympto- (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
mer alvorligt 11 % (49) 17 % (17)
(4)3Q Uenig: 5% (21) (4) @ Uenig: 10 % (10)
(5) @ Meget uenig: 3 % (13) (5) A Meget uenig: 9 % (9)
(6) A Ved ikke: 2 % (7) (6) O Ved ikke: 3 % (3)
(7) Q Ikke relevant: 2 % (7) (7) Q Ikke relevant: 2 % (2)
E3 Kendskab Sundhedsper- (1) O Meget enig: 32 % (140) (1) O Meget enig: 9 % (9)
til sygdom sonen har et (2) Q Enig: 40 % (175) (2) Q Enig: 30 % (29)
stort kendskab | (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
til min sygdom 14 % (60) 32 % (31)
(4) Q Uenig: 8 % (33) (4) Q Uenig: 9 % (9)
(5) @ Meget uenig: 3 % (11) (5) @ Meget uenig: 11 % (11)
(6) A Ved ikke: 2 % (10) (6) Q Ved ikke: 7 % (7)
(7) Q Ikke relevant: 2 % (7) (7) O Ikke relevant: 2 % (2)
E4 Lytter Sundhedsper- (1) @ Meget enig: 29 % (127) (1) @ Meget enig: 20 % (20)
sonen lytter til (2) @ Enig: 49 % (213) (2) @ Enig: 40 % (39)
mig (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:

14 % (59)

23 % (23)
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E_Intro De nzeste spergsmal handler om kontakten til din primzere/mest besagte sundhedsperson gennem de seneste 2 ar
Teenk pa den sundhedsperson, som du har oftest kontakt til eller betragter som din primaere sundhedsperson.
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:

Kategori Tema Item Filter Reference

Uenig: 3 % (14) (4) @ Uenig: 4 % (4)
Meget uenig: 3 % (12) (5) @ Meget uenig: 8 % (8)
Ved ikke: 1 % (6) (6) A Ved ikke: 2 % (2)
Ikke relevant: 1 % (6) (7) Q Ikke relevant: 2 % (2)
E5 Tager sig Sundhedsper- Meget enig: 28 % (122) (1) @ Meget enig: 16 % (16)
tid sonen tager sig Enig: 42 % (184) (2) @ Enig: 34 % (33)
tid til mig Hverken enig eller uenig: (3)@ Hverken enig eller uenig:
18 % (80) 25 % (24)
Uenig: 6 % (26) (4)@ Uenig: 10 % (10)
Meget uenig: 2 % (10) (5) @ Meget uenig: 11 % (11)
Ved ikke: 1 % (5) (6) A Ved ikke: 1% (1)
lkke relevant: 1 % (6) (7) Q Ikke relevant: 2 % (2)
E6 Mulighed Det er muligt at Meget enig: 31 % (135) (1) @ Meget enig: 21 % (20)
for spergs- | stille spergs- Enig: 51 % (222) (2) A Enig: 52 % (50)
mal mal til sund- Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
hedspersonen 9 % (40) 14 % (14)
Uenig: 3 % (12) a Uenig: 5 % (5)
Meget uenig: 2 % (8) Q Meget uenig: 5 % (5)
Ved ikke: 2 % (7) Q Vedikke: 2 % (2)
Ikke relevant: 3 % (11) Q Ikke relevant: 1 % (1)
E7 Folelses- Sundhedsper- Meget enig: 12 % (53) Q Meget enig: 13 % (13)
maessig sonen statter Enig: 23 % (102) Q Enig: 15 % (15)
stotte mig folelses- Hverken enig eller uenig: Q Hverken enig eller uenig:
maessigt 26 % (115) 27 % (26)
Uenig: 13 % (56) a Uenig: 11 % (11)
Meget uenig: 6 % (24) a Meget uenig: 18 % (18)
Ved ikke: 6 % (28) Q Vedikke:7 % (7)
lkke relevant: 13 % (57) Q Ikke relevant: 8 % (8)
E8 Hel person | Sundhedsper- Meget enig: 20 % (87) ) @ Meget enig: 14 % (13)
a

sonen ser pa

Enig: 31 % (137)

