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Forord

Nar man far en sygdom, der involverer flere specialer i sund-
hedsvaesenet, far man som patient et besveerligere "patient-
liv", end hvis ens sygdom falder inden for ét speciale. Det er
tilfeeldet for patienter med autoimmune gigtsygdomme sa-
som leddegigt og sklerodermi, som far lungeinvolvering til
deres gigtsygdom i form af interstitiel lungesygdom (ILS). |
denne rapport seetter vi fokus pa, hvordan diagnosekommu-
nikation og sprogbrug opleves, samt hvilken viden og statte
patienter har brug for, nar det geelder det komplicerede ILS-
diagnoselandskab.

Undersggelsen er gennemfart pa opdrag af Boehringer Ingel-
heim Danmark A/S. Rapporten er skrevet af projektleder og
senioranalytiker Mette Brehm Johansen og chefanalytiker
Rikke Aarhus fra VIVE.

Vi gnsker at takke de patienter, fagpersoner og patientfor-
eningsrepraesentanter, som har taget sig tid til at deltage i in-
terview i forbindelse med undersggelsen. Desuden tak til del-
tagerne i falgegruppen, som har bidraget genergst med veer-
difulde erfaringer, indsigter og viden. Endelig skal der rettes
en stor tak til de interne og eksterne reviewere, som har laest

og kommenteret tidligere udkast af denne rapport.

Sanne Schioldann Haase
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed og Zldreliv
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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 svaere samtaler ikke er systema-

tiseret.



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



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
hjeelp og stette, 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, traeeder 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



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. For naer-
mere beskrivelser af konkrete omrader, se Kapitel 6.

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.

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

Alle patienter fremgar i rapporten under pseudonym.




> Afrapportering



1.1

1.2

Indledning

Baggrund

Det er en velkendt problemstilling, at det kan veere vanskeligt for patienter at skabe
sammenhang i deres kontakt med sundhedsvaesenet, nar de har en sygdom, der in-
volverer aktgrer i forskellige sektorer, eller nér de er multisyge og derfor har flere
sidelgbende forlgb i sundhedsvaesenet (Madsen et al., 2023; Martin, 2010; @rten-
blad, 2020). Ligeledes kan mangel pd sammenhang ogsa udggre et problem, for
patienter, der har én sygdom, som udspiller sig samtidigt flere forskellige steder i
kroppen — som fx i indre organer, led og hud. | sddanne tilfeelde fglger sygdommen
ikke specialeopdelingen i hospitalsveesenet, fordi flere specialer involveres i den
samme sygdom. Som patient far man derfor et mere kompliceret “patientliv”, end
hvis ens sygdom falder inden for ét speciale. Man skal til kontrol eller have behand-
ling péa flere afdelinger, og mange patienter oplever, at de selv stdr med ansvaret for
at veere bindeled mellem de forskellige forlgb i mgdet med leeger og andre fagper-

soner.

Et eksempel pd en patientgruppe, hvor dette er tilfeeldet, er patienter med autoim-
mune gigtsygdomme sasom leddegigt, polymyositis' og sklerodermi?, som far lun-
geinvolvering til deres gigtsygdom i form af interstitiel lungesygdom (ILS). Det er
denne patientgruppe, vi har fokus pa i denne undersggelse. En tidligere undersg-
gelse med fokus pad udredningsforlgb for patienter med autoimmun gigtsygdom og
ILS? viste, at disse patienter kunne have endog serdeles langvarige udredningsfor-
lgb pa tveers af mange aktgrer og specialer, for de fik ILS-diagnosen. Derudover
fandt man, selvom det ikke var undersggelsens primaere fokus, at anvendelsen af
mange forskellige betegnelser for ILS skabte forvirring og uklarhed om diagnose-
kommunikation hos patienterne (Johansen & Martin, 2021). | denne interviewunder-

s@gelse (se Boks 1.1) tager vi afsaet i disse preelimineaere fund.

Formal

Formalet med undersggelsen er at undersgge, hvordan patienter, fagpersoner og

patientforeninger oplever diagnosekommunikation og det patientrettede

T Polymyositis er en sjeelden autoimmun gigtsygdom, der bl.a. pavirker musklerne.

2 Systemisk sklerodermi er en sjeelden autoimmun gigtsygdom med risiko for involvering af hud, led og indre
organer.

3| rapporten fra 2021 anvendes betegnelsen autoimmun gigtsygdomsrelateret “lungefibrose”, da det er en
hyppigt anvendt dansk betegnelse. | denne rapport har vi i stedet valgt at anvende betegnelsen "autoim-
mun gigtsygdomsrelateret ILS".
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sprogbrug?* samt hvilken viden og stette patienter har behov for. Malet er at for-
midle viden, der kan understgtte fagpersoner, patientforeninger og andre med inte-
resse i at forbedre diagnosekommunikation og det patientrettede sprogbrug samt
@ge vidensniveauet hos patienter med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS.

Falgende undersggelsesspargsmal har guidet undersggelsen:

B Hvad opleves som god sprogbrug og diagnosekommunikation af henholdsvis
patienter med autoimmun gigtsygdom og ILS, patientforeningsrepraesentanter

og fagpersoner, der er involveret i udredning og diagnosticering?

B Hvilken viden opleves der at veere brug for far, under og efter ILS-diagnose-
tidspunktet af henholdsvis patienter med autoimmun gigtsygdom og ILS, pati-
entforeningsrepraesentanter og fagpersoner, der er involveret i udredning og

diagnosticering?

®  Hvilke tiltag kan fra et patient-, patientforenings- og fagpersonperspektiv bi-
drage til at forbedre sprogbrug og diagnosekommunikation samt give det

ngdvendige vidensniveau for patienter med autoimmune sygdomme og ILS?

®  Hvilke muligheder for implementering af fzlles patientrettet sprogbrug ser
fagpersoner, som er involveret i udredning og diagnosticering af patientgrup-

pen?

Overordnet tager vi teoretisk afseet i en forstaelse af, at diagnosticering er en social
proces med mange involverede aktgrer, som finder sted over tid. Diagnosticering er
ikke kun en isoleret klinisk praksis, men pavirkes af strukturer og organisering. |
denne teoretiske forstaelse er diagnoser ikke kun en klinisk klassifikation, men ogsa
en social kategori, der far betydning for patienter ved at organisere, give retning,
forklare og delvist styre patientens oplevelse af sygdom (Jutel & Nettleton, 2011).

Resultaterne fra unders@gelsen giver indsigt i tiltag, der fra et patient-, patientfor-

enings- og fagprofessionelt perspektiv kan bidrage til at forbedre sprogbrug og di-
agnosekommunikation samt sikre patienters ngdvendige vidensniveau. Rapportens
malgruppe er saledes fagpersoner og patientforeninger, der arbejder med patient-
gruppen, samt patienter med saerlig interesse for feltet. Undersggelsen er gennem-

fort pa opdrag af Boehringer Ingelheim Danmark A/S.

4 Med “patientrettet sprogbrug” menes de betegnelser, der anvendes i kommunikationen mellem fagperson og
patient.
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Boks 1.1 Kvalitativ interviewundersggelse: datagrundlag og metode

Analysekapitlerne i denne rapport bygger pa kvalitative, semistrukturerede in-
terviews med 16 patienter, 11 fagpersoner samt seks patientforeningsrepraesen-
tanter. Derudover indgar en mindre afdaekning af sprogbrug og indhold pa
otte udvalgte hjemmesider (fire hospitaler, tre patientforeninger, en generel
(sundhed.dk)).

De 16 interviewede patienter opgjort pa baggrund af baggrundssygdom:*
B |eddegigt: 4

®  Polymyositis: 2

®  Sjogrens syndrom: 2

®  Sklerodermi: 8

De 11 interviewede fagpersoner opgjort pa baggrund af speciale og fag:

®  |LS-sygeplejersker: 2

®  Reumatologer: 6

®  Lungemedicinere: 3

De seks interviewede repraesentanter for patientforeninger fordelt pa bag-
grund af patientforeningstilknytning:

®  Gigtforeningen: 2
®  Lungeforeningen: 2
®  Sklerodermiforeningen: 2

For en dybdegdende beskrivelse af undersggelsens metode og datagrundlag

henvises til Kapitel 7. Alle patienter fremgar i rapporten under pseudonym.

> Enkelte patienter har flere autoimmune gigtsygdomme, her er de opgjort i forhold til den sygdom de selv be-
skriver, at deres ILS er koblet til.



1.3

Laesevejledning

Rapporten er centreret om de tre analytiske kapitler 3, 4 og 5. Disse kapitler pree-
senterer resultater af interviewundersggelsen, og hvert kapitel afsluttes med en op-
samling. Rapporten afsluttes med et kapitel, der udpeger forbedringspotentialer.

Undersggelsens overordnede resultater preesenteres i "Hovedresultater”.

| Kapitel 2 skitserer vi, hvad autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS er, og hvordan
udredning og behandling heraf finder sted i Danmark. Dette sker for at give laeseren

relevant baggrundsviden til de analytiske kapitler.

Kapitel 3 har fokus pa diagnosekommunikation. | kapitlet undersgger vi, hvordan
patienter og fagpersoner oplever at fa, forstd og give en ILS-diagnose som del af en
udstrakt proces, fra tiden for til tiden efter ILS-diagnosen er stillet. Et centralt tema

er sprogbrugets betydning og konsekvenser for diagnosekommunikationen.

Kapitel 4 satter fokus pa patienternes vidensbehov. Der er ogsa fokus pa, hvordan
patienterne selv finder viden om ILS, og hvilken betydning det benyttede sprogbrug
har i den forbindelse.

Kapitel 5 behandler patienternes behov for hjelp og stotte.

| Kapitel 6 udpeger vi forbedringspotentialer relateret til diagnosekommunikation,

sprogbrug og vidensniveau.

| Kapitel 7 gennemgér vi undersggelsens metode og design, herunder den kvalita-
tive interviewundersggelses planleegning og gennemfarelse samt undersggelsens

teoretiske rammesaetning.
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1.4

Ordforklaring

For at undga forvirring anvender vi i denne rapport betegnelserne "autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS” og "patienter med autoimmun gigtsygdom og ILS". Vi fra-
veelger betegnelsen “lungefibrose”, da den ogsa bruges om IPF (idiopatisk pulmonal
fibrose), som er en anden type interstitiel lungesygdom, der typisk har en darligere

prognose. Dermed sikrer vi, at rapportens begreber er entydige og preecise.

Autoimmun gigtsygdom - en gruppe af sygdomme, hvor immunsystemet angriber
en eller flere dele af kroppen. Vi bruger autoimmun gigtsygdom til at betegne de
baggrundssygdomme, der har det til feelles, at de er systemiske autoimmune syg-

domme, som kan manifestere sig i lungerne som ILS.

Fibrose - betyder arvaevsdannelse og er en mekanisme involveret i udviklingen af
ILS, der kan forekomme i forskellige organer, fx lungerne. Fibrose i lungerne medfe-
rer stivhed i veevet, der gar, at lungefunktionen pavirkes. De skader pa lungerne, der
opstar, er permanente, derfor er det vigtigt at bremse en eventuel udvikling sa tid-
ligt som muligt. Nogle former for fibrose forvaerres over tid, her kan antifibrotisk

behandling i nogle tilfaelde bremse udviklingen.

HRCT - forkortelse for high resolution computed tomography. Det er en avance-

ret form for CT-skanning af lungerne, der anvendes ved diagnosticering af ILS.

Inflammation - kaldes pa dansk ogsa "betaendelse” og er kroppens reaktion pa in-
fektion eller veevsskade. Inflammation er en af de to mekanismer bag udviklingen af

ILS. Kan forekomme alene eller i kombination med fibrose.

Interstitiel lungesygdom (ILS) — er en betegnelse for en gruppe sjaldne lungesyg-
domme. ILD er forkortelsen for den engelske betegnelse Interstitial Lung Disease,
der svarer til den danske betegnelse ILS. En undergruppe af ILS skyldes lungeinvol-
vering til en autoimmun gigtsygdom, som er den undergruppe af ILS, vi har fokus
pé i denne undersggelse. Pa engelsk anvender man betegnelsen SARD-ILD (Syste-
mic Autoimmune Rheumatic Disease-associated Interstitial Lung Disease) og CTD-
ILD (Connective Tissue Disease-associated Interstitial Lung Disease) for det, vi i
denne rapport kalder autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS. Der kan ogsa anvendes
mere specifikke betegnelser, der henviser til de specifikke autoimmune gigtsyg-
domme, som ILS kan forekomme sammen med, fx RA-ILD (leddegigtrelateret ILS)
og SSc-ILD (systemisk sklerodermi-relateret ILS). ILS kan bade involvere inflamma-
tion og fibrose som mekanismer i sygdomsudviklingen, og patienter kan have pri-

maert en af de to mekanismer eller forskellige gradskombinationer af dem.
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Leddegigt — er den danske betegnelse for reumatoid artritis (RA). Leddegigt er en au-
toimmun gigtsygdom, hvor immunsystemet primaert angriber leddene. RA-ILS/RA-ILD
benyttes som forkortelser for leddegigtrelateret ILS pa hhv. dansk og engelsk.

Polymyositis — er en sjaelden autoimmun gigtsygdom, der bl.a. pavirker musklerne.

Sjogrens syndrom - er en autoimmun gigtsygdom, hvor immunsystemet primaert
angriber kirtler i kroppen, seerligt tare- og spytkirtler. Sjogrens syndrom findes i en
primaer form (uden anden gigtsygdom) og i en sekundaer form (optreeder sammen

med anden gigtsygdom).

Systemisk sklerodermi - i denne rapport bruges betegnelsen “sklerodermi” for lae-
sevenlighedens skyld. Systemisk sklerodermi er en sjaelden autoimmun gigtsygdom,
der kan pavirke mange dele af kroppen, fx hud, led og indre organer sasom lun-

gerne. SSc-ILS/SSc-ILD benyttes som forkortelser for systemisk sklerodermi-relateret

ILS pa hhv. dansk og engelsk.
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2.1

Autoimmun gigtsygdoms-
relateret ILS i Danmark

| dette kapitel giver vi en overordnet introduktion til autoimmun gigtsygdomsrelate-
ret ILS. Det gor vi ved fgrst kort at beskrive autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og
dernaest at skitsere, hvordan udredning og behandling heraf er organiseret og fin-
der sted i Danmark. Kapitlet udggr en ramme med relevant baggrundsviden for de
efterfglgende analytiske kapitler.

Om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS

Interstitielle lungesygdomme (ILS) er en gruppe af sjeeldne lungesygdomme, der
kan opsta af forskellige arsager. ILS kan vise sig ved inflammation og/eller fibrose i
lungerne. De primaere symptomer er andengd og ter, vedvarende hoste, men pati-
enter kan ogsa vaere asymptomatiske. Tidlig diagnostik er vigtigt, da de skader pa
lungerne, der ses, nar diagnosen stilles, ikke kan helbredes. Hvis udviklingen ikke
bremses, kan tilstanden blive livstruende. Prognose er relateret til den specifikke un-

derkategori af ILS, men der kan ogsa veere stor variation inden for underkategorier.

Der findes mange underkategorier af ILS. En af dem er ILS relateret til autoimmune
gigtsygdomme (fx leddegigt og sklerodermi), som er fokusset for denne undersg-
gelse. Det er kendt medicinsk viden, at patienter med autoimmune gigtsygdomme
kan fa lungeinvolvering i form af ILS (Hyldgaard et al., 2022; Knarborg et al., 2022;
Shaw et al., 2015). Forskning viser fx, at 2 % af de ca. 45.000 danskere, der har led-
degigt (Gigtforeningen, 2025), far ILS (Hyldgaard et al., 2017), men det anslas, at tal-
let kan vaere vaesentligt hgjere (15-30 %, gengivet i Sjggren, 2025 og Sofiudattir,
2024). For de ca. 1.200-1.400 danskere, der har sklerodermi (Sklerodermiforeningen,
2025), er hyppigheden af ILS hgjere, idet op mod halvdelen af disse udvikler ILS
(Bergamasco et al., 2019).

Patienter kan blive diagnosticeret med autoimmun gigtsygdom og ILS i forskellig
reekkefglge. Mens nogle patienter her en kendt autoimmun gigtsygdom, nar de ud-
vikler ILS, er der andre, der oplever lyngesymptomer fra ILS som det farste symptom
pa deres autoimmune gigtsygdom. Disse patienter far derfor bdde en ILS-diagnose
og en autoimmun gigtsygdomsdiagnose inden for kort tid. Efter at patienten er di-
agnosticeret med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS, er flere forhold afggrende
for, hvordan kombinationen af autoimmun gigtsygdom og ILS udspiller sig for den

enkelte patient. Autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS kan vaere af en karakter, der
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2.2

2.2.1

ger, at den ikke er behandlingskreevende, men kan ogsa vaere hurtigt progredie-
rende med behov for hurtig handling og med forgget mortalitet (Fischer & Distler,
2019; Hyldgaard et al., 2021).

Sjeeldenheden af autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS ggr, at kendskabet til den
ikke er udbredt i den brede befolkning. Ligeledes betyder sygdomskompleksiteten,
at autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS er sveer at forsta og forholde sig til for de

patienter, som er i risiko for at fa den, eller har udviklet den.

Udredning og behandling af autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS i Danmark

| det falgende beskriver vi, hvordan udredning og behandling af autoimmun gigt-
sygdomsrelateret ILS er organiseret og fungerer i praksis i Danmark. Da det primaere
fokus i denne undersggelse er diagnose, skitseres organisering af behandling kun
kort. De specifikke undersggelser og behandlingsformer, der kan indga i udredning
og behandling af autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS, beskrives heller ikke naer-

mere.

Organisering af udredning

Udredning og behandling af autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS i Danmark er or-
ganiseret omkring lungemedicin og reumatologi med radiologi som et centralt sa-
marbejdsspeciale og med involvering af en reekke andre aktgrer afhaengigt af pati-
entens udredningsvej (se ogsa Johansen & Martin, 2021, samt Sundhedsstyrelsen
2023a, 2023b). Da lungeinvolvering er hyppigt forekommende for sklerodermipati-
enter, screenes disse systematisk for autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS pa diag-
nosetidspunktet. Ogsa visse undergrupper af inflammatorisk myositis screenes pa
diagnosetidspunktet.

| Danmark findes fire hgjtspecialiserede ILS-enheder placeret pa hhv. Gentofte
Hospital, Aarhus Universitetshospital (AUH), Odense Universitetshospital (OUH) og
Rigshospitalet (RH). En ILS-enhed er en enhed pa en lungemedicinsk afdeling pa
hgjspecialiseret niveau med fagpersoner med specialistviden inden for ILS.

Nar mistanke om ILS opstar, sker det typisk pa et af de andre lungemedicinske

specialiseringsniveauer i hospitalsvaesenet (regionsfunktionsniveau eller hoved-
funktionsniveau) eller pd reumatologiske afdelinger pa enten hgjtspecialiseret ni-
veau, regionsfunktionsniveau eller hovedfunktionsniveau. | sa fald udfares de rele-

vante undersggelser sdsom udvidet lungefunktionsundersggelse og HRCT-skanning
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typisk lokalt i samarbejde mellem reumatologi/lungemedicin/radiologi. Det er pa
ILS-enhederne, at ILS-diagnosen endeligt stilles, hvilket vil sige, at det er der, arbej-
det med at identificere den specifikke type samt vurdere et eventuelt behandlings-
behov udfgres (Dansk Lungemedicinsk Selskab, 2024).

Som vist i en tidligere undersggelse er patienters udredningsveje ofte meget lang-
varige og komplekse (Johansen & Martin, 2021). Som Figur 2.1 illustrerer, bestar
kompleksiteten i, at der bade kan veere involveret mange aktarer, og at udrednings-
vejene bl.a. afhaenger af, hvorvidt patienten har en kendt autoimmun gigtsygdom,
nar lungesymptomer opstar og udredes. Ligeledes bidrager manglende viden om
autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS hos praktiserende laeger til, at patienter kan

ende med at fa lange udredningsveje.
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Figur 2.1 Udredningsveje til en ILS-diagnose

Figuren viser nogle af de mange veje, en udredning kan tage, nar en patient oplever lungesymptomer, der viser sig at
veere autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS. De tykke linjer i figuren viser, at de hyppigste udredningsveje for patien-
ter med lungesymptomer gar enten via almen praksis og en lungemedicinsk afdeling, fer diagnosen stilles pa en ILS-
enhed, eller fra reumatologisk regi til en ILS-enhed. Her kan bade veere tale om patienter med og uden kendt auto-
immun gigtsygdom. | nogle tilfeelde undersgger almen praksis for kraeft eller hjertesygdom, hvor ILS kan opdages
som tilfeeldigt fund pa en CT-skanning, som ggr, at patienterne henvises til lungemedicinsk afdeling. For patienter
med kendt autoimmun gigtsygdom kan udredningen indledes i reumatologisk regi, fer diagnosen stilles pa ILS-enhe-

den. Den dobbelte pil mellem reumatologien og ILS-enheden angiver, at udredningen sker i et teet samarbejde.
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Kilde: Johansen & Martin 2021.

