Nar gigt gar i lungerne

— En interviewundersggelse om diagnosekommunikation,

vidensbehov og sprogbrug for patienter med autoimmun
gigtsygdom og ILS
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Hovedresultater

Nar man far en sjeelden sygdom, som involverer flere specialer og dermed ikke fal-
ger sundhedsvaesenets specialeopdeling, far man som patient et besveerligere “pati-
entliv’, end hvis ens sygdom falder inden for ét speciale. Det er tilfeeldet for patien-
ter med autoimmun gigtsygdom som fx sklerodermi og leddegigt, som far lungein-
volvering i form af interstitiel lungesygdom (ILS). Det er denne patientgruppe, der er

i fokus i denne rapport.

Med rapporten er malet at ggre disse patienters patientliv mindre besveerligt ved at
formidle viden, der kan understgtte fagpersoner, patientforeninger og andre med
interesse i at forbedre diagnosekommunikation, forbedre det patientrettede sprog-
brug og gge vidensniveauet hos patienter med autoimmun gigtsygdomsrelateret
ILS. Dette ger vi med afszet i en undersggelse af, hvordan patienter, fagpersoner og
patientforeninger oplever diagnosekommunikation og sprogbrug, samt hvilken vi-
den og statte patienterne har behov for. Rapportens primaere malgrupper er sle-

des fagpersoner og patientforeninger, der arbejder med patientgruppen.

Diagnosekommunikationens rammer og vilkar
gor det sveaert at forsta autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS

Patienterne beskriver generelt, at de er gaet fra diagnosesituationen uden at forsta,
hvad autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS indebaerer. Dette skyldes bl.a., at ILS er
et komplekst vidensfelt at formidle for fagpersoner, og at patienterne har forskellige
sygdomsmaessige udgangspunkter, der betinger deres mulighed for at indga i diag-
nosekommunikationen. Derudover er det en udfordring, at information i diagnosesi-
tuationen udelukkende overleveres mundtligt, da patienterne dermed har svaert ved
at fastholde den. Endelig udfordrer det, at mange patienter far diagnosen uden at
have en pargrende med, ogsa muligheden for, at information og viden fastholdes.
Undersggelsen peger pa, at det at f4 og forsta en diagnose er en udstrakt proces for
patienterne, der kraever flere nedslag. Dette udfordres dog af den made, patientforlgb
er organiseret pa, hvor muligheden for opfelgning pa sveere samtaler ikke er systema-

tiseret.
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Et uensartet sprogbrug skaber utryghed og
udfordrer videnssggning

Der er mange betegnelser for autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS i brug i kommu-
nikationen mellem fagperson og patienter i konsultationer og i den information og
viden, som patienter opsgger pa egen hand. Det uensartede sprogbrug afspejler
sygdomskompleksiteten, men bidrager til at ggre autoimmun gigtsygdomsrelateret
ILS sveer for patienterne at forsta. Det kan forvirre og skabe utryghed hos patien-
terne, hvis de mader forskellige betegnelser blandt forskellige fagpersoner inden for
eller pa tveers af specialer. Desuden kan forskellige betegnelser signalere starre eller
mindre alvor, hvilket kan skabe utryghed. Derudover kan forekomsten af forskellige
betegnelser gare det sveert for patienter at finde frem til viden, der er relevant for

deres specifikke situation.

For patienterne er konsistens i sprogbrug pa tveers af enheder, specialer, fagperso-
ner, informationskilder og patientforeninger saledes af stor betydning. De patienter,
der har feelleskonsultationer, hvor bade en lungemediciner med specialistviden in-
den for ILS og en reumatolog er til stede, oplever, at denne konsultationsform redu-
cerer udfordringerne med et uensartet sprogbrug — bade fordi sproget typisk er
mere konsistent, og fordi patienterne oplever, at fagpersonerne har feelles viden om
deres forlgb. Mens det pa tveers af patientgruppen ikke er muligt at udpege en fore-
trukken betegnelse, sa er der et stort gnske om og behov for et konsistent sprog-
brug.

Patienterne har et udaekket vidensbehov og
sveert ved at finde relevant viden pa egen hand

Patienter diagnosticeret med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS har et stort
udaekket behov for viden, der kan hjeselpe dem til at forstd, hvad de fejler, og hvor-
dan de kan leve med sygdom. Der efterspgrges seerligt viden om autoimmun gigt-
sygdomsrelateret ILS og om sammenhangen mellem den autoimmune gigtsygdom
og ILS. Patienterne efterspgrger desuden viden om, hvad de selv kan ggre i hverda-
gen for at leve det bedst mulige hverdagsliv med sygdom. Endelig fylder spgrgsma-

let om fremtidsudsigter og prognose ogsa for mange patienter.