—

Enig: 27 % (26)




E_Intro De nzeste spergsmal handler om kontakten til din primzere/mest besagte sundhedsperson gennem de seneste 2 ar
Teenk pa den sundhedsperson, som du har oftest kontakt til eller betragter som din primaere sundhedsperson.
Angiv, om du er enig eller uenig i felgende udsagn:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
mig som en hel | (3) O Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
person 19 % (83) 10 % (10)
(4) Q Uenig: 11 % (50) (4) Q Uenig: 16 % (15)
(5) @ Meget uenig: 8 % (37) (5) O Meget uenig: 23 % (22)
(6) A Ved ikke: 8 % (34) (6) A Ved ikke: 6 % (6)
(7) Q Ikke relevant: 2 % (8) (7) Q Ikkerelevant: 4 % (4)

E9 Vigtigst Hvilket forhold | O Atjeg er tryg ved sundheds- Q Atjeger tryg ved sundheds- Undersggelsesspecifikt
ved samar- | oplever du er personen: 21 % (92) personen: 12 % (12) genereret — afsaet i kvali-
bejde vigtigst for en Q At sundhedspersonen tager Q At sundhedspersonen tager tativt data

god relation til mine symptomer alvorligt: mine symptomer alvorligt:
din primeaere/ 26 % (117) 33 % (32)
mest besggte O At sundhedspersonen har O At sundhedspersonen har
sundhedsper- kendskab til min sygdom: 22 % kendskab til min sygdom: 18 %
son? (99) (17)
Q At min sundhedsperson lytter Q At min sundhedsperson lytter
til mig: 8 % (34) til mig: 3 % (3)
O At sundhedspersonen tager O At sundhedspersonen tager
sig tid til mig: 4 % (19) sig tid til mig: 5 % (5)
a At sundhedspersonen ser mig aQ At sundhedspersonen ser mig
som en hel person: 16 % (69) som en hel person: 24 % (24)
Q At der er mulighed for at stille Q At der er mulighed for at stille
spergsmal: 0 % (1) spergsmal: 0 % (0)
O At sundhedspersonen stotter O At sundhedspersonen stotter
mig folelsesmaessigt: 1 % (3) mig folelsesmaessigt: 1 % (1)
Q Andet: 2 % (11) Q Andet: 4 % (4)
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F_Intro De naeste spergsmal handler om din oplevelse af koordination i dit udrednings- og/eller behandlingsforieb
Vi vil bede dig vurdere en reekke udsagn om dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar. Angiv hvor enig eller uenig du er i hvert udsagn.
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg- Draborg E., Kjeer T., Beck
gigtsygdomme domme/rygsmerter M. (2009).
. . I I I Dokumentationsrapport.
F. Koordi- F1 Koordina- Afdelingerne O Meget enig: 8 % (32) QO Meget enig: 0 % (0) Spergeskemaunderso-
nation mel- tion_ kon- pa sygehgset Q Enig:23% _(99) . Q Enig:19 % (j8) . gelse PaRIS - Patientens
lem akterer trol er goqle til at O Hverken enig eller uenig: 19 % O Hverken enig eller uenig: 9 % Rejse i sundhedssektoren.
koordinere (82) (8) Syddansk Universitet.
kontrol, under- | O Uenig: 19 % (82) Q Uenig:15 % (14) . . .
spgelser mv. QO Meget uenig: 13 % (54) O Meget uenig: 20 % (19) Nicolaisen A., Quist P &
med hinanden | O Ved ikke: 6 % (24) O Ved ikke: 11 % (10) Fallesen A.K. (2016).
O Ikke relevant: 12 % (53) O Ikke relevant: 27 % (25) Spergeskema om Patient
