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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 pé, 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/l&enderygsmerter.

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 sundhedsvaesenet 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 ogsé opsta
undervejs.

" S&rbarhed er blevet defineret pd mange mader. Vi har sammensat denne arbejdsdefinition af sérbar-
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 sarbar-
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

Undersggelsen 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.

Interviewunderseagelse: Interviews med patienter og fagpersoner med fo-
kus pa oplevelser af sammenhang 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 delundersggelser 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 avrige liv. Samtidig er det vaesent-
ligt, at der er tale om op/evet sammenhaeng i den enkelte patients forlgb. Det



er derfor en pointe, at det ikke ngdvendigvis 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
sporgeskemaundersegelsen

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 aktg-
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 behandlingsforlab.

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
0g 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 afgere, 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
storste 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 sammenhang 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 tilbud og behandling af
deres sygdom. Desuden viser sper-
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

| interviewunders@gelsen 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.

Undersegelsen peger derudover pd en raekke 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 forlab?

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 sammenheang
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 forlaeb, 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 béade pati-
enter og fagpersoner.
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= Fraveerende eller mangelfuld tveerfaglig/tvaersektoriel sparring, samar-
bejde og kommunikation

» Vanskelig diagnostik pa 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 undersga-
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 pa 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 hdndtere 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 parerende, 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 seaerligt synes at skabe sam-
menhangsudfordringer. Disse relaterer sig til en specialiseret og funktionsop-
delt organisering af sundhedsveesenet til forhold ved sygdomsforlab og tilhg-
rende behandlingsmuligheder og til patienternes egen (skiftende) evne til at
handtere eget forlab.

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 sammenhaang heri.

Styrket samarbejde pa tveers af specialer og sektorer

Det er i mange tilfeelde uundgaeligt, at gigtpatienters forlgb foregéar 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 nadvendigvis 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 forlabet®.
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 forsaeg, 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 sammenhaengsudfor-
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 hjeelpemid-
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 ogsé 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 sammenhaeng.
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 pé 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 undersagelsen
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 gaelder szerligt 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, sa 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 afgarende for et
godt patientforlgb i begge pati-
entgrupper.

En fast kontaktperson fremhae-
ves som seaerligt 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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