Patienterne har darlige forudsaetninger for at sgge viden om autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS pa egen hand. Dels er det et kompliceret vidensfelt, der yderligere
kompliceres af forekomsten af mange betegnelser, dels er mulighederne betinget

af, hvilke ord/betegnelser patienterne har faet med sig fra fagpersonerne. Og dels
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er der sparsom viden om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS at finde, og dels kan
det vaere vanskeligt som patient at vurdere, om den viden, man finder, er relevant
for ens specifikke situation. Patienterne har forskellige strategier for at sgge viden —
nogle leener sig udelukkende op ad de fagpersoner, de mader i klinikken, nogle ori-
enterer sig i journalen eller reekker ud til patientforeninger. Andre s@ger selv efter
viden online i forskellige former (via specifikke hjemmesider, Google og Al eller pa

sociale medier).

For alle former for videnssggning pa egen hand geelder det, at det er vanskeligt for
patienterne at vurdere, om den viden, de finder, passer til deres specifikke syg-
domssituation. Derved kan den videnssggning, der skulle skabe gget forstaelse og

handlerum, ende med at skabe forvirring og bekymring.

Patienterne har brug for hjzelp og stotte til at
handtere livet som kronisk syg

Patienterne efterspgrger hjelp og stotte fra fagpersoner til, hvordan de bedst mu-
ligt kan leve med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS. Det indebaerer viden om
kost, motion og rehabiliterende tilbud, som patienten kan deltage i. Patienterne ef-
tersparger ogsa hjeelp til at handtere de psykiske aspekter af at leve med en alvorlig
sygdom samt muligheden for at mgde andre patienter i et patientfeellesskab. Ende-
lig gnsker patienterne et starre fokus pa, at de pargrende inddrages i forbindelse
med diagnosticering og ved forvaerring af sygdom, men ogsa at parerende kan fa
hjaelp og statte, sd de kan handtere at veere pargrende til en alvorligt syg neertsta-
ende. Efterhdnden som den autoimmune gigtsygdomsrelateret ILS udvikler sig i en
alvorlig retning, treeder behovet for at fa hjzelp til at navigere i de sendrede livsom-

steendigheder i forgrunden.

Forbedringspotentialer

Undersggelsen angiver en raekke forbedringspotentialer relateret til ensretning af

betegnelser og forbedring af patienters vidensniveau.

Overordnet viser undersggelsen, at der er et forbedringspotentiale i at introducere
en feelles overordnet betegnelse i det patientrettede sprogbrug pa tvaers af enhe-

der, specialer, fagpersoner og patientforeninger i bade den mundtlige og skriftlige
kommunikation malrettet patienter. Den overordnede betegnelse skal suppleres af

mere specifikke betegnelser/forklaringer for at sikre, at nuancer kommunikeres, og
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at kommunikationen kan malrettes den enkelte patients specifikke situation. Udveel-
gelsen af den relevante overordnede betegnelse og de mere specifikke betegnelser
kan ske i et samarbejde pa tveers af reumatologi- og ILS-enhederne (evt. via de fag-
lige selskaber) og de relevante patientforeninger.

Derudover viser undersggelsen, at der er et stort potentiale i, at patienternes vi-
densniveau gges. Patienter oplever et grundleeggende behov for mere viden, der
kan hjeelpe dem til at forstd og handle pa samt leve med deres sygdom.

Fakta om undersggelsen

Rapporten er baseret pa en kvalitativ interviewundersggelse af patienters, fagper-
soners og patientforeningers erfaringer med diagnosekommunikation, vidensbe-
hov og sprogbrug for patienter med autoimmun gigtsygdom og ILS. Interviewene
er gennemfgrt som en kombination af individuelle interview og gruppeinterview.
Derudover indgar en mindre afdeekning af sprogbrug og indhold pa udvalgte
hjemmesider.

Datagrundlaget bestar af:

Otte interview med i alt 16 patienter med autoimmun gigtsygdom og ILS

Seks interview med i alt ni laeger og to sygeplejersker inden for specialerne
reumatologi og lungemedicin, der har erfaring med patientgruppen.

Et interview med i alt seks patientforeningsrepraesentanter, to fra hver af de
tre patientforeninger: Gigtforeningen, Lungeforeningen og Sklerodermifor-
eningen, der repraesenterer patientgruppen enten via reumatologisk fokus el-
ler lungemedicinsk fokus.

Afdaekning af otte hjemmesider (fire fra hospitaler, tre fra patientforeninger
samt sundhed.dk)

Alle patienter fremgar i rapporten under pseudonym.
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