Oplevet kvalitet i Tvaer-
F2 Koordina- Sundhedsper- Q Meget enig: 2 % (10) O Meget enig: 0 % (0) sektorielle forlgb (SPOT).
tion syge- soner pd syge- | O Enig: 6 % (26) a Enig: 6 % (6) Syddansk Universitet og
hus og huset er gode Q Hverken enig eller uenig: 20 % Q Hverken enig eller uenig: 16 % region Syddanmark, Cen-
lege til at koordi- (86) (15) ter for Kvalitet.
nere med an- a Uenig: 21 % (88) a Uenig: 16 % (15)
dre uden for a Meget uenig: 15 % (63) a Meget uenig: 14 % (13)
sygehuset (fx Q Ved ikke: 12 % (50) Q Ved ikke: 17 % (16)
min egen laege, | O Ikke relevant: 24 % (102) Q Ikke relevant: 31 % (29)
hjemmesyge-
plejen, genop-
treeningen)
F2 Koordina- Sundhedsper- Q Meget enig: 2 % (10) Q Meget enig: 0 % (0)
tion syge- soner pa syge- | O Enig: 6 % (26) Q Enig: 6 % (6)
hus og huset er gode Q Hverken enig eller uenig: 20 % Q Hverken enig eller uenig: 16 %
leege til at koordine- (86) (15)
re med andre Q Uenig: 21 % (88) Q Uenig: 16 % (15)
uden for syge- | 0 Meget uenig: 15 % (63) Q Meget uenig: 14 % (13)
huset (fx min Q Ved ikke: 12 % (50) Q Ved ikke: 17 % (16)
egen leege, Q Ikke relevant: 24 % (102) Q Ikke relevant: 31 % (29)
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F_Intro De naeste spergsmal handler om din oplevelse af koordination i dit udrednings- og/eller behandlingsforieb
Vi vil bede dig vurdere en reekke udsagn om dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar. Angiv hvor enig eller uenig du er i hvert udsagn.
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
hjemmesyge-
plejen, genop-
treeningen)
F3 Koordina- Min egenleege | Q Meget enig: 6 % (25) QO Meget enig: 4 % (4)
tion egen ergod tilat ko- | O Enig: 19 % (79) Q Enig: 23 % (22)
lege - ordinere med Q Hverken enig eller uenig: 18 % Q Hverken enig eller uenig: 24 %
sundheds- andre sund- (78) (23)
personer hedspersoner Q Uenig: 14 % (61) Q Uenig:10 % (9)
(fx sygehuset Q Meget uenig: 11 % (47) Q Meget uenig: 15 % (14)
eller privat- Q Ved ikke: 13 % (57) Q Ved ikke: 10 % (9)
praktiserende Q Ikke relevant: 18 % (76) Q Ikke relevant: 14 % (13)
leege/behand-
lere)
F4 Koordina- Sygehuset og O Meget enig: 0 % (2) Q Megetenig: 2 % (2)
tion syge- kommunen er Q Enig: 4 % (15) Q Enig: 3 % (3)
hus og gode til at ko- Q Hverken enig eller uenig: 16 % Q Hverken enig eller uenig: 15 %
kommune ordinere med (69) (14)
hinanden Q Uenig: 13 % (53) a Uenig: 11 % (10)
a Meget uenig: 11 % (45) a Meget uenig: 16 % (15)
Q Ved ikke: 23 % (96) Q Ved ikke: 21 % (20)
Q Ikke relevant: 34 % (144) Q Ikke relevant: 33 % (31)
F5 Koordina- Min egenlaege | O Meget enig: 3 % (12) Q Meget enig: 3 % (3)
tion egen ergod tilatko- | A Enig: 9 % (39) a Enig:12 % (11)
lzege og ordinere med Q Hverken enig eller uenig: 14 % Q Hverken enig eller uenig: 16 %
kommunen | kommunen (fx (58) (15)
jobcenter, a Uenig: 6 % (24) a Uenig: 5% (5)
hjemmesyge- O Meget uenig: 7 % (28) O Meget uenig: 9 % (8)
pleje, genop- Q Ved ikke: 18 % (75) Q Ved ikke: 13 % (12)
