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Forord

Sygdomsforebyggelse og behandling afhaenger i al vaesentlig-
hed af kontakten mellem befolkningen og sundhedssystemet.
Kontakten gdr i sin enkelhed ud pa, at borgeren sgger laege,
nar denne oplever et sundhedsmaessigt problem, og at laegen
stiller en diagnose, der muligger behandling.

| virkeligheden kan henvendelsen til egen laege traekke ud
og vejen til en (rigtig) diagnose vaere lang. Patientrollen kan veere
vanskelig at tage pa sig, og konsultationssamtalen kan ligeledes
vaere sveer inden for de etablerede rammer. Evner patienten at
tale om sit sundhedsproblem, sa& laegen genkender det som et
symptom, der kan undersgges? Og evner lzegen at tale om pro-
blemstillinger, hvor den medicinske viden ikke umiddelbart gene-
rerer klare anvisninger? Det kan vaere, fordi patientens problem er
komplekst, eller fordi det af andre arsager endnu ikke er udfor-
sket. Resultatet er det samme: Der skabes forsinkelser i forhold til
at lgse eller lindre det sundhedsmaessige problem, som patienten
har og kommer til lzegen med. Forventninger brister, og forsinkel-
sen skaber spaendinger i forholdet mellem borgerne og sund-
hedssystemet. Hvad er rimelige forventninger i forhold til de
‘menneskelige faktorer i diagnoseforsinkelser’: At borgerne kan
henvende sig med deres sundhedsproblemer, og at laegen far
stillet en korrekt diagnose?

Identificering af de menneskelige faktorer i diagnosefor-
sinkelser og deres betydning generelt for helbredelse og pa-
tientens liv i gvrigt er derfor vaesentlig for at kunne gennem-
fare en indsats og forebygge forsinkelser.

Diagnoseforsinkelser inden for kraeftsygdomme har i en ar-
raekke veeret et indsatsomrade for at nedbringe tiden mellem
borgerens farste registrering af et sundhedsproblem og laegens
diagnosticering til igangsaettelse af behandling. Et vigtigt in-
strument har vaeret kraeftpakker. Indevaerende litteraturstudie
retter opmaerksomheden pa, hvilke andre sygdomstyper der
eksisterer diagnoseforsinkelser pa, hvad de skyldes, og hvilke
konsekvenser og mulige lasninger der er beskrevet i forsknings-
litteraturen.

Rapporten er udarbejdet af Dansk Sundhedsinstitut (DSI)
for TrygFonden, der ogsa har finansieret undersggelsen.

Litteraturstudie og afrapportering er gennemfeart af senior
projektleder, ph.d. Helle Sofie Wentzer. Rapporten har gennem-
gaet internt review ved tidligere direktar i Dansk Sundhedsinsti-
tut, professor Jes Sggaard, og senior projektleder, ph.d. Helle Max
Martin, KORA.

Charlotte Bredahl Jacobsen
Analyse- og Forskningschef

KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

Dansk Sundhedsinstitut er den 1. juli 2012 blevet fusioneret med AKF (Anvendt Kommunalforskning)
og KREVI (Det Kommunale og Regionale Evalueringsinstitut) til KORA, Det Nationale Institut for

Kommuners og Regioners Analyse og Forskning.
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Resumeé

Litteraturstudiet om menneskelige faktorer i forsinket diagno-
stik er en gennemgang af den eksisterende viden om arsager til
diagnoseforsinkelser, konsekvenserne heraf og forslag til muli-
ge lgsninger. Studiet gennemgar 50 engelsksprogede forsk-
ningsartikler publiceret fra 2005-2012. Det svarer pa falgende
spargsmal:

¢ Hvilke diagnoseforsinkelser beskriver artiklerne?

e Hvorledes er forsinkelserne metodisk studeret?

e Hvilke faktorer skyldes forsinkelserne?

e Hvad er deres konsekvenser og mulige interventioner?

Litteraturen er bade laest ud fra artiklernes forskelligheder og
tveergdende ligheder. Et gennemgadende analyseperspektiv er,
hvorvidt artiklen beskriver patientens, laegens eller deres fzelles
interaktion i det kliniske m@de som udslagsgivende for forsinkel-
sen. Sondringen mellem ’patientforsinkelse’, ‘laegeforsinkelse’ og
"patient-laege interaktion” er veletablerede kategorier til identifi-
cering af diagnoseforsinkelser generelt. Litteraturstudiet om-
handler dog ikke diagnoseforsinkelser ved kraeft- og hjertesyg-
domme, men i hgjere grad andre sygdomsgrupper. Enkelte linjer
og paralleller traekkes dog til den etablerede forskning i Danmark,
saerligt til faktorer for forsinkelser pa kraeftomradet.