2.2.2

Organisering af kontrol og behandling

Regional
lungemedicinsk afdeling

¢

ILS-enhed Dlagnos

ll:%i.
Reumatologisk afdeling med
hejtspecialiseret funktion

Der er stor forskel i patienters behandlingsbehov, nar diagnosen stilles, og af-

haengigt af behandlingsbehovet draftes behandlingsmuligheder. Nogle patienter

indgar i et kontrolforlgb, hvor man holder gje med eventuel udvikling i ILS, mens

andre indgar i et behandlingsforlgb. Behandling foregar i taet samarbejde mellem

reumatologi og lungemedicin, da behandlingen for den autoimmune gigtsygdom

og den ILS-relaterede behandling skal samstemmes. ILS-enhederne varetager be-

handling for de patienter, der har brug for antifibrotisk behandling. Hvilket lunge-

medicinsk og reumatologisk specialiseringsniveau (hgjtspecialiseret niveau, regions-

funktionsniveau) patienten tilknyttes efter en ILS-diagnose afhaenger bl.a. af, hvilken

e
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autoimmun gigtsygdom patienten har, udviklingen af den autoimmune gigtrelate-
rede ILS, og om den er behandlingskraevende.

Patienter har typisk kontakt med bade leeger og sygeplejersker tilknyttet de to spe-
cialer. Kontakt indebaerer bade fysiske besgg og telefoniske kontakter. P& nogle ILS-
enheder tilbydes feelleskonsultationer pa tveers af lungemedicin og reumatologi. Ef-
ter at diagnosen er stillet, har nogle patienter taet kontakt med deres praktiserende
lege, mens andre ikke har. Almen praksis varetager ikke behandling af autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS. Ifglge retningslinje om lungerehabilitering (Dansk Lunge-
medicinsk Selskab, 2023) bgr alle ILS-patienter tilbydes lungerehabilitering (inter-

viewundersggelsen peger dog pa, at dette ikke er fuldt implementeret).

| de falgende kapitler vises, hvordan de mange udredningsveje og det, at udredning
og behandling gar pa tveers af specialerne reumatologi og lungemedicin, har betyd-
ning for, hvordan patienterne oplever at fa en ILS diagnose, samt hvilken viden og

stotte de oplever at have brug for.
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3.1

3.1.1

Diagnosekommunikation: at fa,
forsta og give en ILS-diagnose

| dette kapitel belyser vi ILS-diagnosesituationen med et saerligt fokus pa diagnose-
kommunikation. Vi tager afsaet bade i patienternes oplevelser af at fa en diagnose

og i fagpersonernes oplevelser af at give en diagnose.

Med afseet i en forstaelse af, at diagnosticering er en proces, der straekker sig over
tid og sted, laver vi i kapitlet tre nedslag, der har betydning for indhold og oplevel-
ser af diagnosekommunikation. Disse tre nedslag er: Tiden fgr ILS-diagnose stilles,
Overleveringen af ILS-diagnosen og Opfalgning efter at ILS-diagnosen er stillet. Ka-
pitlet afsluttes med et afsnit, der zoomer ind pa sprogbrug og betegnelser i kom-

munikationen om ILS, og som gar pa tveers af de tre nedslag.

Tiden, for ILS-diagnosen former
diagnosesituationen

| dette afsnit er fokus pa, hvordan tiden, far ILS-diagnosen stilles, former patienters
oplevelse af at fa og forsta en ILS-diagnose samt fagpersoners diagnosekommuni-
kation. Farst ser vi pa betydningen af patientens udredningsvej for at kunne forsta
diagnosen og indga i kommunikationen om den. | forlaengelse af dette saetter vi fo-
kus pa betydningen af, men ogsa udfordringer omkring, kommunikation af risikoen

for at fa ILS, nar man lever med en autoimmun gigtsygdom.

Vejen til en ILS-diagnose betinger patienters forstaelse og
vidensgrundlag

Vejen til en ILS-diagnose kan se meget forskellig ud (se ogsa Figur 2.1). For nogle
patienter er ILS den fgrste diagnose, de far. For andre er det en "tillaegsdiagnose” til
en kendt autoimmun gigtsygdom. Nogle ved, at der er "noget pa lungerne”, som er
i ro og falges pd en lokal lungemedicinsk afdeling. Nogle har veeret igennem en
langvarig udredning med en raekke andre mistaenkte — men afviste — lungediagno-
ser. Nogle er indlagt i et intenst udredningsforlgb. Nogle er fulgt systematisk med
lungefunktionsundersggelser, da de har kendt sklerodermi. For andre er ILS et tilfzel-

digt fund pa en billeddiagnostisk undersggelse, der er foretaget af andre arsager.
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For patienter, der har en kendt autoimmun gigtsygdom, nar lungesymptomerne
opstar, er udredningsvejen ofte kortere, fordi de er i et forlgb hos en reumatolog.
Der er dog ogsa patienter med kendt autoimmun gigtsygdom, der har lange udred-
ninger, hvis de ikke selv eller via deres reumatolog far koblet lungesymptomerne til
deres autoimmune gigtsygdom. De patienter, der ikke har en kendt autoimmun
gigtsygdom, men oplever lungesymptomer som det farste, har typisk leengere ud-
redningsveje, der eksempelvis indledes i almen praksis og fortsaettes i lungeregi ef-
ter varierende tidsligt forlgb, eller som omfatter en akut indleeggelse. Disse patien-
ter vil typisk opleve at fa bade en ILS-diagnose og en autoimmun gigtsygdomsdiag-

nose at skulle forholde sig til inden for kort tid.

For nogle patienter opleves diagnosesituationen saledes udflydende i tid, hvilket
kan skyldes, at perioden med udredning pa baggrund af mistanken om ILS er lang-

varig og kraever, at man prgver ting af og ser tiden an. Betina forklarer:

Hvis jeg nu havde haft brystkreeft, sa ville man sige: "Var der brystkreeft, ja
eller nej?” — men her er det en proces over tid, hvor man mdske ikke lige
kan sige, at det er i dag, man siger det. Og mange gange tror jeg egentlig
ogsd, at jeg oplever, at man mdske har navigeret uden om helt klart at

sige til mig, hvad det var, det var. (Betina, patient)

At vejen til en ILS-diagnose er forskellig fra patient til patient, er med til at forme
det vidensgrundlag, patienterne gar ind i diagnosesituationen med, og dette giver
dermed patienterne forskellige forudsaetninger for at forsta ILS-diagnosen. Det be-
tyder eksempelvis, at nogle er forberedte p3a, at de skal have en lungesygdomsdiag-
nose, mens det kommer helt bag pa andre, og at nogle kender sammenhangen

mellem ILS og en kendt autoimmun gigtsygdom pa forhand.

Ogsa fagpersonerne oplever, at vejen til en ILS-diagnose er med til at forme den en-
kelte patients forstaelse af ILS-diagnosen. Hos fagpersoner er oplevelsen generelt,
at patienter med en kendt autoimmun gigtsygdom er bedre klaedt pa end de pati-
enter, hvor lungesymptomer er den henvisende arsag. Det skyldes bl.a., at nogle pa-
tienter — fx ved viderehenvisning eller via deltagelse i patientuddannelse — har faet

forklaret, at gigtsygdom kan saette sig pa lungerne. En lungemediciner forklarer:

Dem, vi fdr henvist fra reumatologerne, de kender jo godt deres gigtsyg-
dom og har allerede der fdet lidt en forklaring om, at det ogsa kan scette
sig ned pd lungerne. Sa der oplever jeg i hvert fald, at de ved lidt mere om,
hvad sygdommen gdr ud pd, og hvad det her betyder. (Lungemediciner,
afdeling i hgjtspecialiseret funktion)
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3.1.2

Selvom fagpersonerne oplever, at de patienter, der er diagnosticeret med gigt, far
de far ILS-diagnosen, er bedre kleedt pa, nar de far ILS-diagnosen, er der ogsa i den
gruppe forskelle, som bl.a. relaterer sig til kommunikation af risiko.

Kommunikation af risiko kan give handlingsrum, men ogsa skabe
bekymring

Som beskrevet i Afsnit 2.1 er der stor forskel i risiko for udvikling af ILS de forskel-
lige autoimmune gigtsygdomme imellem. Dette afspejler sig i de forskellige grader
af kendskab til risiko for ILS, som de interviewede patienter har. Afsnittet her har fo-

kus pa patienter, der har en kendt gigtsygdom, nér ILS-diagnosen stilles.

| sklerodermipatientgruppen, hvor risikoen for at udvikle ILS er hgj, havde alle de in-
terviewede patienter, der havde sklerodermidiagnosen, fgr de udviklede ILS, kend-
skab til risikoen for lungeinvolvering, for de fik deres ILS-diagnose. Det skyldes, at
de som led i en screeningsprocedure systematisk far foretaget lungefunktionsun-
dersggelser. Omvendt var der ingen af de gvrige interviewede patienter, der havde
haft kendskab til risikoen for lungeinvolvering/ILS, fgr de fik deres ILS-diagnose. Ni-

els, der har leddegigt, forteeller om ikke at have kendt til risikoen:

Det har folk sgu krav pa! At vide, at du kan veere i en risikogruppe, og det
kan ramme dig. SG man kan nd at fa hjelp og behandling i god tid. Fordi
Jeg burde noget tidligere have sagt: “Hvad kan | gare nu?” (Niels, patient)

For patienterne abner det at have kendskab til risikoen et forstaelses- og handle-
rum, hvor de ved at blive i stand til at forstd symptomerne kan handle og tage risi-
koproblematikken med i livsbeslutninger. Mens Niels og mange andre patienter ef-
terspgrger kendskab til risikoen for ILS, forklarer de interviewede fagpersoner, at ri-
sikokommunikation er svaer for de grupper af patienter, der ikke har sklerodermi.
Det skyldes, at risikoen for ILS er lav for disse patientgrupper. Med risikokommuni-
kation risikerer man derved at skabe ungdig bekymring hos mange patienter, der

ikke vil udvikle ILS. To reumatologer forklarer om denne afvejning:

Jeg forteeller ikke, at leddegigt specifikt kan ramme lungerne, ndr jeg diag-
nosticerer en patient med leddegigt. Fordi jeg vil heller ikke skreemme
dem. Jeg vil hellere give dem hdb og sige (...), at vi har rigtig gode be-
handlingsmuligheder, og vi har rigtig mange valgmuligheder. SG pd den
mdde, sa gar jeg ikke i gang med at forteelle om leddegigt, der er en sy-
stemsygdom, der kan ramme organer, og... nej, det ger jeg ikke. (Reuma-

tolog, afdeling pa regionsfunktionsniveau)
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Det er ikke det forste, vi starter med at tale med vores patienter om, fordi
det at have faet leddegigt, det fylder rigeligt i deres bevidsthed og deres
bekymring for deres fremtid. Fremtid pa arbejdsmarked, fremtid som for-
celder, parforhold og alt muligt andet. Sa det tager vi, ndr vi finder ud df,
om de har lungesymptomer, eller er pavirket af det. S det er sddan hen
ad vejen, vil jeg sige. Men alle gigtleeger og gigtsygeplejersker ved, at det
er noget, det er vigtigt at fa spurgt ind til i trygge rammer. (Reumatolog,
afdeling pa hgjtspecialiseret niveau)

For patienter med sklerodermi og visse undergrupper af inflammatorisk myositis er
der dbenhed om risikoen. Mens der for disse patientgrupper bl.a. gennemfgres sy-
stematisk screening for lungeinvolvering pa diagnosetidspunktet, forklarer fagper-
soner, at de ved de gvrige patientgrupper benytter andre tilgange til at identificere
mulig lungepavirkning. Det kan foregd ved at sparge direkte ind til lungesymptomer
i konsultationen, uden dog at patienten ved hvorfor. Det kan ogsa forega ved at ob-
servere patienten pa gaturen fra ventevaerelse til konsultationslokale. Andre kom-
mer omkring lungesymptomer ved at tale med patienten om rygestop. Disse til-
gange indebzrer dog alle, at patienterne, fordi de ikke kender risikoen, ikke selv har

mulighed for at reagere pa symptomer eller bringe spgrgsmal pa banen.

Flere fagpersoner fremhaever, at der i stigende grad er fokus pa muligheden for at
bruge thorakal ultralyd til gruppen af leddegigtpatienter — der i dag ikke tilbydes sy-
stematisk lungescreening — enten som et screeningsredskab eller som et redskab,
der kan anvendes, nar der opstar en konkret mistanke hos reumatologen. En lunge-
mediciner peger dog ogsa p3, at det for gigtpatienter, der ikke har sklerodermi, er
vigtigt at bevare et bredt lungefokus. Dette skyldes, at ILS er sjeeldent forekom-
mende, men at der er en raekke andre lungesygdomme med stor symptombyrde og

overdgdelighed, der er hyppigere hos disse patienter.

| spargsmalet om risikokommunikationens rolle i tiden fgr en ILS-diagnose har vi
saledes pa den ene side patienter, som — set i bakspejlet® — gnsker mere viden om
risiko for lungeinvolvering, sa de har mulighed for selv at reagere pa symptomer og
at have risikoen in mente i deres livsbeslutninger. Pa den anden side har vi fagper-
soner, der ikke gnsker at skabe ungdig bekymring for den store del af patientgrup-
pen, der ikke vil udvikle lungeinvolvering. Uagtet peger undersggelsen p3, at det at
have en forudgdende viden om en potentiel risiko stiller patienten bedre i en situa-

tion, nar en ILS-diagnose skal kommunikeres.

© Det er vigtigt at holde sig for gje, at det kun er patienter med en ILS-diagnose, der er interviewet. Det er sdle-
des patienter, der viste sig ikke kun at veere i risiko, men faktisk fik ILS, hvilket kan have indflydelse pa deres
efterfalgende holdning om gerne at ville have kendt til risikoen for ILS pa forhand.
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3.2.1

Omstaendigheder for overlevering af en ILS-
diagnose pavirker diagnosekommunikationen

De mange veje og de komplekse udredningsforlgb saetter ogsd rammen for, hvor-
dan patienter oplever diagnoseoverleveringen. | dette afsnit zoomer vi mere speci-
fikt ind pa den situation, hvor ILS-diagnosen kommunikeres til patienten, og hvor-
dan omstendighederne for den pavirker diagnosekommunikationen. Farst ved at
fokusere pa, hvor og af hvem ILS-diagnosen blev stillet. Herefter beskriver vi betyd-
ningen hhv. af fagpersoners tveerfaglige arbejde og af, at patienter forstar sammen-
haengen mellem gigtsygdommen og ILS-diagnosen. Endelig afslutter vi med at fo-
kusere pa karakteren af den information og viden, der gives.

Udredningens kompleksitet kan gere patienter uforberedte pa
diagnoseoverleveringen

Patienterne beskriver, at de har faet besked om ILS-diagnosen enten af en reumato-
log (der har veeret tovholder og veeret den, der har givet besked pa lungeundersg-
gelserne), en ILS-specialist eller i en faelles konsultation mellem ILS-specialist og
reumatolog. Enkelte har faet ILS-diagnosen hos en privatpraktiserende speciallaege,
hvor diagnosen sa er endeligt bekreeftet pa en ILS-enhed. Enkelte har faet diagno-
sen i forbindelse med stuegang under en indleeggelse enten pa en lungemedicinsk
eller en reumatologisk afdeling. En patient har faet ILS-diagnosen af en ILS-specia-
list via telefon.

For mange patienter opleves diagnosesituationen som udflydende — szerligt de pati-

enter, der har lange udredninger med mange skridt pa vejen til en diagnose.

Det var oppe hos reumatologerne, [at jeg fik diagnosen]. Det var overlce-
gen, der sad og forklarede mig, at ud fra alle mine symptomer og lidt de-
tektivarbejde, sé var det med 99 % sikkerhed sklerodermi, jeg havde. Og

Jjeg havde fdet den form, der havde sat sig pa lungerne. (Kim, patient)

Nej, jeg kan ikke huske ordene [som leegen brugte, da jeg fik diagnosen],
fordi det var jo sG mange. Og ogsa fordi det var sG meget oven i hinanden,
ikke? Jeg havde bade veeret til ultralydsskanning med hjertet, og jeg havde
veeret nede og fd rentgenfotograferet lungerne den dag. (Bente, patient)

Men det var ikke sadan, at jeg blev kaldt ind til en samtale, ligesom der
hedder: "Du har brystkreeft”. | forste omgang, der er det sddan over nogle
gange, hvor man siger, at situationen udvikler sig stille, og man er ogsa i

tvivl. Ja, flere og flere prever, og ogsd den medicinske behandling, ikke at
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det er sddan en udelukkelsesmetode, men man praver nogle ting af, og ser
— virker det? (Betina, patient)

For disse patienter kan diagnosesituationen ikke klart afgraenses, og mange forteel-
ler, at de var uforberedte pa at skulle have en diagnose overleveret, da de troede, at
de bare skulle til en almindelig kontrol. Det gaelder fx Helle, der har leddegigt, men

ikke kendte til risikoen for lungeinvolvering:

Der kom jeg op pd sygehuset og troede, at jeg skulle tale med min almin-
delige gigtleege om min medicin. Og sd sidder der to leeger, som jeg abso-
lut overhovedet aldrig har set, og fortceller mig, at jeg er alvorligt syg, og
om jeg har nogen spargsmdl (...) Jeg er gdet derop, jeg har ikke min bil
med, og jeg har ikke min mand med, jeg har ingenting med andet end
mig selv. Jeg sidder bare og kigger pd dem, og det eneste, jeg kan komme
i tanke om at sparge om, er, om jeg bliver kvalt af det her. Og det siger de

nej til. Jeg aner ikke, hvad jeg skal sparge dem om. (Helle, patient)

Om patienterne har kendskab til, at en udredning er i gang, som det var tilfeeldet for
Kim ovenfor, eller beskeden kommer uden forvarsel som for Helle, har det betyd-
ning for patienternes mulighed for at veere forberedte pa at skulle have en sveer be-
sked. For Helle betgd den manglende forberedelse, at hun ikke havde sin pargrende
med, som hun ellers gerne ville have haft til at hjaelpe med at hgre, huske og forsta
det, der blev sagt. Flere af de gvrige interviewede patienter forteeller, at de var
alene, da de fik deres ILS-diagnose, typisk fordi de — ligesom Helle - troede, at de
skulle til en almindelig kontrol/samtale, og ikke var forberedte pa at skulle have en
diagnose overleveret. Det gaelder bade de patienter, der har faet diagnosen under
en indleeggelse (ligesom Bente ovenfor) og dem, der har faet den ved et ambulant
besgg. De fleste ville gerne have haft muligheden for at veere forberedte og have en
parerende med, szerligt de, der oplevede situationen og beskeden som overrum-

plende.

Muligheden for at veere forberedt til diagnoseoverlevering kan dog ogsa have be-
tydning for, om patienten kan forsta og fastholde den information og viden, der gi-
ves om diagnosen, samt vaere i stand til at efterspegrge den information og viden,
der savnes. Annette forklarer:

Jeg kom bare til lungekontrol, og de sagde sd, at der var det der lungefi-
brose. Det var ikke noget, der blev gjort noget som helst ud af overhove-
det. Det kunne jeg godt have tenkt mig set i bagklogskabens lys. Det
havde veeret rart at fd en forklaring pd, hvad det var, jeg egentlig fejlede
med de lunger. (Anette, patient)
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Som vi skal se i Afsnit 3.3, efterspgrger patienterne generelt en opfglgningssamtale
efter at have faet ILS-diagnosen overleveret. Nar ILS-diagnosen overleveres, hvor

patienterne ikke er forberedte, ikke har haft mulighed for at tage en eventuel parg-
rende med og/eller oplever udredningen som flydende, er dette behov for opfelg-

ning endnu mere udtalt.