treening) Q Ikke relevant: 44 % (187) Q Ikke relevant: 43 % (40)
F6 Koordinerer | Det er mig QO Meget enig: 20 % (85) Q Meget enig: 21 % (20)
selv selv, som skal Q Enig: 31 % (133) Q Enig: 38 % (36)
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F_Intro De naeste spergsmal handler om din oplevelse af koordination i dit udrednings- og/eller behandlingsforieb
Vi vil bede dig vurdere en reekke udsagn om dit udrednings- og/eller behandlingsforlgb de seneste 2 ar. Angiv hvor enig eller uenig du er i hvert udsagn.
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
koordinere Q Hverken enig eller uenig: 20 % Q Hverken enig eller uenig: 11 %
med min/mine (86) (10)
behandlere i Q Uenig: 4 % (16) Q Uenig: 4 % (4)
forhold til, Q Meget uenig: 2 % (9) Q Meget uenig: 1% (1)
hvad der skal Q Vedikke: 7 % (31) Q Ved ikke: 9 % (8)
ske i mit forleb | Q Ikke relevant: 15 % (66) Q Ikke relevant: 16 % (15)
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G_Intro De nzeste spargsmal handler om din egen rolle i dit udrednings- og/eller behandlingsforigb
| hvilken grad har din sygdom haft betydning for falgende:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
G. Egen G1 Tid pé be- Jeg bruger QO Meget enig: 7 % (30) Q Meget enig: 17 % (15) Undersgagelsesspecifikt
rollei ud- handling meget tid pd at | O Enig: 29 % (123) Q Enig: 22 % (20) genereret — afsaet i kvali-
rednings- folge med i min | Q Hverken enig eller uenig: 28 % Q Hverken enig eller uenig: 28 % tative data
og/eller be- journal (115) (25)
handlings- Q Uenig: 20 % (85) Q Uenig: 16 % (14)
forleb a Meget uenig: 11 % (48) a Meget uenig: 4 % (4)
Q Vedikke: 1% (3) Q Ved ikke: 0 % (0)
Q Ikke relevant: 3 % (14) Q Ikke relevant: 12 % (11)
G2 Dokumen- Jeg bruger (1) @ Megetenig: 5 % (21) (1) @ Meget enig: 18 % (16)
tation meget tid pd at | (2) O Enig: 13 % (54) (2) @ Enig:18 % (16)
dokumentere (3) @ Hverken enig eller uenig: (3) @ Hverken enig eller uenig:
mit forlgb 25 % (106) 19 % (17)
(4) @ Uenig: 29 % (120) (4) @ Uenig: 15 % (13)
(5) O Meget uenig: 15 % (63) (5) @ Meget uenig: 8 % (7)
(6) O Vedikke: 2 % (8) (6) O Vedikke: 2 % (2)
(7) O Ikke relevant: 11 % (44) (7) O Ikke relevant: 20 % (18)
G3 Forklare Jeg genforteel- | (1) @ Meget enig: 14 % (60) (1) @ Meget enig: 28 % (25)
forlab ler ofte mit for- | (2) @ Enig: 31 % (127) (2) Q Enig: 36 % (32)
lgb til nye be- (3) Q@ Hverken enig eller uenig: (3) Q@ Hverken enig eller uenig:
handlere/sund- 17 % (69) 9% (8)
hedspersoner (4) O Uenig: 22 % (93) (4) O Uenig: 10 % (9)
(5) @ Meget uenig: 10 % (42) (5) @ Meget uenig: 4 % (4)
(6) Q Vedikke: 0 % (1) (6) Q Vedikke: 2 % (2)
(7) Q Ikke relevant: 6 % (24) (7) Q Ikke relevant: 11 % (10)
G4 Ajour i jour- | Det kreever Q Megetenig: 9 % (39) Q Meget enig: 18 % (16)
nal meget at passe | O Enig: 26 % (110) Q Enig: 26 % (23)
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Meget uenig: 11 % (46)
Ved ikke: 1 % (5)
Ikke relevant: 2 % (7)