Ogsa fagpersonerne oplever, at den kompleksitet, som en udredning af ILS ofte er
preeget af, kan have indflydelse pa, hvordan patienter oplever overleveringen af en
ILS-diagnose. Flere fagpersoner forteeller, at de oplever, at nogle patienter ikke for-
star autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og dens alvor, nar ILS-diagnosen overle-

veres.

Nogle patienter har jo fundet ud af, nar de kommer til mig forste gang, at
det her, det kan godt veere alvorligt. Andre finder forst ud af det, nar de
ligesom sidder hos mig. Og der kan ogsa veere sadan en vis grad af neglect,
0g man er nadt til at ga hjem og tenke sig om. Sa ringer de ind, ndr de gdr
pd Google og andre steder, og siger, at det her, det var jo alvorligt. Det
forstod jeg ikke, da jeg snakkede med dig forste gang. (Reumatolog, afde-
ling i hgjtspecialiseret funktion)

| interviewene var det tydeligt, at kun fa patienter oplevede at ga fra diagnosesitua-
tionen med en klar forstaelse af, hvad de fejler. Omsteendighederne for overlevering
af diagnosen kan, som ovenfor vist, medvirke til dette. En vellykket diagnosekom-
munikation, hvor patienterne forstar, hvad de fejler, forudsaetter saledes, at patien-
terne er forberedte pa at skulle have en diagnose, har mulighed for at tage en pérg-
rende med, og at systemet er organiseret omkring en forstaelse af, at diagnostice-

ring er en proces, der ikke foregar i én situation, men over tid og sted.

Tvaerfagligt samarbejde kan bidrage til at give patienter tryghed
og vished om, at den rette viden er til stede

| diagnosticeringen af ILS er fagpersoner fra bade det lungemedicinske og reumato-
logiske speciale involveret (desuden indgar radiologer og nogle gange andre speci-
aler). Et tveerfagligt samarbejde mellem disse to specialer er sdledes afggrende i det
kliniske arbejde, men ogsa i forbindelse med kommunikation af diagnosen og pati-
entens oplevelse af at fa diagnosen. Patienterne oplever det som vigtigt, at informa-
tionen er afstemt specialerne imellem, og at fagpersonerne taler sammen — bade
under diagnosticeringen og efter diagnosen er stillet. Dette kan finde sted via en
feelleskonsultation, hvor bade en lungemediciner og en reumatolog er til stede. Det
kan ogsa finde sted mere indirekte ved, at de to specialer kommunikerer i baggrun-
den. Mens fzelleskonsultationerne opleves som positive af de patienter, der har prg-

vet dem, viser interviewene 0gs4, at patienterne ogsa laegger vaegt pa



kommunikation, som ggr det tydeligt for dem, at der finder et tveaerfagligt samar-
bejde sted bag kulisserne. At leegerne omtaler hinanden med fornavn, at de forteel-
ler patienten, at nu skriver jeg til xx pa yy-afdelingen, eller at den ene lzege ved,
hvad den anden leege har sagt, er for patienten kommunikative tegn pa, at der fore-
gar et samarbejde i kulissen.

Patienternes oplevelse af sammenhaeng pa tveers i form af enten et direkte eller in-
direkte tveerfagligt samarbejde synes bade at have betydning for patienternes for-
staelse af, at der er en sammenhang mellem den autoimmune gigtsygdom og ILS,
og i hgj grad for deres oplevelse af tryghed i forlgbet.

Lungelcegerne og reumatologisk pa sygehuset har veeret gode til at snakke
sammen. Vi har enten madtes sammen eller madtes hver for sig efterfol-
gende af hinanden, hvis det kan lade sig gere (...) Jeg synes, det giver mere
tryghed som patient, at de personer, der kigger pd ens sygdom, at de ogsd
kan snakke sammen, sddan at der forhdbentligt er et feelles mal om at
gere livet lidt lettere med sygdommen. (Knud Erik, patient)

Trygheden bestar i, at patienterne oplever ikke at sta med ansvaret for, at viden bli-
ver delt pa tveers af specialer for at sikre fokus pa helheden. Men ikke alle patienter
oplever sammenhaeng pa tveers:

Jeg synes ikke, at de taler om hinandens [omrader] (...) Altsd lungelcegerne
de ser det som en sygdom i sig selv, synes jeg, ikke som noget, der er kom-
met af en anden sygdom. Sa de bekymrer sig ikke for det. De sporger al-
drig til, hvordan min Sjégren har det. (Alice, patient)

Fagpersoner, der har erfaring med feelles konsultationer, ser ogsa fordele i formatet
— o0gsa efter at diagnosen er stillet — idet de oplever, at det er med til at skabe tryg-

hed og sammenhaeng for patienterne. En reumatolog forklarer:

De [patienterne] er blevet sikre pd, at [navn pa ILS-specialist] og jeg arbej-
der sammen. Fordi de ser os sammen, og de fdr en feelles plan, feelles for-
klaring. Og at du skal ses herovre i vores hovedklinik igen om 1 dr, hvor vi
kommer begge to. | mellemtiden, sG bliver du set af [navn pa reumatolog]
to eller tre gange. Sd er det hele afklaret. Sa ved de, at det er aftalt. (Reu-

matolog, afdeling i hgjtspecialiseret funktion)

Fagpersoner fra afdelinger, hvor faelleskonsultationer pa tveers af specialer ikke er

en mulighed, ser ligeledes fordele i formatet:

Jeg tror, vi kunne lcere meget af hinanden ved at sidde sammen. Ved

nogle udvalgte patienter tror jeg, man kunne profitere meget af det og fd
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truffet nogle beslutninger lidt hurtigere. (Reumatolog, afdeling i hgjtspe-
cialiseret funktion)

Fagpersoners tveerfaglige samarbejde kan saledes bidrage til, at patienter oplever
en tryg og helhedsorienteret diagnosekommunikation, og dermed reducere risikoen
for, at patienter efter at have faet diagnosen overleveret ikke forstar, hvad de fejler,
som det som naevnt ofte er tilfeeldet. Det er i praksis typisk sklerodermipatienter,
der har glaede af det tveerfaglige samarbejde i forbindelse med diagnosticering,
hvorimod de patienter, der kommer ind ad lungevejen, sjeldnere oplever et samar-
bejde pad dette tidspunkt i forlgbet. Det tvaerfaglige samarbejde fortseetter dog med
at veere vaesentligt og tryghedsskabende for patienterne, efter at diagnosen er stillet

i enten et kontrol- eller behandlingsforlgb.

Viden om baggrundssygdommens systemiske karakter er
afgerende for patienternes forstaelse af ILS

Den komplekse udredning, de forskellige risikoprofiler og omfanget af kommunika-
tion kan have indflydelse pa, i hvor hgj grad patienterne forstar deres tilstand som
to sygdomme eller som to aspekter af samme sygdom. Sklerodermipatienter, der
har faet sklerodermidiagnosen, far de udvikler ILS, har typisk en stgrre forstaelse for
den autoimmune gigtsygdoms systemiske karakter, hvilket ger, at de, som Maria,

forstar lungeaspektet som en ny made, sklerodermien kommer til udtryk pa:

Ndr man har sadan en sygdom som sklerodermien, som er sd fuldstendig
ukontrollabel, man ved aldrig, hvor den har lyst til lige at sla sig ned nce-
ste gang. Sd tror man jo hver gang, der er noget, sa teenker man, at det er
nok noget sklerodermi, det er jeg i hvert fald tilbgjelig til at tcenke. (Maria,
patient)

For patienter med leddegigt og Sjogrens syndrom, hvis primaere udtryk ofte er mere
lokale (led/kirtler), oplever patienterne det i hgjere grad som en ny sygdom. For
disse patienter er forstaelsen af sammenhaengen mellem den autoimmune gigtsyg-
dom og lungeaspektet ofte enten mindre tydelig, eller de er stadig i tvivl om, hvor-

vidt de to ting rent faktisk haenger sammen. Sidstnaevnte er tilfeeldet for Alice:

Men altsd, jeg har stadigveek ikke helt forstdet, hvorfor der sker noget i
lungerne, fordi jeg har noget i mine kirtler. Det kan jeg ikke forstd. Og det
har jeg heller ikke faet forstdelse for, og jeg har heller ikke kunne lcese det.
(Alice, patient).

En af de interviewede patienter er decideret i tvivl om, hvorvidt der er en sammen-

haeng, pa trods af at ILS-diagnosens kobling til hans leddegigt er information, der er
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givet af en ILS-specialist og efterfglgende ogsa bekraeftet og forklaret af en reuma-
tolog. Nar man ikke oplever sygdommen pa sin krop i form af fysiske symptomer og
ikke har viden om sammenhangen mellem sin velbehandlede autoimmune gigtsyg-

dom (der ikke pavirker en i hverdagen) og ILS, kan det opleves som helt uforstaeligt.

Ogsa for patienter, der har faet identificeret en autoimmun baggrundssygdom i for-
bindelse med ILS-diagnosen, men kun oplever lungesymptomer, kan det veere me-
get vanskeligt at fa skabt sammenhaeng mellem det, man far at vide, og oplevelsen
af ens krop og symptomer. Det kan ogsa komplicere forstaelsesprocessen og der-
med vidensopbygningen og skabe et stgrre behov for hjeelp til at skabe den forsta-

else.

Jeg er jo ikke scerlig pavirket paG mit beveegeapparat, jeg er mest pavirket i
mine lunger (...) Farste gang jeg ser den der leege, som er sddan en rigtig
professorlcege, siger jeg sa: "Hvad vil det sige at have en bindeveevssyg-
dom?” Fordi det kunne jeg simpelthen ikke koble op pd noget. Jeg kunne
google, men jeg synes jo heller ikke, at det, jeg googlede mig til, det lig-
nede jo ikke det, jeg mcerkede. (Betina, patient)

En enkelt patient forteeller, at hun ikke har faet eksplicit viden om, at der er en sam-
menhaeng, men at hun har faet ILS-diagnosen af sin reumatolog og ikke selv har
vaeret i kontakt med lungemedicinerne. Patienters forstaelse af, hvad de fejler, pavir-
kes saledes ogsa af, hvordan de oplever og forstar sammenhaengen mellem ILS og

deres autoimmune gigtsygdom.

Karakteren af den information og viden, der kommunikeres,
indvirker pa, om diagnosekommunikationen lykkes

Kommunikationen af en ILS-diagnose pavirkes ogsa af, at bade fagpersoner og pati-
enter oplever, at ILS er en kompleks diagnose, der ggr den vanskelig at kommuni-
kere. Vanskelighederne bestar bl.a. i de mange sveere ord, der skal overszettes fra la-
tin og forklares (se Afsnit 3.4), at man kan have forskellige grader og undertyper af
ILS, og at behandlingen af den autoimmune gigtsygdom og en eventuel behandling
for ILS gar pa tveers af specialer. En ILS-specialist forklarer her nogle af vanskelighe-

derne ved, at ILS gar pa tveers:

Der kan det godt nogle gange veere lidt speendende at forklare, at reuma-
tologen varetager sddan set behandlingen af din gigt uden for lungerne,
og til dels virker den jo ogsd godt pa din gigt i lungerne. Men nogle gange
har gigten jo ogsa ndet at lave sG meget ravage i lungerne, at vi som lun-
gemedicinere sd leegger noget efterbehandling til. Og sd er det, at de be-
gynder at blive lidt... Der kan man godt se, at patienterne begynder at
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rynke lidt pa panden en gang imellem. Men jeg synes egentlig, at vi lykkes
meget godt med det, men det tager ogsa tid at sidde og forklare. Fordi
hvis man bare kommer, hvis man taler til en patient, at du har KOL, du
har slem KOL, sd var det meget nemmere at forstd, end at du har en me-
get sveer leddegigtslungesygdom. (Lungemediciner, afdeling pa hgjtspeci-

aliseret niveau)

Ifalge denne ILS-specialist kan det komplekse imgdekommes ved at have tilstraek-
kelig tid til diagnosekommunikationen, hvilket ogsa de interviewede patienter og
patientforeningerne bakker op om. Ligesadan kan plancher, skanningsbilleder eller
modeller af en lunge bidrage til at hjeelpe patienten med at forstd. Men det kraeves
0gsa, at fagpersonerne har fokus pa at “afleese”, hvor patienterne vidensmaessigt er
henne. Fagpersoner fremhaever, at det er vigtigt, at patienten efter overlevering af
en ILS-diagnose gar fra konsultationen med en forstaelse af, hvad ILS er, hvilke be-
handlingsmuligheder der er, og hvad patienten skal reagere pa. Men pa trods af
denne opmaerksomhed fra fagpersonerne, ser vi i patientinterviewene, at det sjeel-
dent er tilfaeldet.

Nar information kun gives mundtligt, er den svaer at fastholde

Patienterne beskriver altovervejende at have faet information om ILS i mundtlig
form i forbindelse med, at de har faet diagnosen pa hospitalet. Det mundtlige for-
mat gear, at patienterne typisk har vanskeligt ved at gengive det praecise indhold i
samtalen. Andre patienter beskriver, at det er vanskeligt for dem bade at lytte og
forsta pa samme tid, og at de derfor kan have sveert ved at tage informationen ind i

situationen.

Jeg tror for min eget vedkommende, sa kan jeg godt lige, ndr jeg har fdet
noget at vide, sidde og tenke sG meget, at jeg egentlig ikke harer efter. Og
det er forst mdske i anden eller tredje ombcering, at jeg egentlig finder ud
af, hvad det er. SG hvis jeg far noget at vide én gang, s har jeg ndet at
sidde og tcenke tusindvis af tanker selv, og sa har jeg egentlig ikke rigtig
hort efter, hvad der er blevet sagt til mig. Selvfelgelig leegger det sig pé la-
ger, men jeg skal have tingene at vide mange gange, for at det fiser sig
ind pad lystavlen. SG det kan godt veere, at det er blevet sagt, men jeg sim-

pelthen ikke har veceret nerveerende. (Ulrik, patient)

Enkelte patienter beskriver, at det har veeret sa chokerende for dem at fa diagnosen,
at de har sveert ved at huske, hvad der egentlig blev sagt i situationen. Dette, sam-
men med at det kan veere sveert at lytte og forstd pa samme tid, understreger beho-
vet for bedre at kunne fastholde den information og viden, der gives i konsultatio-
nen, fx via et skriftligt materiale, som patienterne kan f& med hjem. Ifglge fagperso-

ner er det dog vanskeligt at tilbyde patienterne relevant skriftligt materiale:
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Vi har nogle pjecer herfra, men de er ikke minded pa nogen gigtfibroser.
Det er minded pd nogle af alle de andre former [for ILS]. Eller sG kan man
sige, Lungeforeningen, de har sddan set meget fine, hvad hedder sadan
noget, pjecer eller link, der gdr pd netop interstitiel lungesygdom, som vi
henviser til engang i mellem. (Lungemediciner, afdeling pa hgjtspecialise-

ret niveau)

Vi har ingen pjecer her om, hvad vil det sige at have lungefibrose, fordi det
er sd bredt. Der er en IPF-patientpjece, som den, der fdr den diagnose, kan
fa, men vi har ikke noget til de andre. Sa er det Lungeforeningen, man vil
henvise til, at man kan finde noget materiale derinde. (Lungemediciner,

afdeling pa hgjtspecialiseret niveau)

| de tilfeelde, hvor patienter forteeller at have faet skriftligt materiale, har de typisk
modtaget skriftlig information om deres autoimmune baggrundsdiagnose, men ikke
om lungeaspektet/ILS. Patienter, der er i aktiv behandling for ILS, naevner ligeledes,
at de har modtaget skriftlig information i forbindelse med opstart af behandlingen.
En del af patienterne beskriver, at de i konsultationer har faet vist skanningsbilleder
eller tegninger, som har hjulpet dem med at forsta laegens forklaringer. Det synes at
veere et vigtigt redskab i at skabe forstaelse, men er dog fortsat en mundtlig kom-

munikationsform.

En individuel tilgang i diagnosekommunikation gger patientens forstaelse

Blandt de interviewede patienter er der enkelte eksempler pa forlgb, hvor pa-
tienterne oplever at have faet den information, de havde brug for, pa det rig-

tige tidspunkt, kommunikeret pa en god made. En af dem er Lone:

Da jeg fik at vide, at jeg havde lungefibrose, der synes jeg egentlig, at jeg
fik en rigtig god forklaring, altsd, det var en rigtig flink lege, der viste bil-
lederne og forklarede, hvordan at det blev nedbrudt og dannede arveev.
Og at det skyldtes den der bindeveevssygdom, og at man skulle have
bremset nedbrydningen. Og at det var ikke hosten. Altsd, jeg troede jo, at
ndr jeg hostede, sa gjorde jeg det veerre. Altsd at hvis ikke de kunne
bremse hosten. Men sddan hang det ikke sammen. Og han sagde, at det
var jo ikke noget, jeg kunne gare for, at jeg havde fdet. (Lone, patient)

Den individuelt tilpassede kommunikation imgdekommer, at patienter har forskel-

lige behov og gnsker for information og viden.

[Hvilken form for kommunikation der er bedst] Det kommer jo meget an
pd, hvad det er for en patient, du har foran dig, fordi en forklaring kan
passe rigtig godt for nogle, og sa den neeste, der kommer, forstdr det slet
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ikke. Og nogle har behov for at forstd meget, og andre er ikke sa interes-
serede i at hare om procenter, og hvad der ellers er, og vil helst ikke se
skanningen, sa jeg synes, det er meget forskelligt. (Lungemediciner,
afdeling pa hgjtspecialiseret niveau)

Som et led i den individuelt tilpassede kommunikation er der sdledes en afvejning
af, hvilken information patienten kan rumme, og hvorvidt der eksempelvis er brug
for, at pararende deltager, sdledes at patienten kan blive stgttet og fa hjeelp til at

forsta ILS-diagnosen.

3.3 Opfelgning efter en ILS-diagnose kan bidrage
med viden og forstaelse

Som det ovenfor er beskrevet, kan det veere sveert for patienter at forstd og fast-
holde viden, der gives i forbindelse med, at de far ILS-diagnosen. Ikke at veere for-
beredt pa at skulle have en ILS-diagnose, neglect i diagnosesituationen, et behov
for at lande ting, far der opstar refleksion, det at ILS kan udvikle sig over tid, og at
mange patienter oplever at veere alene med deres bekymringer, er med til at pege
pa behovet for en opfelgning mellem en relevant fagperson, patienten og eventu-

elle paragrende.

3.3.1 Systematiske opfalgningssamtaler er et vigtigt element i
diagnosekommunikation

Mens nogle patienter har oplevet at fa en opfalgningssamtale kort efter at have faet
diagnosen, oplever bade patientforeninger og patienter et behov for, at patienter
systematisk indkaldes til en opfalgningssamtale, hvor de kan fa gentaget den infor-
mation, de ikke fik fastholdt, og stille de spgrgsmal, de ikke ndede at udteenke, da
diagnosen blev stillet. Patienterne efterspgrger sdledes opfalgning i tiden efter ILS-
diagnosen, hvilket ligger i trdad med at se diagnosticering som en proces, der finder

sted over tid og sted.

Ogsa fagpersoner oplever, at patienterne har brug for opfalgning, efter at diagno-

sen er stillet, her forklaret af en sygeplejerske:

... det er vigtigt, at der bliver planlagt noget opfalgning efter sddan en di-
agnosesamtale. Faktisk forholdsvis tidligt, fordi vi oplever nogle gange, at
de ikke helt alligevel har forstdet, hvad det er, at de egentlig fejler, og ma-
ske ogsa alvoren i det. At vi faktisk ikke i langt de fleste tilfeelde kan
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helbrede dem og sddan noget. (Lungemedicinsk sygeplejerske, afdeling
pa hajtspecialiseret niveau)

Opfalgning, efter at der er stillet en diagnose, kan sdledes understgtte diagnose-
kommunikationen pa en mere systematisk og dybdegdende made, end nér patien-
ter pa eget initiativ eksempelvis ringer ind til afdelingen eller benytter deres prakti-
serende laege til at fa forklaring og oversaettelse (se Afsnit 4.2).

Sygdomsudvikling kan aendre patienters vidensbehov

| Kapitel 2 beskrev vi, at ILS kan udvikle sig over tid. De interviewede patienter be-
skriver, at det neermest kan opleves som at fa en ny diagnose, nar ILS-diagnosen
andrer karakter fra at veere “fredelig” til at blive behandlingskraevende og/eller livs-
truende. Det kan opleves som en helt ny situation, saerligt hvis man pga. manglende
viden er uforberedt pa, at ILS kan have séddan et forlgb. Niels er blandt de patienter,
der har oplevet dette:

Jeg skal ikke labe maraton mere, jeg har ikke nogen store, ekstreme ting,
jeg skal na i mit liv, sa det skal nok ga [teenkte jeg i forhold til den grad af
dndenad, jeg oplevede]. Men at det skulle ende med, at jeg ncesten ikke
engang kan fé det til at henge sammen i min hverdag, det havde jeg squ
ikke lige regnet med (...) Det kom som et chok, da jeg fik at vide her, at de
ikke kunne gare mere. De sagde, desveerre, det har ikke virket, det vi har
givet dig, der er ikke flere muligheder. (Niels, patient)

Patienter, hvor behandlingen ikke leengere virker/ikke kan gives, er i saerligt sveere
livssituationer, hvor de star over for en vurdering af, om der kan foretages lunge-
transplantation eller palliativ behandling, afheengigt af hvilke muligheder der er i
deres specifikke situation. For nogle patienter har ILS-diagnosen ogsa store konse-

kvenser for deres selvforstaelse, nar deres liv og hverdag esendres radikalt:

Jeg er jo vant til at have et lidt fysisk arbejde, men ikke sG meget mere.
Men jeg var meget fysisk og dyrkede sport og sddan noget. Nu synes jeg,
det er hdrdt, at lofte en stol tre meter. Det er det psykiske, der er det hdr-
deste, det ma jeg altsd indremme. Det er ikke fedt at skulle tage stilling til,
at alt det man synes, man var, det skal man lige lave om pd og se pa sig
selv igen. Det, synes jeg, er skidesveert (Kim, patient)

Jeg synes virkelig, det var at tabe [da jeg fik tilkendt fortidspension]. Det
var ikke det, jeg enskede mig. Jeg er kun 45, der er sG meget, jeg gerne vil.
Jeg synes virkelig, det griber sé meget ind i mit liv og min mands og mine
barns liv. (Betina, patient)
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3.4.1

Nar diagnosen eendrer karakter og kraever omlaegning i forstaelse, hverdag og frem-
tidsudsigter (se Afsnit 4.1.2), oplever patienterne et behov for adgang til opfalg-
ningssamtaler, der har et bredere fokus pa autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og
deres situation, end de vanlige kontrolsamtaler har. Som vi skal se i det fglgende,
har sprogbruget og betegnelserne en szerlig betydning i forbindelse med opfglg-
ningen, ligesom ved gvrige mader mellem patient og fagpersoner.

Sprogbrug og betegnelser i kommunikationen
mellem fagperson og patient

| dette afsnit fokuserer vi primaert pa, hvilket sprogbrug der anvendes i kommunika-
tionen om ILS mellem fagpersoner og patienter, og hvilke betydninger og konse-

kvenser patienter oplever, det kan have.

Der benyttes mange betegnelser i den patientrettede
kommunikation

De interviewede patienter angiver, at de mest hyppigt anvendte betegnelser, de
mgder i kontakten med fagpersoner, er "lungefibrose” og “arvaev i lungerne”. Der er
dog forskel pa, hvilken betegnelse patienterne foretraekker, hvilket her eksemplifice-

ret ved Jesper og Maria:

Lungefibrose fungerer fint, ndr jeg skal forklare folk, at det er lungefibrose,
[jeg fejler], og det fungerer ogsa fint i mit hoved, at det her er det, jeg har.
Jeg har ikke behov for at vide, om det er nummer 177, eller hvad det er.
Det jeg skal vide, det er, hvad jeg fejler, og hvad det gar. (Jesper, patient)

Ja, og der synes jeg, det giver mening i forhold til sklerodermien, som jo er
en autoimmun bindeveevssygdom, der fortcetter bindeveevet. Altsd, der gi-
ver det jo mening for mig i hvert fald at sige, at det er en fortetning af
bindeveevet, eller en fortykning af bindeveevet rundt om lungen. Det er
det, der gor det. Mere end det giver mening for mig at sige, at det er lun-

gefibrose. (Maria, patient)

Mens patienter ogsd fremhaever andre betegnelser, de mader i kommunikationen
med fagpersoner (fx "fortykning af bindeveevet rundt om lungerne” og "stenlun-
ger”), sa er ILS-betegnelsen naermest fraveerende i patienternes forteelling om, hvilke
betegnelser de stgder pd i mgdet med fagpersoner. | praksis er nogle af de inter-
viewede patienter stgdt pa betegnelsen “ILS", ndr de har laest i deres journal og har

derfor derigennem stiftet bekendtskab med betegnelsen uden dog at fa den
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naermere forklaret. Generelt er der blandt fagpersoner og patientforeninger en op-
meerksomhed pé, at betegnelsen "lungefibrose” kan skreemme patienterne ungdigt.
Det skyldes, at lungefibrose er en betegnelse, der bruges som en almindelig dansk
betegnelse for flere underformer af ILS, herunder IPF som typisk er forbundet med
hgj dedelighed. Som vi viser i Afsnit 4.3, kan betegnelsen “lungefibrose” saledes
skabe ungdig bekymring, nér patienter sgger viden pa egen hand.

Ud over at der benyttes forskellige betegnelser, sé oplever patienterne ogsa, at der
anvendes forskellige mader at kommunikere om ILS pa. Frem for at der benyttes
specifikke betegnelser, som fx “lungefibrose” eller “arvaev i lungerne”, mader patien-
terne fagpersoner, der mere taler om ILS som en del af fx sklerodermien, eller bru-
ger formuleringer, der mere peger pa de effekter, som ILS’en har pa deres lunger
sasom at deres lunger er ved at blive stive, eller at de har nedsat lungekapacitet. Det
ses saledes, at der ud over de forskellige betegnelser ogsa er forskel pad de mader,
der tales om ILS pa. Nogle taler om ILS som en sygdom, andre som en mekanisme
(forbundet til anden sygdom) forstadet som nogle fysiske forandringer, der foregar i
lungerne. Disse forskellige mader at kommunikere om ILS pa er med til at vanskelig-

gere patienters forstaelse af ILS.

| interviewene forklarer fagpersonerne, at de selv anvender en raekke forskellige be-
tegnelser for ILS i den patientrettede kommunikation (se Tabel 3.1). De forklarer
0gsa, at de sjeeldent har viden om, hvilke betegnelser deres kolleger i andre specia-
ler anvender, ligesom sprogbruget heller ikke altid er ensrettet i egen afdeling.
Mens der kan opsta kommunikationsudfordringer med fagpersoner, der ikke arbej-
der med sygdomskategorien, fremhaever fagpersoner, at udfordringer dog saerligt
opstar, nar de skal oversatte de faglige betegnelser i den patientrettede kommuni-

kation, bl.a. fordi der kan mangle daekkende danske ord.

Tabel 3.1 Eksempler pa betegnelser, som fagpersoner benytter i den patientrettede

kommunikation

Lungefibrose Arvaev i lungerne

Inflammation i lungeveevet Stive lunger

Gigt i lungerne/lungegigt Bindevaevsforandringer i lungerne

Gigt med involvering i lungerne Bindevaevsdannelse i lungerne

Gigtsygdom er aktiv i lungevaevet [Navn pa autoimmun gigtsygdom] har sat sig i lungerne
Kilde:  VIVE.

37



For patienterne har det uensartede sprogbrug konsekvenser — uanset om det er in-
ternt i en afdeling eller pa tveers af afdelinger:

Nogle gange sa kan man godt blive lidt forvirret, hvis hjerteleeger nevner
et ord og reumatologer et andet ord og [lungelaegerne] et tredje ord. Sa
sidder du sadan: "N@, er det den samme ting, vi snakker om?" Brug dog
det samme ord, sd jeg ogsd forstar det. (Kim, patient)

Jeg kunne godt enske, at man havde en, i hvert fald pa afdelingen, en fcel-
les forklaring og forstdelse af det, ikke? (...) Jeg synes specielt, hos lunge-
medicinerne, der har jeg en starre oplevelse af, at det har veeret meget
personafhengigt, hvordan man har talt om det. (Maria, patient)

Patienterne oplever, at det forskelligartede sprogbrug og den manglende konsi-
stens i betegnelser og forklaringer mellem afdelinger kan pavirke deres forstaelse af
deres sygdomssituation, da det kan skabe forvirring og modarbejde forstaelsen af
situationen. For Kim skete der en forandring i hans forstaelse af sygdommens alvor-

lighed, da leegerne efter noget tid begyndte at bruge lungefibrose som betegnelse:

“Lungefibrose” lyder meget alvorligt. Det lyder mindre alvorligt at sige, at
sd har du lidt arveev hernede i bunden [af lungerne], men det holder vi gje

med. (Kim, patient)

Andre patienter peger p3, at det kan skabe forvirring eller bekymring hos dem, hvis
sprogbruget hos fagpersoner, de mader, ikke er konsistent. Nogle patienter frem-
haever, at det uensartede sprogbrug far mindre betydning, hvis afdelinger og fag-
personer taler sammen, eller der tilbydes faelleskonsultationer med ILS-specialister

og reumatologer.

Ud over at forskellige betegnelser og forstaelser kan have en betydning i kommuni-
kationen mellem patient og fagpersoner, sa beskriver patienterne, at det kan vaere
sveert at formidle deres ILS-sygdom til deres familie og venner. Dels er lungesyg-
domme generelt sveere at “se”, hvilket kan ggre det vanskeligt at skabe forstaelse
hos den anden. Dels er autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS sveer at forsta og der-
for ogsa at forklare. De fleste patienter forteeller, at de til deres omverden siger no-

get i retning af:

= Jeg har noget pa lungerne.

= Jeg har dérlige lunger pga. en bindevaevssygdom, der gar ind og gdelaeg-
ger mine lunger.

®  Jeg har en autoimmun sygdom i mine lunger.

®  Jeg har lungefibrose — det betyder at mit lungevaev er gdelagt.
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3.4.2

Et anske om ikke at skabe bekymring hos den, man forklarer sin sygdom til, eller om
at udbrede viden om sygdommen kan have betydning for, hvilke beskrivelser og
ordvalg patienten veelger at benytte.

Det uensartede sprogbrug har flere arsager end manglen pa én
felles betegnelse

Hvorvidt en fagperson benytter den ene eller anden betegnelse, kan haenge sam-
men med fagpersonens position i patientforlgbet. En reumatolog fra en afdeling pa
regionsfunktionsniveau forteeller fx, at han oplever, at “gigt i lungerne” er menings-
fuld i hans patientkommunikation, fordi denne i gvrigt er centreret om gigt, og fordi
han ser patienter, hvor baggrundssygdommen for ILS er kendt. En ILS- specialist,
der sidder et andet sted i patientforlgbet, forteeller, at hun benytter flere betegnel-

ser i sin kommunikation med patienterne, alt efter hvem hun sidder over for:

Jeg plejer ikke at bruge ordet "ILS", som sddan [ndr jeg taler med patien-
ter]. Men nar vi kigger pa en skanning for eksempel, sa plejer jeg at for-
klare lidt om inflammationen og arveevsdannelse, og sG bruger jeg ofte
ogsd tegninger og viser, hvad det er, hvor er det arveevet sidder, og hvad
betyder det for ens vejrtreekning, ndr man har en nedsat lungefunktion.
Men jeg plejer at sige, at der er noget arveevsdannelse, og sd kan jeg sa
ogsd finde pa at sige fibrose, fordi fibrose bliver brugt rigtig meget i den
medicinske verden, sa det plejer jeg faktisk at gentage flere gange. Ndr jeg
siger enten det ene eller det andet, sa siger jeg ogsd det andet ord. SG hvis
Jjeg siger noget med lungefibrose, sa siger jeg, at det er jo det her arveev pd

lungerne. (Lungemediciner, afdeling pa hgjtspecialiseret niveau)

Som det ses her, kan leegen i sin kommunikation have som ambition at koble for-

skellige betegnelser sammen, sa patientens forstaelse gges.

Ud over det specialemaessige ophang kan arsagen til, at en fagperson benytter den
ene eller anden betegnelse, eller flere, ogsa skyldes kompleksiteten i autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS. Patienter kan have to forskellige mekanismer bag deres
ILS — enten inflammation eller fibrosedannelse — eller en individuel kombination af
begge. Derudover ggr kompleksiteten i ILS med mange undertyper og varianter
0gsa, at nogle betegnelser kan vaere mere brugbare end andre. Kompleksiteten gor
0gsa, at det for fagpersoner er vanskeligt bredt at kommunikere om ILS til patien-
ten, da lige praecis den enkelte patients undertype udmgnter sig pa en seeregen

made eller kreever en szerlig behandling.

Og sa snakker vi jo ogsd om "bindeveevsdannelse i lungerne”. Nu er jeg

ikke lige sa dygtigt som lungemedicinere til at forklare det, men vi snakker
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3.5

Jjo ogsd om det sddan med, om der er meget inflammation i lungerne, eller
der er meget daf fibrose. Fordi det har jo en stor betydning i forhold til den
behandling, man veelger at tilbyde patienterne senere. (...) Der har ogsd
veeret snakket om, at man skal preve det her udtryk, "at man har gigt i
lungerne”. Men altsa gigt i lungerne, der kan jo veere mange ting med sd-
dan nogle lunger. Der er andet end ILS, som kan komme ind under den
betegnelse. (Reumatolog, afdeling i hgjtspecialiseret funktion)

Behovet for at vaere specifik kan saledes pavirke, hvilken betegnelse der er menings-
fuld at anvende i den konkrete situation. Endelig kan valg af betegnelse hos fagper-

soner ogsa bunde i, at der mangler et godt dansk ord for den latinske betegnelse.

Som afslutning pa dette afsnit om sprogbrug og betegnelser, er det vigtigt at un-
derstrege, at det i interviewene blev tydeligt, at det for patienterne var mindre vig-
tig, hvilken betegnelse der blev anvendt, sa laenge der var konsistens i sprogbruget
pa tveers af de fagpersoner, de mgder, og sa laenge det ikke skabte praktiske pro-
blemer i fx videnssggning, som vi skal se i Kapitel 4. Derfor havde patienterne ogsa
sveert ved at pege pd, hvilken betegnelse de fandt bedst.

Opsamling

| dette kapitel har vi i tre tidsmaessigt fokuserede nedslag i diagnoseprocessen (ti-
den far ILS-diagnose stilles, ved overleveringen af ILS-diagnosen og opfalgningen,
efter at ILS-diagnosen er overleveret) sat fokus pa oplevelser af diagnosekommuni-
kation. Gennemgangen af disse tre nedslag bidrager til en forstaelse af, hvorfor de
fleste af de interviewede patienter oplever ikke at forstd, hvad de fejler, nar de far at

vide, at de har autoimmun gigtrelateret ILS.

Vi ser, at tiden op til en diagnose er med til at forme patienternes vidensgrundlag
og seette betingelser for patienternes forstaelse af ILS-diagnosen og for at indga i
diagnosekommunikationen. Det har fx betydning, om patienterne har en kendt au-
toimmun gigtsygdom i forvejen og maske endda kender til risikoen for lungeinvol-
vering (typisk sklerodermipatienter) og forstar sygdommens systemiske karakter, el-
ler om de oplever lungesymptomer, sa de er vidende om, at der er noget med deres
lunger.

Overleveringen af en ILS-diagnose sker under forskellige omstaendigheder, hvad an-
gar tid og sted, samt hvilken fagperson (hvilket speciale) der taler med patienten
om diagnosen. Ovenstaende peger p3a, at patienters manglende forberedelse pa at
skulle have en diagnose overleveret, at patienter ikke har en pargrende med, at in-

formationen udelukkende er mundtlig, og at patienter ikke systematisk tilbydes en
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opfalgende samtale, medvirker til, at patienter ikke altid forstar, hvad de fejler. Hvis
den autoimmune gigtsygdomsrelaterede ILS udvikler sig og fx bliver behandlings-
kreevende, eller hvis behandlingen ikke laengere virker, kan det kreeve omleegning i
patientens forstaelse, hverdag og fremtidsudsigter. Mange patienter oplever ikke at
blive understattet i dette og eftersparger opfalgningssamtaler, der har et bredere
fokus pa autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og deres situation, end de vanlige

kontrolsamtaler har.

Endelig kan de mange betegnelser, der anvendes i det patientrettede sprog, skabe
fx frygt og forvirring, hvilket kan have betydning for patienternes forstaelse af deres
situation. De patienter, der har feelleskonsultationer, hvor bade en ILS-specialist og
en reumatolog er til stede, oplever, at denne konsultationsform reducerer udfor-
dringerne med et uensartet sprogbrug — bade fordi sproget typisk er mere konsi-
stent, og fordi patienterne ved, at fagpersonerne har en fzlles viden om deres for-
lgb. For patienterne var det saledes mindre vigtigt, hvilken betegnelse der blev an-

vendt, sa leenge sprogbruget var konsistent og ikke fik praktiske konsekvenser.

Kapitlet tydeligger séledes, at der er en raekke elementer, ud over de forskellige be-
tegnelser, der pavirker diagnosekommunikation. Eksisterende forskning peger lige-
ledes pa, at god kommunikation bl.a. indebzerer fokus pa at sikre, at patienten har
forstaet den information, der er givet, og at kommunikationen foregar med empati
(Denton et al., 2020). Det at forsta sin diagnose og sygdom kan betyde bedre livs-
kvalitet og evne til at handtere sin sygdom (Denton et al. 2020, Hoffmann-Vold et
al. 2021). | trdd med denne forskning viser vi i kapitlet, at det ikke kan tages for gi-
vet, at en patient forstar, hvad vedkommende fejler, men at det er vigtigt, at fagper-

soner sikrer, at patienten forstar sin diagnose og sygdom.
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4.1

411

Patienters vidensbehov og
videnssggning

Information og viden om, hvad man fejler, og hvilke handlemuligheder man har
som patient, er centrale elementer i diagnosekommunikation. Som beskrevet i Kapi-
tel 3 er der mange af de interviewede patienter, der i forbindelse med diagnostice-
ring oplever ikke at opna en forstaelse af, hvad de fejler, og hvad ILS indebeerer. Det
farer til frustration over manglende forstaelse og viden, men ogsa til patienters vi-
denssggning pa egen hand.

Dette kapitel tager afseet i patienters oplevede mangel pé viden. Vi gennemgar fgrst
de omrader, hvor patienter i seerlig grad savner information og viden. Dernaest er
fokus pa patienternes videnssggning pa egen hand, hvor vi beskriver patienternes
veje til viden om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS. Kapitlet afsluttes med et af-
snit, der seetter fokus pa de udfordringer, som et uensartet sprogbrug kan have i

patienters egen videnssggning.

Hvad mangler patienter viden om?

Patienterne udpeger deres primaere uopfyldte vidensbehov til at veere: viden om ri-
sikoen for lungeinvolvering, specifik information om ILS, livet med sygdom, hvad de

selv kan ggre, samt prognose og fremtidsudsigter.

Viden om risiko, ILS og livet med sygdom kan forbedre
forstaelsen og handteringen af sygdom

Som naevnt i Afsnit 3.1.2 er viden om risiko et emne, der fylder for bade patienter
og fagpersoner. Nar patienter, der har faet ILS, ser tilbage, oplever de gerne at ville
have haft kendskab til risikoen for lungeinvolvering, far den opstod.” Dette star i
modsaetning til, at det blandt de interviewede patienter kun var patienter med skle-

rodermi, der kendete til risikoen for ILS, fgr de blev diagnosticeret.

7 Det skal understreges, at vi kun har interviewet patienter, der har faet lungeinvolvering. Det er derfor ikke mu-
ligt at sige noget om, hvorvidt det ogsa geelder patienter, der ikke har faet lungeinvolvering.

42



Foruden viden om risiko efterspgrger patienter ogsa viden om ILS som sygdom. In-
terviewene viser, at der er stor variation i, hvor meget information patienterne ople-
ver at have faet,® og hvor meget de selv synes, de har brug for.