Meget uenig: 1 % (1)
Ved ikke: 2 % (2)
Ikke relevant: 9 % (8)

G_Intro De nzste spargsmal handler om din egen rolle i dit udrednings- og/eller behandlingsforigb
| hvilken grad har din sygdom haft betydning for falgende:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
forskellige Q Hverken enig eller uenig: 24 % | A Hverken enig eller uenig: 25 %
tider/aftaler (100) (22)
Q Uenig: 22 % (93) Q Uenig: 16 % (14)
Q Meget uenig: 11 % (45) Q Meget uenig: 4 % (4)
Q Ved ikke: 1 % (6) Q Vedikke: 1% (1)
Q Ikke relevant: 6 % (23) Q Ikke relevant: 10 % (9)
G5 Opsage Jeg bruger Q Megetenig: 5 % (21) Q Megetenig: 13 % (12)
behandling | megettid pdat | Q Enig: 12 % (48) Q Enig: 21 % (19)
opsege be- Q Hverken enig eller uenig: 25 % Q Hverken enig eller uenig: 17 %
handlingsmu- (105) (15)
ligheder a Uenig: 31 % (130) Q Uenig: 23 % (21)
O Meget uenig: 18 % (74) O Meget uenig: 8 % (7)
Q Ved ikke: 1% (6) Q Ved ikke: 3 % (3)
Q Ikke relevant: 8 % (33) Q Ikke relevant: 14 % (13)
G6 Forbere- Jeg bruger QO Meget enig: 7 % (30) O Megetenig: 19 % (17)
delse meget tid pd at | A Enig: 28 % (117) Q Enig: 36 % (32)
forberede mig Q Hverken enig eller uenig: 26 % Q Hverken enig eller uenig: 15 %
inden en aftale (110) (13)
Q Uenig: 23 % (94) Q Uenig: 18 % (16)
a Meget uenig: 13 % (52) a Meget uenig: 2 % (2)
Q Vedikke: 1% (4) Q Vedikke: 1% (1)
Q Ikke relevant: 2 % (9) Q Ikke relevant: 9 % (8)
G7 Hvad sige Jeg tenker Q Megetenig: 13 % (53) Q Meget enig: 25 % (22)
meget over, Q Enig: 36 % (151) Q Enig: 43 % (38)
hvad jeg siger Q Hverken enig eller uenig: 21 % Q Hverken enig eller uenig: 11 %
til sundheds- (86) (10)
personerne Q Uenig: 16 % (68) a Uenig: 9 % (8)
Q Q
a a
Q Q
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G_Intro De nzste spargsmal handler om din egen rolle i dit udrednings- og/eller behandlingsforigb
| hvilken grad har din sygdom haft betydning for falgende:
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
G8 Tage mig Jeg tenker Q Meget enig: 5 % (19) O Megetenig: 9 % (8)
ud meget over, Q Enig: 13 % (53) Q Enig:15 % (13)
hvordan jeg ta- | O Hverken enig eller uenig: 22 % Q Hverken enig eller uenig: 16 %
ger mig ud ved (92) (14)
en aftale (fx Q Uenig: 28 % (118) Q Uenig: 27 % (24)
om jeg virker QO Meget uenig: 27 % (113) QO Meget uenig: 18 % (16)
'syg nok’) Q Vedikke: 1% (4) Q Ved ikke: 2 % (2)
Q Ikke relevant: 4 % (17) Q Ikke relevant: 13 % (12)
G9 Belastning Hvor belastet (1) Q O - ikke belastet: 17 % (72) (1) Q O - ikke belastet: 10 % (9)
af koordi- foler du dig af (2) O 1:10 % (44) 2) A 1:7% (6)
nation at skulle koor- (3) O 2:10 % (42) 3) QA 2:2%(2)
dinere med (4) Q 3:6%(27) (4) Q 3:3%(3)
fagpersoner i (5) O 4:4% (16) (5) @ 4:3%(3)