Ndar man far bekreeftet, at man har lungefibrose, sd ville det maske have
veeret rart, synes jeg, at [fd at vide, at] det indebcerer det og det. Det synes
Jjeg, at det havde veeret godt at fGd noget mere viden om. (Lone, patient)

Flere patienter forteeller i interviews, at de oplever, at der i kommunikation om ILS
bade ved diagnosticeringen og i de efterfalgende kontroller er et stort fokus pa de
aktuelle fysiske aspekter ved autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og pa behandlin-
gen for de af patienterne, hvor det er relevant. Mindre fokus er pa generel viden om
autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og dens potentielle progrediering. | Kapitel 3
viste vi, at forstaelse af sa mmenhaeng mellem ILS og autoimmun sygdom er afgga-
rende for patienternes forstaelse af deres sygdom. | praksis er der dog mange pati-
enter, der savner information og viden om sammenhang og gigtsygdommens sy-
stemiske karakter. Ud over viden om, at der er en sammenhang, efterspgrger pati-
enter ogsa information, der rummer det systemiske element og derfor kommunike-

rer med afsaet i sammenhangen og ikke opdelt i hhv. lunge og gigt.

| interviews er det tydeligt, at patienterne i hgj grad ogsa oplever et behov for vi-
den, der handler om det at skulle leve med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS, fx
hvad de selv kan ggre i hverdagen (se ogsa Kapitel 5). Mange patienter forteeller, at
de oplever, at fagpersonernes fokus pa de fysiske aspekter af sygdom og behand-
ling overskygger, og dermed ikke levner plads til, nogle af de omrader, som ogsa
fylder for patienterne, ndr man skal leve med sygdom i hverdagen. Kan jeg lindre
mine symptomer med kost? Hvilken motion er god for mig? Hvilke rettigheder har
jeg, som kan gere min hverdag lettere og sikre mig, hvis ikke jeg kan arbejde? Ogsa
patientforeninger oplever, at der er efterspargsel pa viden om kost, motion og ret-
tigheder. Omvendt forklarer fagpersoner, at de oplever, at patienter er optaget af
lungefunktion og risiko, og at det derfor er det, de oplever efterspargsel pa, frem
for viden om det at leve med sygdom. Der kan sdledes vaere et mismatch mellem,
hvad fagpersoner oplever, at der er efterspargsel pa, og hvad patienterne reelt ef-

tersparger.

Som beskrevet i Kapitel 3, er den information, patienterne far, helt overvejende
mundtlig. Flere patienter oplever dog behov for hjeelp til at kunne fastholde viden -
fx gennem skriftlig information, de kan tage med hjem. Som naevnt betyder kom-
pleksiteten i autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS, at forlgbene er forskellige. Dette
ger det vanskeligt for afdelingerne at have et standardiseret skriftligt informations-

materiale. Bade fagpersoner og patienter er enige om, at der ikke findes noget

8 Vi har ikke observeret lzege-patient-samtaler i denne undersggelse, s dette afsnit bygger pa patienternes op-

levelser gengivet i interviews.
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4.1.2

relevant skriftligt informationsmateriale med hospitalet som afsender. | stedet hen-
viser fagpersoner til eksempelvis patientforeningernes hjemmesider, selvom disse
ifalge patientforeningerne heller ikke er fuldt daekkende, ikke er specifikke nok for
den enkelte patient og ej heller rummer viden, der kobler ILS til den autoimmune
gigtsygdoms systemiske karakter.

Patienterne efterspgrger desuden mere viden til deres pargrende, der kan have et
andet vidensbehov end patienterne (se Kapitel 5). Bdde fagpersoner og patientfor-
eninger oplever, at pargrende ofte har et starre vidensbehov end patienterne selv.

De vil typisk gerne vide mere om risici, sygdomsudvikling og fremtidsudsigterne.

Der efterspgrges viden om prognose og fremtidsudsigter, men
det er en balancegang

Et andet aspekt, som patienterne udpeger som viden, de gerne ville have haft, er,
hvad deres fremtidsudsigter er. Ogsa de interviewede patientforeningsrepraesentan-
ter oplever, at patienter har dette vidensbehov. Patienter, der star et sted i deres
sygdomsforlgb, hvor behandlingsmulighederne er ved at veere udtgmte, eller har
faet den sveere besked, at de kun har kort tid tilbage at leve i, beskriver, at de ikke

ngdvendigvis pa forhdnd har vidst, at det var sddan, det kunne udvikle sig.

Jeg er derovre til kontrol, og sa siger de, "ah, det ser ikke sd godt ud. Nu
kan vi godt se, det er blevet meget veerre, og vi skal nok prave at se, om vi
kan tilbyde dig noget medicin, som mdske kan bremse udviklingen af det
her”. Der blev jeg sddan lidt overrasket, fordi det var egentlig ferste gang,
det gik op for mig, at det her var en ret kritisk tilstand i forhold til, at det
var absolut ikke noget, man kunne gare noget ved, og det var absolut no-
get, man kunne gé hen og de af. (Niels, patient)

Men ogsa patienter, der ikke star i sa alvorlig en situation som Niels, efterlyser viden
om fremtidsudsigterne (herunder at autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS kan pro-
grediere), og hvad man som patient kan forvente:

Jeg er nok ogsa begyndt at sparge noget mere. Jeg spurgte [navn pd leege]
direkte: “Jamen, hvad er fremtidsudsigterne?” Og fik det svar, "Jamen, de

neeste 2 dr sker der ikke noget”. Okay, 2 dr... (Anne, patient)

Hvad hvis det udvikler sig, skal man sG have plasticslanger i nesen, eller
hvad ender det her i? Jeg har ikke fdet noget som helst at vide om, hvad

man kan forvente sig af det her. (Ulrik, patient)
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Mens Anne og Ulrik efterspgrger viden om deres fremtidsudsigter, fordi den er med
til at reducere frygten og usikkerheden hos dem, er det ikke alle patienter, der gn-
sker den viden. Sidstnaevnte patienter oplever, at de ved ikke at have viden om
fremtidsudsigterne bedre kan leve uden for meget fokus pa autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS. Fagpersonerne peger ogsa pa, at det er et vilkar, at progno-
sen/fremtidsudsigten er vanskelig at give, da forlgbene er meget individuelle, og
prognosekommunikation derfor er forbundet med en risiko for at skabe ungdig
frygt for fremtiden. En sygeplejerske beskriver, at det kan veere vanskeligt at vur-
dere, hvornar snakken om prognose skal tages:

Prognosen er jo ogsd noget af det, som jeg synes, kan veere udfordrende ved de
her samtaler. Fordi nar ferst de fdr lungepdvirkningen og far de her fibrosedan-
nelser, jamen sa er prognosen ofte ddrligere. Og sd er det jo altid den her balan-
cegang i, hvorndr skal man indlede de forskellige samtaler. Den balancegang sy-
nes jeg godt, kan veere udfordrende. (Lungemedicinsk sygeplejerske, afdeling pa
hgjtspecialiseret niveau)

Sygeplejersken tilfgjer, at patienterne typisk ferst selv efterspgrger en snak om
prognosen langt henne i forlgbet, men angiver der, at de ofte ville have gnsket, at
de havde talt om det tidligere. Timingen, af hvornar samtalen om prognose skal ta-
ges, er saledes vanskelig, og det er en afvejning af ikke at skabe bekymring og frygt
over for at give relevant viden. Fordi patienterne har forskellige gnsker, fordi prog-
nosekommunikation kan virke voldsom og er forbundet med bekymring, fremstar
det at afklare den enkelte patients vidensbehov centralt.

Patienters veje til viden om ILS

De interviewede patienter beskriver mange forskellige mader, hvorpa de sgger og
finder information og viden, som kan hjeelpe dem med at forstd den diagnose og
information, de har faet pa hospitalet — eller ggre det ud for den information, de har
manglet. Nogle patienter benytter forskellige veje til information og viden, mens
andre primaert benytter én vej. Fordi autoimmun gigtrelateret ILS er et vanskeligt
felt, kan det dog ogsa veere vanskeligt at orientere sig i pa egen hand som patient.
Derudover har de interviewede patienter ligesom den gvrige befolkning forskellige
digitale kompetencer og sundhedskompetencer, som pavirker deres mulighed for
videnssggning.

Nedenfor belyser vi de veje til viden, som patienterne selv (eventuelt i samarbejde

med deres pargrende) opsgger og benytter, nar de oplever at mangle viden om ILS.
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Via fagpersoner opnas afklaring, ny viden og overszattelse

En af de veje til viden, som patienter benytter, er at stille spgrgsmal til fagpersoner i
forbindelse med konsultationer pa hospitalet eller pr. telefon. Nogle patienter hol-
der sig til dialogen med fagpersoner, fordi de finder det vanskeligt at finde rundt pa
internettet eller i journalen, eller fordi de vil veere sikre p3, at den information, de

far, dels er troveerdig og dels geaelder for deres specifikke tilstand.

Jesper er en af de patienter, der benytter sig af at stille spgrgsmal, nar han har en
konsultation hos en af de laeger, han er tilknyttet pa hospitalet. Mens nogle patien-
ter for en konsultation saetter sig sammen med en pargrende og gennemgar, hvad
de har brug for at vide, noterer Jesper lgbende de spargsmal, der opstar mellem be-

sggene pa hospitalet:

Hvis der er et sporgsmdl, sd skriver jeg det ind i telefonen i mine noter. Og
ndr jeg sa kommer derop, og de er feerdige med at snakke og sperger, om
jeg har spargsmdl, sa: "Ja, det har jeg”. Sa leser jeg dem op, og sa far jeg

svar, og sd skriver jeg ogsd svarene ned der. (Jesper, patient)

Andre patienter benytter sig af muligheden for at ringe ind til afdelingen — fx hvis et
spargsmal ikke kan afvente naeste besgg. Mens de interviewede patientforeninger
oplever, at patienter forteeller, at det er vanskeligt at komme i kontakt med en rele-
vant fagperson pr. telefon, s forteeller de fleste af de interviewede patienter, at de
oplever, at de relativt nemt kan opna kontakt enten direkte, eller ved at fagpersonen
ringer tilbage. Kun enkelte har darlige erfaringer med at komme igennem til afdelin-
gen (fx pga. meget begraenset telefontid) eller har oplevet at blive madt pa en afvi-

sende made.

Bade patienter og patientforeninger oplever, at konsultationernes hyppighed og va-
righed kan have indflydelse pa, hvorvidt patienten fér stillet de gnskede spgrgsmal.

Som neevnt eftersparger flere patienter fx en opfalgende samtale pa hospitalet rela-
tivt kort tid efter, at ILS-diagnosen er stillet. En af de interviewede patientforeninger

fremhaever varigheden af en konsultation som en udfordring:

Mange af patienterne gdr rigtig meget alene med en masse bekymringer
og tanker, som egentlig forholdsvis hurtigt ville kunne blive redt ud, hvis
det var, at man lige gav sig 5-10 minutter ekstra til en konsultation. Sd jeg
oplever en stor ensomhed i sygdommen, ogsa fordi man ikke ved, hvor
man skal ga hen med alle sine spargsmal, fordi man ikke rigtig bliver imo-

dekommet. Det er et stort problem. (Patientforeningsrepraesentant)

Ud over at opsgge information og viden fra fagpersoner pa hospitaler treekker flere

patienter ogsa pa deres praktiserende lsege — fx som oversaetter af en
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besked/samtale i hospitalsregi, som patienten har sveert ved enten at forsta indhol-
det eller konsekvenserne af. Det er fx tilfaeldet for Jesper, der fik en sveer besked,
som han havde brug for hjeelp til at forstd og handtere:

Og mandag tog min egen leege sad fat i legen pa hospitalet, der havde
snakket med mig der om fredagen, for han skulle lige hare, hvad der var
op og ned. Og sa fik jeg egentlig oversat til dansk, hvad der foregik. (Je-
sper, patient)

Selvom praktiserende laeger ofte ikke har specifik viden pa omradet, oplever flere
patienter, at deres praktiserende leege ved at ops@ge viden er en god statte for
dem.

Journalen er en ambivalent kilde til viden

En stor del af de interviewede patienter bruger systematisk adgangen til deres jour-
nal som kilde til at opna viden om deres sygdom. Det kan vaere for at tjekke, at det,
der star i journalen, er korrekt og fyldestggrende for evt. at falge op pa det, hvis der
er fejl og mangler. Nogle patienter, som fx Annette, bruger ogsa journalen som op-

felgning pa en konsultation for at fa en bedre forstaelse af den:

Det gor jeg meget, hvis jeg har veeret til en samtale hos nogle af leegerne
pa de forskellige hospitaler. Nar sd jeg kommer hjem, sa gar jeg ind i jour-
nalen, og sa leeser jeg simpelthen, hvad lcegen har skrevet. Leeser det no-
tat, der er der. Det giver mig ligesom lidt mere mening i det, han har sid-
det og fortalt mig (Anette, patient)

At kigge i journalen kan ogsa handle om at sikre sig, at man er blevet hart i samta-

len, som Kim forklarer:

Jeg leeser ogsad journalen for lige til at veere sikker pd, at de har hert alt,
hvad man har sagt. For nogle gange sa kan det jo godt glippe, sG de ikke
far skrevet alt ned, hvad man sidder og siger. Men sa gar jeg lige ind og

tiekker. Det giver en eller anden ro. (Kim, patient)

Enkelte bruger ogsa journalen fer et besag eller for at tjekke svar pa undersggel-
ser/pravesvar. Sidstnaevnte kan dog veere forbundet med ambivalens, da man som
patient kan ende med at fa viden, man maske ville have foretrukket at fa i interak-

tion med en fagperson.

Blandt dem, der laeser journalen, forteeller flere, at de systematisk slar ord op, de

ikke forstar, via journalens ordbogsfunktion, og hvis det ikke findes der, googler de
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det ord, de ikke forstar. Enkelte oplever dog, at journalen er for vanskelig at forst3,
og bruger den derfor ikke aktivt/systematisk. En af dem er Helle:

Men ellers sa holder jeg mig langt veek fra mine journalnotater og alt det
andet [viden jeg kan google mig til]. Fordi det bare er med til at gare én
endnu mere forvirret. Jeg ved ikke nok om det, jeg kan ikke forholde mig
til det. Det er sveert. (Helle, patient)

Med de rette forudsaetninger er faglitteratur en god kilde til
viden

Enkelte patienter har enten en faglig baggrund, der ggr dem i stand til at navigere i
faglitteratur pd omradet, eller har pargrende, der kan hjzelpe pga. deres faglige bag-
grund.

Jeg har segt, hvad der d af forskning og undersagelser. Alt muligt har jeg
Jjo veeret inde for at finde ud af, hvad fanden er det her for noget? Det er jo
fordi, jeg vil gerne veere pd forkant med det, ndr jeg medes med nogen, sd

Jjeg ligesom kan made dem lidt i gjenhgjde. (Niels, patient)

Patienter, der som Niels orienterer sig i faglitteratur, anser den som en vigtig kilde
til viden, der ruster dem i mgdet med fagpersonerne og ger dem i stand til at stille
bedre spgrgsmal. Andre patienter, der ikke har en faglig baggrund, der ger det mu-
ligt at orientere sig i faglitteratur, forteeller, at de forsgger at navigere i faglitteratu-

ren, men at det kan veere vanskeligt:

Og der gdr jeg rigtig tit ind og kigger pa de enkelte hospitalers forskning.
Og det kan godt veere lidt forskelligt, s derfor far jeg nogle forskellige
vinkler der. Ugeskrift for Leeger, det kan ogsa veere godt, men det er meget
sveert at forstd. Fordi det er jo rent medicinsk sprog, sa det opgiver jeg
nogle gange. Fordi jeg gider ikke sidde og skulle google alle de der medi-

cinske ord. (Alice, patient)

Sociale medier og Al kan bade skabe forvirring og give overblik

Sociale medier og kunstig intelligens (fx Al-chatbots) er for nogle patienter ogsa en
vej til viden om ILS. For de af de interviewede patienter, der aktivt benytter sociale
medier som fx Facebook-grupper, opleves det som en god ve;j til viden og sparring.
Andre af de interviewede patienter har tidligere deltaget i sddanne grupper, men
har fravalgt det, fordi de ikke fandt den viden og de erfaringer, der blev delt,
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relevant eller troveerdig, eller havde darlige erfaringer med tone og/eller fokus for
diskussionerne i disse grupper.

Ud over at bruge sociale medier fortzller enkelte patienter, at de bruger ChatGPT til
at finde informationer om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og fa det forklaret
pa en made, de finder nemmere at tilga end teksten i journalen. Karen forklarer:

Ja, jeg kigger [i journalen], men jeg synes ikke, jeg har sG meget gleede af
det. Jeg har mere glcede af at sparge [ChatGPT] pa forskellige mdder. (...) Og
nogle gange gar jeg ogsa ud og googler, jeg kan jo se, det er jo det, Chat-
GPT ger. Den gadr ud og googler og serverer det hele for mig pa en meget
mere overskuelig mdde, end jeg far, hvis jeg selv googler. (Karen, patient)

Nogle patienter, som fx Karen, benytter sdledes ChatGPT til at sortere i den informa-
tion, der kan sgges frem, og til at preesentere den pa en overskuelig og forstaelig
made. Udfordringen er dog, at der mangler specifik viden pd omradet, og at Chat-
GPT's indsamling derfor ogsd ma formodes at veere mangelfuld. Derudover kan den
tilgeengelige og overskuelige form, som viden preesenteres i, ggre det sveert for pa-
tienter at vurdere troveerdigheden og endda "slgre”, at der overhovedet er brug for

at vurdere troveerdigheden.

Sveert at finde relevant viden pa hjemmesider

At finde viden pa dansk pa internettet og at finde viden, der er relevant og troveer-
dig, er en stor udfordring for patienterne. Patienter udfordres saledes bade af, at
der er begraenset viden at finde, at relevansen for ens specifikke tilstand ofte er lille,
og at troveerdigheden er svaer at gennemskue. De fleste patienter har typisk erfaring
med at sgge via sggemaskiner sdsom Google — ogsa selvom de er blevet fraradet
det af fagpersoner.

... den ene lege sagde til mig, nu skal du altsa ikke ga hjem og sld det op
pad nettet. Og det forste, jeg ger, det er jo at gd hjem og sla det op. Det gor

man jo, iseer ndr man fdr at vide, at man ikke skal. (Bente, patient)

Jeg googler mig til meget — og det er jo bdde godt og skidt, kan man sige
(..) Jeg synes, der er meget, man selv skal indhente viden om. (Anne, pati-
ent)

Vi starter med at sige, "I md ikke google fibrose”, [for hvis de ger det] sd
dor de om 2 dr. Og det er jo ikke nadvendigvis det, vi altid teenker, de ger.
(Lungemediciner, afdeling pa hgjtspecialiseret niveau)
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Mens enkelte patienter finder den brede tilgang til videnss@gning brugbar, beskriver
de fleste, at det kan vaere en jungle at finde rundt i den viden, de far sggt frem. Det
kan veere vanskeligt for patienterne at vurdere, om den information, de finder, er rele-
vant for netop deres tilstand, eller de kan opleve, at de ikke kan spejle sig i den viden,
de finder, da deres symptomer adskiller sig fra det, der beskrives som det generelle
billede. Nogle opgiver og ma erkende, at de ikke pa egen hand kan finde relevant vi-
den pa internettet. Ogsa de interviewede fagpersoner og patientforeninger fremhae-
ver, at det kan veere sveert for patienter at finde frem til viden, der er relevant for lige

preecis dem. En sygeplejerske beskriver, at det kan have konsekvenser for patienterne:

Vi har jo en masse undertyper af det her fibrose. Og det kan jo godt veere,
at lige den form for fibrose, de har, har en anden prognose eller en anden
behandlingsform end det, de far googlet sig frem til. Sa nogle gange har
de jo faet googlet sig helt over i en helt anden boldgade. Det kan desveerre
ogsd veere, at de far googlet sig til det "bedre fibrose” — hvis man kan sige
det i gdsegjne — med gode muligheder og gode prognoser, og sa finder de
ud af, at de faktisk har det, som er lidt mere alvorligt, og hvor der ikke er
sG gode muligheder. (Lungemedicinsk sygeplejerske, afdeling pa hgjtspe-

cialiseret niveau)

Flere patienter beskriver, at de kun bruger hjemmesider, de er trygge ved - ofte pa
baggrund af tidligere darlige erfaringer med brede sggninger. Patienterne fremhae-
ver typisk sundhed.dk og de relevante patientforeningers hjemmesider som kilder,

de har tillid til. Nogle har faet anbefalet hjemmesiderne af fagpersoner, mens andre

selv har fundet vej til dem.

VIVEs afdeekning af udvalgte hjemmesiders indhold viser, at sundhed.dk’s borger-
rettede sider indeholder en side om lungefibrose, der bl.a. beskriver drsager — hvor
bindevaevssygdomme/gigt fremgar som mulig arsag (se Bilag 1 for yderligere be-
skrivelser af indholdet). Pa siderne om de specifikke autoimmune gigtsygdomme
(systemisk sklerodermi, leddegigt, Sjégrens syndrom eller myositis) er der ikke ud-
dybet information om lungeaspektet. P4 sundhed.dk bliver indgangen til videnssgg-
ning séledes afgarende, idet man ved at sgge via den specifikke autoimmune gigt-
sygdom er darligt stillet i forhold til at fa viden om lungeaspektet, ud over at det er

et muligt symptom.

Afdaekningen viser ogsa, at den viden, der kan sgges frem pé hjemmesiderne for de
fire hospitaler, der har en ILS-enhed (se ogsa Bilag 1), overvejende er relateret til
undersggelsesbeskrivelser, behandlingsinformation, patientinformation om forskel-
lige typer af medicin og forsggsprotokoller. Der er desuden stor forskel pa, hvor
meget information og viden, hjemmesiderne indeholder. For eksempel er der pa

AUH's hjemmeside en del viden om lungefibrose at hente, mens dette er fravaer-
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ende pa Rigshospitalets hjemmeside. Patienterne er saledes meget forskelligt stillet,
hvis de sgger efter viden pa hjemmesiden for det hospital, de er tilknyttet.

Ligeledes viser afdaekningen af de relevante patientforeningers hjemmesider (se
ogsa Bilag 1), at lungeaspektet koblet til en autoimmun gigtsygdom er mest frem-
treedende pa Sklerodermiforeningens hjemmeside, hvilket afspejler, at sklerodermi-
patienter er den patientgruppe, der hyppigst udvikler ILS. Her beskrives lungefi-
brose som en del af systemisk sklerodermi (ogsa som “stive lunger” og “lungeinvol-
vering"). Lungeforeningens hjemmeside har en underside fokus pa lungefibrose,
symptomer, det at fa stillet en diagnose og behandlingsmuligheder, men gigt-/bin-
devaevssygdomme naevnes ikke som en kategori af arsager til lungefibrose. Det kan
gare det vanskeligt for patienterne at vurdere, om denne viden er relevant for deres
situation. Pa Gigtforeningens hjemmeside er der viden at finde om en lang raekke
gigtsygdomme. Men viden om lungeaspektet eller sammenhaengen mellem den au-
toimmune gigtsygdom og ILS er dog meget begreenset.

Der er generelt overensstemmelse mellem afdaekningens fund og patientinter-
viewene. Mens patienter med sklerodermi som baggrundssygdom generelt oplever
at kunne finde relevant information pa Sklerodermiforeningens hjemmeside, sa kan
det for patienter med andre autoimmune gigtsygdomme veere sveerere at finde re-
levant information, der kobler den autoimmune gigtsygdom og lungeaspektet. Je-
sper forklarer:

Jeg har stor ros til Sklerodermiforeningens hjemmeside — der stdr godt be-
skrevet, hvad det er. Og det stdr ogsa ved systemisk sklerodermi, at det
kan angribe lungerne, og det gor sadan og sadan og sddan (...) Sa det er

faktisk der, der er flest oplysninger. (Jesper, patient)

Nar det er sveert at sgge relevant og troveerdig information og viden frem, risikerer
patienter at havne i information, der skreemmer og skaber ungdig angst og bekym-

ring, som bade en patient og en patientforeningsrepraesentant her beskriver:

Jeg er derinde pé hospitalet dagene lige inden vinterferien, og sd siger de,
det er en lungefibrose. Og hvis man googler det, sG kommer der det onde-
ste i verden frem. Og jeg var fuldstendig [i chok], det ender bare kun pa
en ond made. (Betina, patient)

Jeg vil sige, at ndr du fdar en diagnose, uanset hvad den hedder, sa er erfa-
ringen jo, at man gdr pd internettet for at sege, hvad er det her for noget.
Og sa fdr man virkelig en spand vand i hovedet, fordi du fdr de mest vold-
somme historier, hvor det er helt derude, hvor du stdr med en lungetrans-
plantation, eller mdske, at der ikke er noget at gere. Og sd er det klart, sa

stdr patienten og er meget frustreret og er skreemt fra vid og sans. (...) Det
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er der, hvor jeg tcenker, at det er utroligt vigtigt, at du har fagpersonale,
som er i stand til at kleede patienten ordentligt pd. (Patientforeningsre-

praesentant)

Udfordringer forbundet med at have en sygdom, der gar pa tveers af medicinske
specialer, som er sjaelden, og som kan komme til udtryk pd mange mader, opleves
séledes ikke kun af patienterne i deres forlgb i hospitalsregi, men tillige, nar de skal

ops@ge viden online.

Patientforeninger kan bidrage med og sortere i viden

Som det er naevnt ovenfor, udger patientforeninger ogsa en vej til viden for patien-

terne — bade i forhold til at patienter leder efter relevant og troveerdig viden pa pa-

tientforeningernes hjemmesider (uden at det dog altid lykkes), men ogsa via radgiv-
ning, som patienter kan gere brug af. Her kan patienterne bade peges i retning af

troveerdig viden og fa sorteret i den viden, de har indhentet andetsteds.

Der er bare sadan et stort garnnggle, med alle mulige bekymringer, tan-
ker, der stikker i alle retninger. Og sG ma vi ligesom finde ud af, og det er
Jjo der, at vi som professionelle, skal gd ind, og sa sige: “Ved du hvad: Det,
du kan tale med mig om, det er det her. Det, du kan tale med vores ergo-
terapeut om, det er det her. Nu taler du med mig forst”. S man ligesom
far kledt folk pd, og ligesom fdr redt alt det her kluddermor ud i hovedet

pd dem. (Patientforeningsrepraesentant)

Man sparger ind til, hvor er det, du fdr din viden fra, fordi det lyder jo helt
skeevt. Sa er det fordi, de har fdet det pG Facebook. Sa har de meldt sig ind
i forskellige grupper, som har med leddegigt at gere eller whatever, og sd
karer der alle mulige udokumenterede pdstande, som de tager for gode
varer, og sa kan de ga med det i leengere tid og veere dybt bekymrede og

teenke: “Gud, det geelder ogsd for mig”. (Patientforeningsrepraesentant)

Patientforeninger bidrager séledes til at sortere i viden gennem eksempelvis tele-
fonradgivning, men ogsa ved — som det er tilfeeldet i Sklerodermiforeningen - at
veere administrator pa en faellesnordisk Facebook-gruppe, hvilket gar det muligt

mere direkte at sikre sig, at den viden, der deles, er ladig.

Patienternes forstaelse af deres sygdom kan dog vaere afggrende for, hvilken pati-
entforening de vender sig mod for at finde viden. Hvis patienterne opfatter lunge-
aspektet som noget i sig selv, kan de ga til Lungeforeningen, men hvis de forstar

lungeaspektet som integreret i deres autoimmune gigtsygdom, er det snarere rele-

vant at vende sig mod Gigtforeningen/Sklerodermiforeningen. Hvilken forstaelse og
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hvilke betegnelser patienterne far med sig fra fagpersonerne, pavirker saledes deres
mulighed for at sgge relevant viden frem. Derudover er det ikke alle patienter, der
oplever, at de kan fa relevant viden fra en patientforening, ligesom andre ikke aktivt

benytter sig af deres tilbud eller slet ikke er orienteret imod patientforeningerne.

Betegnelser kan komplicere, nar patienterne
sgger viden pa egen hand

Som beskrevet i Kapitel 3 mader patienter flere betegnelser og et uensartet sprog-
brug for autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS hos de fagpersoner, de mgder i deres
forlgb. At der anvendes forskellige betegnelser, er sjeldent et problem i de tilfaelde,
hvor fagpersoner udggr patienters veje til viden. Her er diagnosen stadig sveer at
forstd, men de konkrete betegnelser, der bruges, far ikke de samme praktiske og
potentielt forstdelsesmaessige konsekvenser, som nar patienten sgger viden pa egen
hand uden om fagpersonerne — fx pa hjemmesider. Dette geelder ogsa for betegnel-
sen "lungefibrose”, som ellers ofte opleves problematisk. P4 de hjemmesider, som er
seerligt relevante for patienter at sgge pa (de fire hospitaler, der har en ILS-enhed,
sundhed.dk, de tre relevante patientforeninger), viser VIVEs afdaekning, at der an-

vendes en raekke forskellige betegnelser.

» P3 AUHs underside om Center for Sjeeldne Lungesygdomme, hvor patient-
erne hgrer til, bruges konsekvent betegnelsen lungefibrose. P& OUHs
undersider om SCILS (Syddansk Center for Interstitielle LungeSygdomme),
som er den enhed, patienterne hgrer til, optreeder mange forskellige be-
tegnelser: lungebindeveevssygdomme, bindevaevssygdomme med betaend-
elsesreaktioner og arveev i lungerne, lungegigt, interstitielle lungesygdom-
me. Pa Gentofte Hospitals hjemmeside benyttes fibrose og interstitielle
lungesygdomme. Mens der pa Rigshospitalets hjemmeside anvendes be-
tegnelsen sjeeldne lungesygdomme, som ikke ekspliciteres naermere.

» Pd sundhed.dk’s borgerrettede sider anvendes betegnelserne lungefibrose
og ILS. Om patienter finder frem til den viden, der er pa denne hjemmeside,
afheenger séledes af deres kendskab til disse to betegnelser.

» P34 patientforeningernes hjemmesider anvendes forskellige betegnelser. Pa
Sklerodermiforeningens hjemmeside anvendes lungefibrose, stive lunge og
lungeinvolvering. P& Lungeforeningens hjemmeside anvendes lungefibrose
(men gigt-/bindevaevssygdomme naevnes ikke som mulig arsag). For at pati-
enterne skal kunne bruge denne hjemmeside, skal de saledes dels kende og
anvende betegnelsen lungefibrose og dels selv vide, at informationen ogsa
gaelder deres specifikke form. P4 Gigtforeningens hjemmeside anvendes
lungefibrose som betegnelse under sjeeldnere symptomer pa siden om led-
degigt samt i to nyhedsartikler med fokus pad sammenhaengen mellem led-
degigt og lungefibrose, hvor betegnelsen lungegigt ogsa anvendes.
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Forekomsten af de mange betegnelser komplicerer patienters informations- og vi-
denssggning. Det sker for det farste, fordi patienterne kan have svaert ved at finde
de rette ord at sgge med. For det andet kan forekomsten af de mange betegnelser
have betydning for relevansen af den information, patienterne finder. For det tredje
kan det fa betydning for patienternes evne til at kunne stille ChatGPT et godt
spargsmal og dermed fa brugbar hjeelp herfra. En fjerde udfordring for patienterne
er at finde rundt i, hvad de forskellige lidelser hedder pa dansk og engelsk — og for
den sags skyld graesk/latin, ndr patienterne stgder pd dem i deres videnssggning.
Endelig kan det uensartede sprogbrug ogsa skabe forvirring hos patienterne og

gare det sveert for dem at forstd den information og viden, de sgger frem.

Idet mange patienter oplever et behov for mere information og viden, end de bliver
givet fra hospitalerne, og dermed foretager videnssggning pa egen hand, bliver
konsistens i det patientrettede sprogbrug i hgjere grad end, hvilken betegnelse der
benyttes, et vigtigt parameter i patienternes forstaelse og handtering af deres syg-
dom.

Opsamling

Det er gennemgdende, at en stor del af patienterne oplever, at de, efter at de har
faet deres ILS-diagnose, mangler viden. Patienterne mangler viden om autoimmun
gigtsygdomesrelateret ILS og sammenhangen mellem de to aspekter (gigt og
lunge). De efterspgrger viden om, hvad de selv kan gare i hverdagen for at leve det
bedst mulige hverdagsliv med sygdom, og endelig fylder spgrgsmalet om fremtids-
udsigter og prognose meget for mange patienter. P4 den made er resultaterne fra
denne undersggelse i overensstemmelse med CTD/SARD-ILD-litteraturen, hvor stu-
dier med fokus pa SSC-ILD-patienter peger p3, at patienterne mangler tydelig syg-
domsspecifik information om SSC-ILD (Hoffmann-Vold et al., 2021) samt informa-
tion om fremtidig sygdomsudvikling og handteringsstrategier (Savvaides et al.,
2025). Andre studier finder, at mortalitet og prognose er centrale temaer, der sjeel-
dent tales med SSC-ILD-patienter om, hvilket skaber usikkerhed og frygt for fremti-
den (Denton et al. 2021; Kuwana et al., 2025).

Set med et bagudrettet blik efterlyser de patienter, der ikke har sklerodermi, at de
for deres ILS-diagnose havde haft kendskab til risikoen for ILS. Risikokommunikation
er dilemmafyldt, fordi den pa den ene side dbner et handlerum for patienterne, og
pé den anden side giver ungdige bekymringer hos den del af patientgruppen, der
ikke udvikler ILS. Da alle patienter pa interviewtidspunktet er diagnosticeret med
ILS, kan undersagelsen ikke sige noget om patienternes holdning til risikokendskab,
for de fik ILS-diagnosen. Uanset dette har de interviewede patienter oplevet, at den

manglende viden om risiko var uhensigtsmaessig.
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Patienterne har darlige forudsaetninger for at sgge viden om autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS pd egen hadnd. Det skyldes for det farste, at det er et kompliceret
vidensfelt, og for det andet at der er sparsom viden om autoimmun gigtsygdomsre-
lateret ILS at finde. Derudover — for det tredje og fjerde — er mulighederne for vi-
denssggning betinget af, hvilke ord/betegnelser patienterne har faet med sig fra
fagpersonerne, og det kan veaere vanskeligt som patient at vurdere, om den viden,
man finder, er relevant for ens specifikke situation. Foruden disse sygdomsspecifikke
forhold har patienterne, ligesom andre patienter/borgere, forskellige udgangspunk-

ter i forhold til digital kompetence og sundhedskompetence.

Patienterne har forskellige strategier for at sgge viden. Nogle laener sig udeluk-
kende op ad de fagpersoner, de mader i klinikken, evt. suppleret med, at de orien-
terer sig i deres egen journal. Andre s@ger selv efter viden online (via specifikke
hjemmesider, Google, Al og sociale medier). Men for alle former for videnssggning
pa egen hand geelder det, at patienterne oplever det vanskeligt at vurdere, om den
viden, de finder, passer til deres specifikke sygdomssituation. Derved kan det, der

skulle skabe overblik, ende med at skabe forvirring og bekymring.
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5.1

Patienters behov for hjalp og
stotte

Ud over behov for god diagnosekommunikation og relevant information og viden
om ILS, som det er beskrevet i de to forrige kapitler, har patienter med autoimmun
gigtsygdom og ILS ogsa et bredere behov for hjeelp og stette til at handtere ILS-di-
agnosen, sygdomsforveaerring og hverdagslivet med sygdom.

| dette kapitel har vi fokus pa forskellige typer af behov for hjeelp og statte, som pa-

tienter har i forbindelse med og efter, at de har faet en ILS-diagnose.

Hjzelp til at handtere hverdagslivet med en ILS-
sygdom

For nogle er det at fa en ILS-diagnose ogsa et farste mgde med at veere kronisk syg,
da de ikke far deres lungesymptomer har veeret diagnosticeret med en autoimmun
gigtsygdom. For andre kommer ILS-diagnosen "oven pa” en allerede kendt autoim-
mun gigtsygdom, og disse patienter har derfor i leengere tid haft kronisk sygdom
inde pa livet. Uagtet disse forskelle medfarer det at fa en ILS-diagnose en ny situa-

tion for patienterne.

Som beskrevet i Kapitel 4 oplever patientenerne, at information og viden om, hvad
de selv kan ggre, er mangelfuld. For mange patienter betyder det dog meget selv at
kunne ggre noget. Disse patienter praver sig frem med fx szerlige kosttyper eller hg-
rer tilfaeldigt om en aktivitet, der kan lindre lungesymptomer, som de afprgver. Ud
over gnsket om, at disse bredere emner tages op af fagpersoner i konsultationer —
fx med henvisning til relevant information — har patienterne ogsa et gnske om, at
fagpersoner kan henvise patienter til fx et rehabiliteringsforlgb eller en anden rele-
vant aktivitet. Stattetilbud fra patientforeninger i form af informationer og radgiv-
ning om traening, kost og stattemuligheder vaerdsaettes hgjt af de fa patienter, der

har erfaringer med at bruge dem.

Og sé leeser jeg lidt, der pa Lungeforeningens hjemmeside, om fysioterapi,
at treene sine lunger, korsang, kost alle de der ting, og de har ogsd nogle
psykologer. | Lungeforeningen har de et andet fokus pé — det er selvfalge-
lig ogsa en interesseorganisation — hvordan er jeg den bedste udgave af

mig selv. (Betina, patient)
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5.2

De patienter, der star i en situation, hvor ILS har udviklet sig i en alvorlig retning,
beskriver, at de i, takt med at autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS har udviklet sig,
har oplevet andre behov for hjeaelp og statte. Det kan vaere hjeelp til at indstille sig
pa og leve i en radikalt forandret hverdag i familien — fx fgrtidspension, seendrede
gkonomiske vilkar, udsigt til transplantation eller til at dg af autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS, belastning af parforhold, den svaere samtale med barnene, hjelp
til at handtere forsikring i forhold til kritisk sygdom, da forsikringsselskaberne ikke
kender diagnosen. Disse patienter peger bl.a. p3, at hjeelpen kunne besta i en sam-
tale med en sygeplejerske, hvor man kan tage sin pargrende med, og hvor samtalen
har et bredere fokus pa, hvordan man lever et familieliv med en alvorlig livstruende
sygdom.

Ogsa de interviewede fagpersoner og patientforeninger oplever, at patienter efter-
sparger hjaelp og stette til at finde ud af, hvad de selv kan ggre i hverdagen i for-
hold til kost, motion, smertehandtering, traethed og rettigheder. En af de interview-
ede reumatologer naevner, at han har fokus pa at hjeelpe patienter med at afklare
behov for kommunal hjaelp og taler med patienterne om, hvordan de ops@ger hjzel-
pen i kommunen. En af de interviewede ILS-sygeplejersker peger pa, at hun oplever,
at der mangler muligheder for at henvise en patient til palliativt team, hvis der bliver

behov for det, da mulighederne afhanger af den kommune, patienten bor i.

Stotte til at handtere de psykiske aspekter ved
sygdom

Blandt patienterne er der ogsa en efterspargsel pa hjeelp til at handtere de psykiske
aspekter af at fa en alvorlig diagnose, fx via psykologhjeelp eller stattegrupper.
Nogle fagpersoner pa ILS-omradet beskriver, at de har mulighed for at koble psyko-
log pa ved alvorlige forlgb eller kan henvise til en samtale med en hospitalspraest.

Indtrykket fra interviews med patienter er dog, at dette ikke sker systematisk.

I nogle tilfeelde eksisterer der relevante tilbud, som patienterne oplever, bliver til-
budt pa et tidspunkt i forlgbet, hvor det ikke opleves relevant. Fordi patienterne ikke
selv har kendskab til disse tilbud pa forhdnd, har de ikke mulighed for at benytte
dem, nar de finder dem relevante. Timingen er vigtig for relevansen — tilbuddet kan
bade komme for tidligt (fx psykologhjeelp fer man har indset, hvor alvorlig situatio-
nen er) eller for sent (fx muligheden for opfalgende samtale med sygeplejerske eller

psykologhjzelp). Bente forklarer:

Leegen inde pa hospitalet, hun sagde til mig, at jeg kunne godt fd en psy-
kolog, hvis jeg syntes, jeg havde brug for det, men det syntes jeg ikke
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5.3

rigtigt. Men der tror jeg heller ikke rigtigt, det var gdet op for mig, hvor al-
vorligt det egentlig var. (Bente, patient)

Nogle patienter har selv sgrget for at skaffe den hjzelp, de havde brug for til at
handtere de psykiske aspekter. Betina, fx, benytter sin praktiserende laege som en
grundleeggende statte i forlgbet:

Jeg tror, at jeg har klaret rigtig mange situationer, fordi jeg bare har vidst,
ndr jeg ikke kan veere i det her mere, sd kan jeg — vi har sddan en book-
tid-pa-dagen — sé kan jeg skrive til min lcege og bestille en tid kl. 8.15, og
sd kan jeg dukke op og sige "Det her, det kan jeg ikke vecere i". Mange
gange benytter jeg mig ikke af det, men det, at jeg ved, at jeg kan gd et
sted hen, [er en tryghed]. (Betina, patient)

Andre har faet psykologhjeelp gennem en privat sundhedsforsikring.