forhold til dit (6) O 5:12 % (52) (6) O 5:9%(8)
udrednings- (7) O 6:11% (46) (7) O 6:13%(12)
og/eller be- (8) A 7:9%(37) (8) O 7:11 % (10)
handlingsfor- (9) O 8:6% (27) (9) O 8:14 % (13)
lgb? (angiv dit (100Q 9:3 % (12) (100 9:4 % (4)
svar pa en (11) @ 10 - ekstremt belastet: 3 % | (11) A 10 — ekstremt belastet:
skala fra O til (12) 12 % (11)
10, hvor O er (12)Q Ved ikke/ikke relevant: 9 % | (12)Q Ved ikke/ikke relevant:
ikke at veere (36) 10 % (9)
belastet over-
hovedet, og 10
er at veere eks-
tremt belastet)
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H_Intro Allerforst vil vi gerne vide lidt om dig
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
Gruppen med inflammatoriske Gruppen med kroniske rygsyg-
gigtsygdomme domme/rygsmerter
H. Demo- H1 Kan Hvad er dit (1) @ Mand: 16 % (66) (1) @ Mand: 12 % (11)
grafiske ken? (2) @ Kvinde: 84 % (354) (2) @ Kvinde: 88 % (80)
forhold (3) @ Andet: 0% (2) (3) @ Andet: 0 % (0)
(4) Q @nsker ikke at svare: 0 % (4) Q @nsker ikke at svare: 0 %
(0) (0)
H2 Alder Hvad erdinal- | @ Under 18 &r: 0 % (0) QO Under18&r: 0% (0) Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
der? QO 18-344r:3% (13) QO 18-344r:1% (1) Hjarsbech P. & Kjellberg,
O 35-444r:10 % (44) Q 35-444r:3% (3) P. (2016). Oplevelser af
Q 45-54ar: 20 % (85) Q 45-54 4r:15 % (14) behandlingsforleb og syg-
Q 55-644r:39% (167) Q 55-64 ar: 36 % (33) domskonsekvenser blandt
Q 65-744r:23 % (96) QO 65-74ar:31% (28) mennesker med én eller
Q Over754&r:4 % (18) Q Over75ar:13 % (12) flere autoimmune syg-
a Onsker ikke at svare: 0 % (0) a Onsker ikke at svare: 0 % (0) domme. KORA, s. 59
H3 Civilstatus Hvad er din (1) Q Jegerietforhold: 72 % (1) Q Jegerietforhold: 66 % Jansbael K., Nielsen L.A.N.,
civilstatus? (306) (60) Hjarsbech P. & Kjellberg,
(2) Q Jegersingle: 24 % (102) (2) Q Jegersingle: 26 % (24) P. (2016). Oplevelser af
(3) @ Jeg er enke/enkemand: (3) @ Jeg er enke/enkemand: behandlingsforleb og syg-
3% (14) 8 % (7) domskonsekvenser blandt
(4) Q @nsker ikke at svare: (4) Q @nsker ikke at svare: 0 % mennesker med én eller
0% (2) (2) flere autoimmune syg-
domme. KORA, s. 59
H4 Bopalssta- | Hvad er din Q Jeg bor sammen med Q Jeg bor sammen med Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
tus bopaelsstatus? barn/bern: 16 % (70) barn/bern: 4 % (4) Hjarsbech P. & Kjellberg,
(Seet gerne Q Jeg bor sammen med vok- Q Jeg bor sammen med vok- P. (2016). Oplevelser af
flere krydser) sen/voksne: 69 % (293) sen/voksne: 64 % (58) behandlingsforlgb og syg-
a Jeg bor alene: 25 % (108) Q Jeg bor alene: 33 % (30) domskonsekvenser blandt
Q dnsker ikke at svare: 0 % (2) Q dnsker ikke at svare: 0 % (0) mennesker med én eller
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(100)