Nar opgaven med at fa statte til at handtere de psykiske aspekter overvejende ople-
ves at ligge hos patienten selv, og at der ikke systematisk orienteres om det, eller
det ikke tilbydes gennem hospitalet, skaber det ulige betingelser for patienterne.
Ikke alle har ressourcer til at ops@ge egen laege eller har adgang til en privat sund-
hedsforsikring.

Patientfzellesskab: at made andre i samme
situation

Det kan vaere ensomt at have en sjaeelden sygdom, som kan veere vanskelig at forsta
og saette sig ind i for en selv og for ens omverden. Dertil kommer, at patienterne ty-
pisk ikke har mgdt andre, der star i en lignende sygdomssituation. For flere patien-
ter blev det tydeligt i lgbet af interviewene til denne undersggelse, at de kunne have
stor gavn af at mgde andre i lignende situation som dem selv. | interviewene blev
der udvekslet personlige forteellinger, erfaringer og viden — noget som Helle ople-

vede pa denne made:

Det har veeret enormt positivt at mede nogle andre mennesker i forskel-
lige faser af deres liv og i forskellige faser af sygdom. Og egentligt sa er
Jeg rigtig taknemmelig for det her made [interviewet], det giver bdde mod

og hab. (Helle, patient)

Enkelte patienter deltaget i patientforeningsarrangementer, som ogsa har givet dem

mulighed for at made andre patienter. Kamilla er en af dem:
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5.4

5.5

Jeg har ogsa veeret til et arrangement med fremmade, hvor man herte lidt
om lungelidelser. Altsa, det var ikke sG meget min mdlgruppe, men nogle
gange er det rart nok at medes [med andre]. (Kamilla, patient)

Nogle patienter oplever ogsa et patientfallesskab gennem Facebook-grupper, men

for mange er de som naevnt ofte forbundet med ambivalens.

Flere patienter oplever saledes et behov for et patientfaellesskab, der dog kun sjeel-
dent lader sig opfylde.

Hjeelp og stotte til pargrende

For mange patienter spiller pargrende en stor rolle i deres sygdomsforlgb. Som be-
skrevet i Kapitel 3 kan paregrendes deltagelse dog udfordres af, at de ikke systema-
tisk involveres. Patienterne oplever generelt et behov for starre fokus pa deres pa-

rerende — bade for patientens egen skyld, men ogsa af hensyn til den pargrende.

Som beskrevet eftersparger patienter et starre fokus pa, at parerende deltager i
samtaler, hvor diagnosen gives, og i konsultationer, hvor der kommunikeres en for-
veerring i tilstanden. Pargrendes deltagelse i disse samtaler kompliceres af, at diag-
nose og forvaerring nogle gange opdages "tilfaeldigt” og derfor kommunikeres i en
situation, hvor rammen ikke er sat til overbringelse af en svaer besked. Pa bagkant af
disse samtaler oplever patienter, at de gerne ville have haft deres pargrende med.
Samtidig peger patienterne ogsa pa det potentielt bekymrende i som optakt til en

konsultation at fa besked om at tage en pargrende med.

Ligesom for patienterne er en ILS-diagnose sveer at forsta for pargrende.® Nogle pa-
tienter og fagpersoner oplever, at der kan veere forskel pa, hvilken viden de og de-
res pargrende har brug for og gnske om at have. Patienterne fremhaever, at der er
behov for information og viden malrettet pargrende. Patienterne oplever ogsa, at
der er brug for hjeelp og stette specifikt til deres pargrende, da de kan have vanske-
ligt ved at handtere situationen med at have en (alvorligt) syg naertstdende.

Opsamling

Ovenstdende har vist, at patienterne mangler forskellige former for hjelp og statte.

° P&rgrende indgér ikke i denne undersggelse som interviewpersoner. Indsigterne vedr. pararendes behov
stammer derfor fra interview med patienter, patientforeninger og fagpersoner.
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Patienterne eftersparger hjeelp til, hvad de selv kan ggre i deres hverdagsliv med
hensyn til kost, motion og handtering af arbejdsliv. Nogle har haft gleede af patient-
foreningers tilbud, men ikke alle kender til dem eller har erfaring med at bruge dem.
Flere patienter efterspgrger nogle mere formaliserede tilbud. Patienter, hvis ILS for-
veerres, oplever andre behov for hjeelp til at handtere den radikalt forandrede hver-

dag med livstruende sygdom, som rammer hele familien.

Hjeelp til at handtere de psykiske aspekter af at leve med alvorlig sygdom efterspar-
ges ogsa. Da forlgbene er meget individuelle, varierer det, om eller hvornar patien-

terne oplever dette behov.

En del af patienterne giver udtryk for, at specifikke mgder med andre patienter/pati-

entfeellesskaber kan vaere en stor hjelp og statte, ndr man lever et hverdagsliv med

en sjeelden sygdom.

Endelig eftersparger patienter, at pargrende inddrages meres systematisk i forbin-

delse med i diagnosticeringen af ILS og ved forveerring.
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6.1

Forbedringspotentialer

| dette afsluttende kapitel beskriver vi forbedringspotentialer for den fremtidige di-
agnosekommunikation for patienter med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS. Der
er seerligt fokus pa forbedringspotentialer inden for det patientrettede sprogbrug

og patienters vidensbehov.

En overordnet faelles betegnelse i den patient-
rettede skriftlige og mundtlige kommunikation

Undersggelsen har vist, at der er mange betegnelser i brug i bdde den mundtlige og
den skriftlige diagnosekommunikation om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS.
Mens brugen af de mange betegnelser er med til at preecisere kommunikationen,
udfordrer det uensartede sprogbrug patientens forstaelse af autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS og deres videnssggning, og det skaber utryghed hos patienten
om, hvorvidt eksempelvis fagpersoner taler om det samme, om der er sggt relevant

information, og om alvorligheden i deres situation.

Undersggelsen viser, at der ikke er systematiske forskelle i brugen af betegnelser
mellem eksempelvis specialer, enheder, faggrupper, patientforeninger og patienter.
Undersggelsen viser ogsa, at der pa tveers af patientgruppen ikke fremstar en fore-
trukken betegnelse, men at konsistens i det patientrettede sprogbrug er et vigtigt

parameter i patienters sygdomsforstaelse og videnssggning.

m  Undersggelsen peger p3, at der ligger et forbedringspotentiale i, at der vaelges
en overordnet betegnelse, der bruges nationalt, pa tvaers af enheder, specialer,
fagpersoner og patientforeninger i bade den mundtlige og skriftlige kommuni-
kation malrettet patienter. En sddan overordnet betegnelse skal suppleres med
mere specifikke betegnelser/forklaringer for at sikre, at nuancer kommunikeres,

og kommunikationen kan malrettes den enkelte patients specifikke situation.

B Pa baggrund af undersggelsen foreslar vi, at udveelgelsen af den relevante
overordnede betegnelse og de mere specifikke betegnelser sker i et samar-
bejde pa tvaers af reumatologi og ILS-enhederne (evt. via de faglige selskaber)

og de relevante patientforeninger.
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6.1.1

6.2

Muligheder for implementering af feelles patientrettet sprogbrug

| undersggelsen peges der pd, at implementeringen af et faelles patientrettet sprog-

brug kan ske gennem nedenstdende fora/aktiviteter.

Planen for implementering kan aftales i forbindelse med udvaelgelse af den falles
betegnelse og dermed i et samarbejde mellem repraesentanter for reumatologi- og

ILS-enhederne (evt. de faglige selskaber) og de relevante patientforeninger.

®  Undervisning - fx specialleegeuddannelse, lokal tveaerfaglig undervisning, un-
dervisning i thorakal ultralyd i forbindelse med leddegigt

B Tveerregionalt netveerk for ILS-sygeplejersker

m  Nationale behandlingsvejledninger

m  Patientinformationsmateriale udleveret pa hospitaler

B Hjemmesider: hospitalers og patientforeningers hjemmesider

B Patientforeninger: Patientforeninger ser et stort potentiale i et faelles sprog-
brug. Hidtil har sprogbrug ikke vaeret en tvaergdende opmeaerksomhed i pati-
entforeningerne, men patientforeningerne foreslar, at de ved at styrke deres
indbyrdes samarbejde om sprogbrug i saerligt den skriftlige kommunikation

kan bidrage til implementering af et feelles sprogbrug.

Et stort potentiale i, at patienternes
vidensniveau gges

Gennem undersggelsen har vi vist, at der er et betydeligt potentiale i at hgjne pati-
enters vidensniveau om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og det at leve med

den. Forbedringspotentialerne gennemgar vi nedenfor.

Der kan med fordel udpeges relevante personer (fx fagpersoner, faglige selskaber
og/eller patientforeninger) med ansvar for hvert af omraderne. Ligeledes bgr pati-
enter og pargrende inddrages aktivt i udvikling, implementering og evaluering af
tiltag.

] Patientcentreret kommunikation

Ved at patientcentrere kommunikation tages der afszet i patientens behov, vi-
den og veerdier, hvorved information kan malrettes. Via patientcentreret kom-

munikation sikres en individuel tilgang til den enkelte patient i en konsultation,



og det bliver muligt at afdaekke, hvad der fylder for patienten, hvilke praeferen-
cer patienten har (fx i forhold til involvering af pargrende og kendskab til prog-
nose), og hvilken vej til diagnosen patienten har haft, da dette fx kan sige no-
get om informationsbehov. Falleskonsultationer mellem ILS-specialist og reu-
matolog og/eller personkontinuitet mellem samtaler/konsultationer kan under-

stgtte den patientcentrede kommunikation.
Systematisk opfelgningssamtale efter diagnosticering og forvaerring

Herved gges patienters mulighed for at forstd diagnose, sygdom og behand-
lingsmuligheder. | en opfglgningssamtale kan patienterne stille opklarende
spargsmal og dele deres tanker efter at have haft tid til at processere beskeden
om diagnose/forveaerring. | en opfalgningssamtale vil det ligeledes veere muligt
for fagpersoner mere detaljeret at informere om autoimmun gigtsygdomsrela-
teret ILS (herunder det systemiske element), det at leve med sygdom, fremtids-
udsigterne og prognosen. Samtalen kan veere med en laege og/eller sygeple-

jerske med specialiseret viden pa omradet.
Adgang til viden gennem konsultationer

Ved at sikre patienters adgang til specialistviden gges patientens tryghed samt
dennes viden om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS og dens kompleksitet.
Dette kan ske ved, at patienten mgder erfarne specialleeger i konsultationer, og
ved, at der er fokus pa at skabe personkontinuitet i patientforlgbet fx via en
kontaktlaegeordning. Det kan ogsa ske ved, at det er let for patienter at fa tele-
fonisk kontakt med afdelinger (lseger og sygeplejersker) mellem konsultatio-

ner. Fra fagpersoner efterspgrges flere specialleeger pd omradet.

Foruden adgang til specialistviden er der ogsa et potentiale i at forbedre pati-
enters viden om risiko, deres systemiske sygdomsforstaelse, samt viden om re-
habiliteringsmuligheder og det at leve med kronisk sygdom. Dette kan ske ved

at:

- @ge patienternes forstdelse af risikoen via systematisk opmaerksomhed pa
risiko for ILS hos leddegigtpatienter i reumatologisk regi (fx ved at give in-
formation om risikoen i konsultationer eller ved at tilfgje et felt om lunge-
aspektet pa det DanBio-spgrgeskema, som patienterne udfylder i forbin-

delse med kontroller).

— informere om gigt som systemisk sygdom og sammenhaengen mellem au-
toimmun gigt og ILS. Dette understgttes af faelleskonsultationer mellem
ILS-specialist og reumatolog, som enkelte steder er indfart, eller ved, at
den enkelte fagperson har fokus pa den autoimmune gigtsygdom og ILS

som helhed i stedet for kun sit eget “udsnit” af helheden.
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- g@ge patienternes viden om og adgang til radgivning, rehabilitering og an-
dre aktiviteter, der kan ggre det lettere at leve med sygdom. Eksempelvis
bor alle ILS-patienter ifalge en retningslinje fra 2023 (Dansk Lungemedi-
cinsk Selskab, 2023) tilbydes lungerehabilitering, hvilket patienterne i
denne undersggelse dog ikke er blevet tilbudt. Ifalge fagpersoner er der
behov for at mindske geografisk ulighed i forhold til, om lungetraening til-
bydes, og til hvilke malgrupper den tilbydes.

Adgang til skriftligt informationsmateriale via patientpjecer, hjemmesider
og journal

Herved far patienter lettere ved at fastholde viden fra en konsultation, kan
opna starre forstaelse af diagnose og sygdom og kan gennem det skriftlige
materiale f8 betegnelser til om ngdvendigt at s@ge videre med.

Der er brug for bade generelt skriftligt materiale om autoimmun gigtsygdoms-
relateret ILS og specifikt skriftligt materiale tilpasset den enkelte patient. Dette
kan ske ved at udvikle patientpjecer og hjemmesider (patientforeninger og
hospitaler), der kan formidle information af mere generel karakter malrettet
bade patienter og péargrende, og som kan udleveres, eller der kan henvises til, i
konsultationerne. Den specifikke viden geeldende for den enkelte patient kan
formidles ved at ggre dele af journalen mere patientrettede og/eller udvikling

af individualiserede patientpjecer, der kan udleveres i konsultationer.
@get parerendefokus pa hospitaler og i patientforeninger

Herved kan pargrende blive kleedt pa til bedre at kunne handtere deres egen
situation og til at veere en stgtte for patienten. Dette kan ske ved tilbyde infor-
mationsmateriale malrettet pargrende og ved at systematisere involvering af
pargrende i forbindelse med konsultationer (szrligt ved diagnosticering og
forveerring). Er det ikke muligt at involvere pargrende i forbindelse med diag-
nosticering og forveerring, er det ekstra vigtigt at tilbyde en opfglgende sam-
tale kort tid efter. Ogsa i patientforeningerne er der et potentiale i at sikre

hjeelp og statte til pargrende.
Facilitering af erfaringsbaseret viden gennem patientfzellesskaber

Herved far patienter mulighed for at spejle sig i andre patienter i lignende situ-
ationer, hvilket kan veere en stor hjeelp og stette, ndr man lever et hverdagsliv
med en sjeelden sygdom. Dette kan ske via fysiske mgder eller onlinemader el-
ler via podcasts med patienthistorier. Det kan overvejes, om det er muligt at
etablere en form for peer-to-peer-netvaerk, hvilket vil kraeve organisering fx i

patientforeningsregi eller pa tveers af ILS-enhederne.
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7.1

7.1.1

7.1.1.1

Metode

Undersggelsens formal er at undersgge, hvordan patienter, fagpersoner og patient-
foreninger oplever diagnosekommunikation og det patientrettede sprogbrug i for-
bindelse med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS, samt hvilken viden og stgtte
patienterne har behov for. Undersggelsen er designet som en kvalitativ interviewun-
dersggelse med deltagelse af patienter, fagpersoner og patientforeningsrepraesen-
tanter. Kvalitative interviews er velegnede til at fa indblik i patienters, fagpersoners
og patientforeningers konkrete oplevelser med, erfaringer med og forstaelser af et
givet fenomen, i dette tilfeelde diagnosekommunikation, sprogbrug og vidensbe-
hov. De kvalitative interviews er suppleret med en mindre afdaekning af relevante

hjemmesiders vidensindhold og sprogbrug.

Undersagelsen har haft en falgegruppe tilknyttet, bestdende af en ILS-specialist, en
reumatolog med seerlig indsigt i feltet, tre patientforeningsrepraesentanter fra hen-
holdsvis Gigtforeningen, Lungeforeningen og Sklerodermiforeningen samt to re-
praesentanter fra Boehringer Ingelheim. Der er atholdt to falgegruppemader i Igbet
af undersggelsen. Deltagerne har dels givet kommentarer til spgrgeguides i forbin-
delse med planleegningen af dataindsamlingen og dels givet kommentarer til fore-
lbige resultater af undersggelsen i starten af analysefasen. Endelig har deltagerne
leest og faktatjekket en tidligere udgave af rapporten.

Interviewundersggelse

Rekruttering af interviewdeltagere

Patienter

Rekrutteringskriteriet for patientdeltagere var, at de skulle have faet deres ILS-diag-
nose inden for de seneste 3 ar. For tre patienter er der gdet mere end 3 ar, siden de
fik deres ILS-diagnose. For to af disse geelder, at de havde faet identificeret "noget
pa lungerne” tidligere, som efter nogle ar havde udviklet sig, og at de farst da er
blevet henvist til ILS-enhed og har faet ILS-diagnosen. For én patient er det farst, da
han nogle ar efter de farste lungesymptomer far en sklerodermidiagnose, at hans
lungesygdom bliver identificeret som ILS — inden da har han haft en anden lungedi-

agnose.
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| rekrutteringen af patienter har vi desuden straebt efter nogenlunde ligelig forde-
ling af patienter fra hver af de fire ILS-enheder og ogsa sikret os, at patienterne
havde forskellige autoimmune gigtsygdomme som baggrundssygdom for deres ILS.

Starstedelen af patienterne (11) er rekrutteret med hjeelp fra fire ILS-specialister pa
hhv. AUH, OUH, Gentofte Hospital og Rigshospitalet. De har formidlet information
om undersggelsen i form at et invitationsbrev til relevante patienter samt tilbagefor-
midlet navn og telefonnummer pa patienter, der gnskede at deltage i undersggel-
sen. Herefter er patienterne blevet ringet op af en af interviewerne for at sikre, at de
havde lyst til at deltage i interviewet og for at oplyse dem mundtligt om formalet
med undersggelsen, at det var frivilligt at deltage, og at deres deltagelse ikke ville
have indflydelse pa deres behandling pa hospitalet. Efter tilsagn har patienter faet
tilsendt et oplysningsbrev.

| lgbet af rekrutteringsperioden har vi pga. vanskeligheder med at rekruttere nok
patienter fra ILS-enhederne inden for dataindsamlingsperioden ogsa faet hjeelp af
patientforeninger med patienter i malgruppen, der har delt information om under-
s@gelsen. Gigtforeningen har delt et opslag i deres nyhedsbrev, hvor to af de pati-
enter, der henvendte sig, endte med at deltage.'® Lungeforeningen har omtalt un-
dersggelsen ved et webinar om lungefibrose, hvor en af de patienter, der henvendte
sig efterfalgende, endte med at deltage.’ Herudover har to af de patienter, der har
deltaget i interview i forbindelse med undersggelsen, kontaktet VIVEs projektleder
direkte pd baggrund af information om undersagelsen fra andre patienters omtale

af undersggelsen i en Facebook-gruppe.

Fagpersoner

Fagpersonerne blev rekrutteret ud fra deres faglige baggrund i falgende kategorier:
ILS-sygeplejerske, ILS-specialist, reumatolog i hgjtspecialiseret funktion, reumatolog
pa regionsfunktionsniveau eller hovedfunktionsniveau og lungemediciner pa regi-

onsfunktionsniveau eller hovedfunktionsniveau.

Fagpersonerne er rekrutteret via kendskab til specialister pa feltet, som er blevet
bedt om at foresla relevante fagpersoner i de forskellige fagpersonkategorier: ILS-
sygeplejerske, ILS-specialist, lungemediciner pa regionsfunktionsniveau eller hoved-
funktionsniveau, reumatolog i hgjtspecialiseret funktion og reumatolog péa regions-
funktionsniveau eller hovedfunktionsniveau. Fagpersonerne har fgrst modtaget en

invitationsmail med information om undersggelsens formal, rekvirent og

"0 yderligere to patienter henvendte sig, men da de stadig var i udredning for ILS og endnu ikke havde féet en
ILS-diagnose, kunne de ikke deltage.

" Yderligere to patienter henvendte sig, men de havde ILS uden identificeret sammenhaeng til autoimmun gigt-

sygdom og kunne derfor ikke deltage.
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7.1.2

7.1.2.1

tilknytningsregler for laeger/sygeplejersker, der deltager i en undersggelse finansie-
ret af et medicinalfirma. Efter tilsagn om deltagelse har de faet tilsendt et oplys-

ningsbrev.

Rekrutteringen af fagpersoner til interviewdeltagelse har vaeret vanskelig pga.
mange afslag. Det betyder, at fagpersoner fra @stdanmark er darligere repraesente-

ret i undersagelsen end fagpersoner fra Vestdanmark.

Repraesentanter for patientforeninger

Patientforeninger er udvalgt pa baggrund af deres relevans for patientgruppen og
med det mal, at de skulle deekke patientgruppen fra forskellige vinkler, der er rele-
vante for autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS: lungefokus, gigtfokus og specifikt

sklerodermifokus pga. den hgje forekomst af ILS hos sklerodermipatienter.
Pa baggrund af disse kriterier fremstar tre patientforeninger som relevante:

®  Lungeforeningen (lungefokus)
®  Gigtforeningen (gigtfokus)

®  Sklerodermiforeningen (sklerodermifokus).

Alle patientforeninger gav tilsagn om deltagelse. Deltagerne til interviewet med pa-
tientforeninger er rekrutteret via de tre patientforeningers repreesentanter i under-
sggelsens fglgegruppe. Deltagerne har faet tilsendt et oplysningsbrev med informa-
tioner om undersggelsens formal, rekvirent, dataopbevaring, GDPR-forhold og ar-

kivlovgivning.

Interviewenes gennemfgarelse

Interviewene er foretaget i perioden april-september 2025.

Spergeguides

Vi udarbejdede semistrukturerede spgrgeguides specifikt til hver af de tre katego-
rier af interviewpersoner: patienter, fagpersoner og patientforeningsrepraesentanter.
Temaer og udformning af spargeguides var informeret af VIVEs tidligere undersg-
gelse pa feltet (Johansen & Martin, 2021) samt orientering i udvalgte videnskabelige
artikler med fokus pa diagnosekommunikation og vidensbehov for CTD-ILD/SARD-
ILD patienter samt andre lignende patientgrupper (IPF-patienter) (Bramhill et al.,
2024; Denton et al.,, 2020; Denton et al. 2021; Hoffmann-Vold et al., 2021, Kuwana et
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al., 2025; Masefield et al., 2019; Wijsenbeek et al., 2022). Endelig gav falgegruppen
feedback pa interviewtemaer inden gennemfarelsen af interviewene.

Den patientrettede spgrgeguide havde fokus pa falgende temaer:

m  |LS-diagnosesituationen

®  |LS-diagnosekommunikation og behov for viden

®  Sprogbrug

B Forslag til fremtidige forbedringer.

Den fagpersonrettede spgrgeguide havde fokus pa felgende temaer:

m  |LS-diagnosesituationen

m  |LS-diagnosekommunikation og patienternes vidensbehov

B Patientrettet sprogbrug

B Forslag til fremtidige forbedringer.

Den patientforeningsrettede spgrgeguide havde fokus pa falgende temaer:
®  Erfaring med patientgruppen

B Diagnosekommunikation

B Patienternes behov for viden

B Hjeelp og statte

m  Patientrettet sprogbrug

B Forslag til fremtidige forbedringer.

| hver enkelt specifik interviewsituation har interviewerne haft dbenhed over for, at

interviewdeltagerne kunne have andre vigtige aspekter at bidrage med i forhold til

at forsta deres erfaringer med feltet.

Gruppe- og enkeltinterviews

Undersggelsen var oprindeligt planlagt som en interviewundersggelse baseret pa fire
gruppeinterview med patienter, fire gruppeinterview med fagpersoner fra afdelinger,
der samarbejder med de fire hgjtspecialiserede ILS-enheder pa hhv. AUH, OUH, Gen-
tofte Hospital og Rigshospitalet, og endelig et gruppeinterview med deltagelse af de

tre patientforeninger, der repraesenterer patientgruppen: Gigtforeningen, Lungefore-
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ningen og Sklerodermiforeningen. Gruppeinterviews er szerligt velegnede til at ind-
fange forskelle, der ellers kan vaere “"usynlige” og ikke italesatte, og ger det eksempel-
vis nemmere at fa gje pa forskelle i lokale praksisser og organisering.

Patientinterviewene endte med at blive gennemfart i en kombination af gruppe-
og enkeltinterview: fire gruppeinterview (fem patienter tilknyttet Gentofte Hospital,
tre patienter fra hhv. OUH/AUH/Rigshospitalet, to patienter fra AUH, to patienter fra
hhv. Gentofte Hospital/Rigshospitalet) og tre enkeltinterview (én patient fra Rigs-
hospitalet to fra OUH). Enkelte patienter foretrak individuelt interview enten pga.
graden af sygdom, der vanskeliggjorde deltagelse i et langt online-interview, pga.
gnske om at veere anonym eller pga. sen rekruttering. Et ekstra gruppeinterview
med deltagelse af fire patienter med specifikt fokus pa sprogbrug og betegnelser
blev planlagt i slutningen af dataindsamlingen, da det havde veeret udfordrende at
fa tilstraekkelig fokus pa dette element i de andre patientinterview. Deltagerne var

tre gengangere fra de allerede afholdte patientinterview samt en ny patient.

Fagpersoninterviewene endte med at blive gennemfart som tre gruppeinterview
(fagpersoner AUH-Midt/fagpersoner OUH-Syd/regionale reumatologer Midt) samt
tre individuelle interview (ILS-sygeplejerske Hovedstaden/reumatolog Sjeelland/reu-
matolog Syd). Deltagerne blev interviewet i individuelle interview i tilfaelde, hvor det
viste sig vanskeligt at finde et tidspunkt, hvor alle kunne deltage, eller i tilfaelde,

hvor det relevante gruppeinterview allerede var afholdt.

Gruppeinterviewet med patientforeningsrepraesentanter blev foretaget som plan-
lagt.

Karakteristika for interviewede patienter'?

Nedenfor angives, hvordan de interviewede patienter fordeler sig pa alder, kan,

geografi samt autoimmun gigtsygdom.

Tabel 7.1 Aldersfordeling

Alder

30-39 ar 1
40-49 ar 3
50-59 ar 4
60-69 ar 4
70-79 ar 4

12 Af anonymiseringshensyn har vi ikke lavet disse overblikstabeller for de deltagende fagpersoner.
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Patienterne fordeler sig i et aldersspaend pa 37-76 ar. Da langt de fleste interview-
deltagere har fadet deres ILS-diagnose inden for de seneste 3 ar, afspejler det ogsa
nogenlunde deres alder, da de fik ILS-diagnosen.

Tabel 7.2 Kensfordeling

Ken

Kvinder 1
Maend 5

Som Tabel 7.2 Kgnsfordeling viser, er der flere kvindelige interviewdeltagere end
mandlige. Da flere kvinder end maend far sklerodermi (80-90 % kvinder, Dansk Reu-
matologisk Selskab, 2025) og leddegigt (75 % kvinder, Dansk Reumatologisk Sel-
skab, 2021), er det hgjere antal kvindelige end mandlige interviewdeltagere forven-
teligt.

Tabel 7.3 Geografisk fordeling

Geografi
Vestdanmark 7
@stdanmark 9

Tabel 7.3 viser, hvordan patienterne fordeler sig pa baggrund af, hvor i landet de
bor. Vi har haft geografisk fordeling og ILS-enhedstilknytning for gje i rekrutterin-
gen af patienter, men deres deltagelse har ikke veeret afhaengig af dette. Der er re-

krutteret patienter fra hver af de fire ILS-enheder.

Tabel 7.4 Fordeling i forhold til autoimmun gigtsygdom, der er baggrund for
ILS-diagnosen

Baggrundssygdom*

Leddegigt
Polymyositis

Sjogrens syndrom

o N NN

Sklerodermi

* Enkelte patienter har flere autoimmune gigtsygdomme — her er de opgjort i
forhold til den sygdom, deres ILS er koblet til.
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Interviewdeltagerne fordeler sig pa fire autoimmune baggrundsdiagnoser, hvoraf
flest har sklerodermi som baggrundssygdom til deres ILS.

For 8 af de 16 patienter geelder det, at de har oplevet lungesymptomer som det fgr-
ste og har faet ILS-diagnosen farst og dernaest — typisk i tidmaessigt teet sammen-
haeng — har faet identificeret en bagvedliggende autoimmun gigtsygdom.

Databehandling og analyse af interviewdata

Interviewene havde en varighed pa mellem 30 og 97 minutter. Interviewene foregik
hovedsageligt i et online-videoformat via Zoom, mens fire interview blev gennem-
fart som telefoninterview efter interviewpersonernes gnske. Interviewene er optaget
pad diktafon under interviewet og er efterfglgende transskriberet.

Mens interviewene har givet en indsigt i forskellige perspektiver pd omradet, sa har
vi foretaget en tematisk analyse, der samler og ser pa tvaers af disse perspektiver.
Analysen bygger pa en tematisk kodning af transskriptionerne i NVivo, dels ud fra
de pa forhand fastlagte interviewtemaer og dels med abenhed for elementer, som
informanterne selv har bragt pé banen under interviewene. Materialet er kodet i to
separate processer med henholdsvis data fra patientinterviewene og data fra fag-
personinterviewene/patientforeningsinterview. De enkelte koder er gennemgaet og
efterfaglgende samlet, hvor der var tematiske overlap mellem patientinterview og

fagperson-/patientforeningsinterview.

Analysen af det empiriske data er inspireret af primaert sociologisk litteratur om di-
agnoser og diagnosticering (Jutel, 2009, 2011; Jutel & Nettleton, 2011; Mol, 2002;
Risgr & Nissen, 2018). Helt overordnet tager vi afsaet i en forstaelse af, at diagnosti-
cering er en social proces med mange involverede aktgrer. Diagnosticering er sale-
des ikke kun en isoleret klinisk praksis, men pavirkes af strukturer og organisering
(Jutel & Nettleton, 2011). Dette er seerligt relevant i denne undersggelse, hvor sund-
hedsvaesenets organisering i specialer og specialiseringsniveauer far betydning for
den made, patienten kan sgge hjelp og forsta sin sygdom pa, men ogsa for de ma-
der diagnosekommunikation kan finde sted og varierer pa. Vi tager ligeledes afsaet i
en forstaelse af, at diagnoser ikke kun er en klinisk klassifikation, men ogséa en social
kategori, der far betydning for patienter ved at organisere, give retning, forklare og
delvist kontrollere patientens oplevelse af sygdom (Jutel & Nettleton, 2011). Dette
er bl.a. relevant for analysens fokus pa vidensbehov og behov for hjelp og statte.
Endelig tager vi afsaet i en forstaelse af, at sygdom, diagnoser og diagnosticering
udgves og praktiseres gennem lokale praksisser og forstaelser, hvilket fordrer en
opmaerksomhed i analysen pa, at diagnoser forstas, kommunikeres og handles pa
forskellig vis i forskellige kontekster, som fx afdelinger, hjemmet og almen praksis
(Mol, 2002).

72



7.2

Afdaekning af sprogbrug og indhold pa udvalgte
hjemmesider

Vi har gennemfart en mindre afdeekning af sprogbrug og indhold pa udvalgte
hjemmesider med det formal at supplere interviewdata i forhold til patienters vi-
denssggning og det patientrettede sprogbrug. Behovet for denne afdaekning op-
stod undervejs i undersggelsen, hvor det blev aktuelt at afdaekke, 1) hvilket indhold
der er pa udvalgte hjemmesider, og 2) hvilke betegnelser for autoimmun gigtsyg-
domsrelateret ILS, der benyttes pa udvalgte hjemmesider.

Hjemmesiderne er udvalgt med afseet i hjemmesider naevnt af interviewpersoner, de
relevante patientforeningers hjemmesider og hjemmesider for de fire hospitaler
med ILS-enheder.

Hjemmesider, der indgar i afdeekningen, er:

B Hospitaler:
— Aarhus Universitetshospital: www.auh.dk
— Odense Universitetshospital: www.ouh.dk

— Rigshospitalet: www.rigshospitalet.dk

- Gentofte Hospital: www.gentoftehospital.dk

®  Sundhed.dk (den borgerrettede del)

®  Patientforeninger:

—  Sklerodermiforeningen: www.sklerodermi.dk

— Lungeforeningen: www.lunge.dk

- Gigtforeningen: www.gigtforeningen.dk

Afdaekningen er foretaget med sg@gning pa de naevnte hjemmesider, hvor vi har sggt
pa:

B Lungefibrose

m LS

B Interstitiel/le lungesygdom/me

B lungegigt.
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7.3

Desuden er vi gaet ind for at sgge efter viden om lungeaspektet via de enkelte au-
toimmune gigsygdomme (systemisk sklerodermi, leddegigt, Sjogrens syndrom og
myositis/polymyositis) pa sundhed.dk og Gigtforeningens hjemmeside.

Sggningen med disse s@geord er suppleret med sneboldsmetoden, hvor vi fulgt
links til andre sider. Sagningerne er foretaget i september og oktober 2025. For hver
hjemmeside er noteret indhold relateret til patientgruppen samt de betegnelser, der

benyttes om autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS.

Etik

Patientinterviewene har kraevet en situationel etisk opmaerksomhed (Tjernhgj-
Thomsen, 2003), da en del af patienterne er i meget sarbare og vanskelige situatio-
ner som terminalfase, afklaringsproces omkring transplantation og i 24-timers-iltbe-
handling. Andre har veeret ngdsaget til at sendre deres arbejdsliv og har veeret igen-
nem andre gennemgribende forandringer pga. deres sygdom. Det har gjort, at vi
har veeret ekstra opmaerksomme pa at lade patienterne bestemme formatet for in-
terviewet for at imgdekomme patienters gnske. | datamaterialet indgar to potenti-
elle transplantationspatienter. For ikke at skabe ungdig bekymring blandt patienter
med mindre fremskreden sygdom er disse patienter interviewet i en gruppe for sig.

Alle deltagere er blevet informeret mundtligt og skriftligt i et oplysningsbrev om
projektet, rekvirenten, dataopbevaring, GDPR, arkivlovgivning og for fagpersoners
vedkommende tilknytningsregler. Patientinterviewdeltagerne optreeder med pseu-
donymiserede navne i rapporten, fagpersonerne optraeder med fagbetegnelse, spe-
cialefelt og afdelingens funktionsniveau, mens patientforeningsrepraesentanterne

fremgar med betegnelsen "patientforeningsrepraesentant”.
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Bilag 1

Indhold relateret til autoimmun
gigtsygdomsrelateret ILS pa udvalgte
hjemmesider

Nedenfor beskrives det indhold, der er relateret til autoimmun gigtsygdomsrelateret
ILS, som findes udvalgte hjemmesider. Nedenstdende er fremkommet via en afdaek-

ning af hjemmesider, der kan vaere relevante for patienter at sgge pa.

Hjemmesider - hospitaler med ILS-enheder

AUH (www.auh.dk) har en underside om den enhed, patienterne hgrer til (Center for
Sjeeldne Lungesygdomme). Her kan man finde en underside med information om
lungefibrose. Her beskrives lungefibrose som “en gruppe af sjeeldne lungesyg-
domme, hvor der enten er beteendelse eller dannelse af arvaev i lungerne” (AUH,
2025). Blandt arsagerne til lungefibrose, der angives, er gigtsygdom eller anden bin-
devaevssygdom. Derudover beskrives arsager, symptomer, undersggelser, og hvor-
dan behandling og kontrol foregar. P4 denne underside omtales lungefibrose sale-
des som en gruppe sjeeldne sygdomme med forskellige undertyper og forskellige
arsager. Der er ogsa link til Lungeforeningens side om lungefibrose i en patientvej-

ledning om treening for patienter med lungefibrose.

OUH (www.ouh.dk) har undersiden for SCILS (Syddansk Center for Interstitielle Lun-
geSygdomme), som patienterne er tilknyttet. Pa SCILS-siden optraeder betegnelserne
"lungebindevaevssygdomme”, "bindevaevssygdomme med beteendelsesreaktioner og
arvaev i lungerne”, "lungegigt”, og "interstitielle lungesygdomme”. Siden beskriver
kort forlgbet, som man vil opleve som patient, herunder den sarlige PUImo-REuma-
klinik ("PURE-klinikken” eller "lungegigtklinikken”), hvor centeret samarbejder med
reumatologerne om patientgruppen. Der findes ogsa en underside med 14 patient-
pjecer om interstitielle lungesygdomme, heraf er tre beskrivelser af specifikke under-
s@gelser, én handler om rygestop, to om iltbehandling og otte er leegemiddelinfor-
mation om specifikke former for medicin. Ingen har fokus pa information om syg-

dommen.

P& Gentofte Hospitals hjemmeside (www.gentoftehospital.dk) er der meget lidt infor-
mation at finde. "Fibrose” er neevnt som en af de lungesygdomme, som “Klinik 2"
behandler. | den videre tekst er et link til en underside om "interstitielle lungesyg-

domme” med information om behandling med specifikke former for medicin.

P& Rigshospitalets hjemmeside (www.rigshospitalet.dk) kommer der ikke relevante

undersider om afdelinger eller sygdomsinformation frem i forhold til malgruppen.
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Sundhed.dk

P& sundhed.dk kan man finde borgerrettede sider, dels om ILS og dels om lungefi-
brose. Siden om ILS bestdende af en 1:21 min lang video samt video-speak skrevet
ud som tekst. Teksten/speaken forklarer lungefibrose som en uspecifik betegnelse,
der hgrer under interstitielle lungesygdomme. Gigt-/bindevaevssygdomme naevnes
ikke som arsag. Siden om lungefibrose er mere udbygget og beskriver, hvad det er,
arsager — hvor bindevaevssygdomme/gigt fremgar som en af kategorierne af mulige

arsager — samt behandling og udvikling af sygdommen.

Gar man ind via de specifikke autoimmune gigtsygdomme pa sundhed.dk, naevnes
lungefibrose som arsag til symptomerne tgr hoste og ondt i brystet pa siden om sy-
stemisk sklerodermi. For Sjogrens syndrom star der, at lunger kan pavirkes i sjeeldne
tilfeelde, og for myositis star der, at der ved nogle former for myositis kan opsta al-
vorlig pavirkning af lungerne, og at symptomer fra lungerne kan vaere det farste
symptom pa myositis. Sammenhangen mellem den autoimmune gigtsygdom og

lungefibrose/lungesymptomer ekspliciteres ikke yderligere.

Patientforeningers hjemmesider

De tre relevante patientforeningers hjemmesider afspejler deres forskellige positio-

ner i forhold til patientgruppen med autoimmun gigtsygdomsrelateret ILS.

Sklerodermiforeningens hjemmeside (www.sklerodermi.dk) har en underside "Ny

med sklerodermi”. Her indgar "lungerne (lungefibrose)” som et af de omrader af
kroppen, der vil blive undersggt. Det afspejler den hyppige forekomst hos sklero-
dermipatienter. Pa hjemmesiden bruger de primaert betegnelsen "lungefibrose”, og
de hits, der er, er siden om at veere ny med sklerodermi, en underside med informa-
tion om sklerodermi, hvor det omtales som “fibrose”, “stive lunger” eller "involvering
af de indre organer”, og nogle nyheder om medicin til behandling af lungefibrose

eller omtale af projekter.

Lungeforeningen (www.lunge.dk) har en underside pa deres hjemmeside om lungefi-
brose i deres menu om lungesygdomme. P& den beskrives det saledes: “lungefi-
brose tilhgrer en gruppe af sjeeldne lungesygdomme, som kaldes for interstitielle
lungesygdomme (ILS). Der findes mere end 200 forskellige former for lungefibrose.
Den mest udbredte er IPF, som star for idiopatisk pulmonal fibrose” (Lungeforenin-
gen, 2025). Der er god information om symptomer, om at fa stillet en diagnose og
om de undersggelser, der indgar, samt om behandlingsmuligheder. Dog naevnes
gigt-/bindevaevssygdomme ikke som en kategori af arsager til lungefibrose. Sager
man bredt pa lungefibrose, kommer der ogsa side frem om netvaerk for sjeeldne
lungesygdomme, hvor lungefibrose naevnes som en af de sygdomme, netveerket

omfatter.
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Pa Gigtforeningens hjemmeside (www.gigtforeningen.dk) er der information at finde
om en lang reekke gigtsygdomme. Under leddegigt naevnes "lungefibrose” under

"sjeeldnere symptomer”. P4 undersiden om sklerodermi er det naevnt, at indre orga-
ner kan rammes, men ikke specifikt lungerne eller i form af lungefibrose. Betegnel-
sen "lungegigt” anvendes i to nyhedsartikler, dels om en patient med lungegigt og
dels om behandling af gigtpatienter med lungesygdomme. | begge artiklerne bru-

ges ogsa betegnelsen lungefibrose.
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