(17)

H_Intro Allerforst vil vi gerne vide lidt om dig
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
flere autoimmune syg-
domme. Kgbenhavn:
KORA, s. 59
H5 Beskeefti- Hvad er din (1) Q Fuldtidsbeskaeftigelse: (1) QA Fuldtidsbeskeaeftigelse: 9 % Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
gelses- nuveerende 24 % (101) (8) Hjarsbech P. & Kjellberg,
situation primaere be- (2) Q Deltidsbeskaeftigelse (ikke (2) Q Deltidsbeskaeftigelse (ikke P. (2016). Oplevelser af
skaeftigelsessi- flexjob): 7 % (29) flexjob): 2 % (2) behandlingsforleb og syg-
tuation? (3) @ Flexjob: 15 % (62) (3) @ Flexjob: 12 % (11) domskonsekvenser blandt
(4) @ Jeg eriudredning til (4) O Jeg eriudredning til flex- mennesker med én eller
flexjob: 2 % (9) job: 1% (1) flere autoimmune syg-
(5) O Fertidspension: 21 % (89) (5) O Fertidspension: 26 % (24) domme. KORA, S. 57
(6) O Efterlen: 2 % (8) (6) Q Efterlen: 1% (1)
(7) Q Sygedagpenge: 2 % (8) (7) Q Sygedagpenge: 2 % (2)
(8) O Ledig:1% (4) (8) O Ledig:1% (1)
(9) O Folkepension: 20 % (86) (9) O Folkepension: 37 % (34)
(10)Q Studerende: 0 % (2) (10)Q Studerende: 2 % (2)
(11) @ Selvsteendig: 1 % (6) (11) @ Selvsteendig: 1 % (1)
(12)Q Andet: 5 % (20) (12)Q Andet: 4 % (4)
(13)Q @nsker ikke at svare: 0 % (13)Q @nsker ikke at svare: 0 %
(0) (0)
H6 Uddan- Hvad er din (1) @ Folkeskolen (0.-10. klasse): | (1) Q Folkeskolen (0.-10. klasse): Jansbal K., Nielsen L.A.N.,
nelse hejst gennem- 4% (19) 5% (5) Hjarsbech P. & Kjellberg,
forte uddan- (2) Q@ Erhvervsuddannelse: 20 % (2) O Erhvervsuddannelse: 21 % P. (2016). Oplevelser af
nelse? (85) (19) behandlingsforlgb og syg-
(3) @ Gymnasial uddannelse (3) O Gymnasial uddannelse domskonsekvenser blandt
(STX, HHX, HTX og HF): (STX, HHX, HTX og HF): mennesker med én eller
6 % (26) 4 % (4) flere autoimmune syg-
(4) Q Kort videregdende uddan- (4) Q Kort videregdende uddan- domme. KORA, S. 60
nelse: 26 % (109) nelse: 27 % (25)
(5) O Professionsbachelor: 24 % (5) @ Professionsbachelor: 19 %
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Tak for din deltagelse!

Tak, fordi du tog dig tid til at udfylde spergeskemaet.

H_Intro Allerforst vil vi gerne vide lidt om dig
Kategori Tema Item Skala Filter Reference
(6) O Universitetsbachelor: 4 % (6) O Universitetsbachelor: 4 %
(17) (4)
(7) Q@ Kandidat/Master/Diplom: (7) Q Kandidat/Master/Diplom: 12
11 % (46) % (11)
(8) A Ph.d.:2%(7) (8) O Ph.d.:1% (1)
(9) O Andet: 3% (13) (9) O Andet: 4 % (4)
(10)Q @nsker ikke at svare: 0 % (10)Q @nsker ikke at svare: 1 % (1)
(2)
H7 Region Hvilken region (1) O Region Hovedstaden: 26 % (1) O Region Hovedstaden: 27 % Alle, der Jansbael K., Nielsen L.A.N.,
bor du i? (110) (25) besvarer Hjarsbech P. & Kjellberg,
(2) Q@ Region Sjeelland: 16 % (69) (2) Q Region Sjeelland: 24 % (22) spergsmé- P. (2016). Oplevelser af
(3) O Region Syddanmark: 27 % (3) O Region Syddanmark: 21 % let springer | behandlingsforleb og syg-
(113) (19) til J_Outtro domskonsekvenser blandt
(4) Q Region Midtjylland: 21 % (4) Q Region Midtjylland: 21 % mennesker med én eller
(87) (19) flere autoimmune syg-
(5) Q@ Region Nordjylland: 11 % (5) @ Region Nordjylland: 7 % (6) domme. KORA, S. 60
(45) (6) O Jeg er bosat uden for Dan-
(6) A Jeg er bosat uden for Dan- mark: 0 % (0)
mark: 0 % (0) (7) @ Ved ikke: 0 % (0)
(7) @ Ved ikke: 0 % (0) (8) O @nsker ikke at svare: 0 %
(8) O ®@nsker ikke at svare: 0 % (0)
(0)
I_Outtro Spergeskemaundersggelsen henvender sig alene til patienter med inflammatoriske gigtsygdomme og/eller kroniske rygsygdomme/rygsmerter som deres
primaere gigtsygdom.
J_Outtro
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