De metodiske svar

Forskningslitteraturen beskaeftiger sig hyppigst med laegefor-
sinkelser (26 artikler), herefter patientforsinkelser (14) og pa-
tient-laege interaktion med faerrest studier (10). Den domine-
rende metodiske tilgang er den kvantitative (54 %) med fokus
pa eksempelvis at hypoteseteste demografiske faktorer for
forsinkelserne. En kvalitativ metodologi (24 %) findes ogsa til
studier af laegeforsinkelser og patientforsinkelser, men er mest
udpraeget i forbindelse med studier til patient-laege interakti-
on. Forskellige grader af teoriinddragelse og refleksion af viden
(22 %) om bade patientforsinkelse, laegeforsinkelse og patient-
lzege interaktion findes ogsa i flere artikler, herunder litteratur-
studier til patientforsinkelser generelt. Flere af de kvalitative
studier anlaeegger et kommunikationsteoretisk perspektiv pa,
hvorledes patienten fortolker sin interaktion med laegen og
omvendt, og hvorledes lazegen kognitivt analyserer og udfolder
patientens symptomer og udsagn som mgnstre pa bestemte
sygdomme.

Typer af diagnoseforsinkelser

23 forskellige typer af diagnoseforsinkelser beskrives i litteratu-
ren. Der er flere studier til samme diagnosekategori, fx tuberku-
lose. Flere studier er karakteriseret ved N/A, dvs. ingen diagnose-
angivelse, men omhandler patientforsinkelser generelt og/eller
lzegens generelle kognitive dispositioner for at samtale med pa-
tienten. Analyseresultaterne er sjzeldent entydige og peger sam-
let pa kompleksiteten i fortolkningen af symptomer, de psykoso-
ciale og demografiske faktorer herfor og grundlaeggende
vanskelige tematikker (erkendelsesmaessigt og ontologisk set) af
forholdet mellem det fysiske og psykiske, diagnosticeringsmag-
ten (i form af viden og ret) og kulturhistoriske processer (moder-
nitet og nye sygdomme). ‘Mudrede’ diagnoser eller ‘grézone’-

diagnoser med symptomer som kroniske smerter og treethed er
fortrinsvist studeret med en kvalitativ metodologisk tilgang til
patient-laege interaktionen.

Arsager til forsinkelser

Litteraturen bekraefter, at en raekke demografiske faktorer

spiller ind, sdsom alder og sociogkonomiske forhold, herunder

uddannelse og delvis ogsa ken. Disse bekraefter velkendte

‘ulighedsfaktorer’ i adgang til sundhed. Det giver samlet et

tendentielt billede af:

e At lavt uddannede, etniske minoriteter og til dels ogsa
maend er laengere tid om at s@ge laege, og at der mangler
viden og metoder til at kunne identificere grupper i
befolkningen med seerlig risiko for patientforsinkelse.

o At lzegeforsinkelser for en raekke af sygdomstyper
fortrinsvis rammer kvinder, &ldre og barn. Disse kan
skyldes fejldiagnoser og manglende diagnostisk viden, men
0gsa en interaktionsstil, der ikke er befordrende for
italesaettelse af patientens problem(-er).

e At den biomedicinske tradition er en betingelse for
diagnosticering, men kan ved reduktivisme grundet
manglende medicinsk viden, manglende erkendelse heraf
og leegens forhastede konklusioner fgre til diagnoseforsin-
kelser i form af at bidrage til stigmatisering af patienten,
fejldiagnose, iatrogene lidelser og en konfliktfyldt tillidsrela-
tion til patienten.

Konsekvenser

Et vaesentligt analyseresultat er belysning af psykosociale bar-
rierer for, at patienten sager laege. Saledes kunne laegens inter-
aktionsstil veere med til at stigmatisere patienten og dermed
have en negativ effekt pa bade patientens psykiske og fysiske
tilstand — ogsa i form af iatrogene lidelser ved fejldiagnoser —
0g pa patientens generelle laeringsmaessige udbytte af konsul-
tationen. En god patient-laege relation med positive oplevelser
har saledes betydning for forebyggelse af patientforsinkelser.
Samtidig udfordrer selve diagnoseforsinkelsen tillidsrelationen
mellem patienten og laegen, bade fordi laegen ser det som sit
ansvar at stille en diagnose, og fordi patienten uden diagnose
— eller med den forkerte, forhastede diagnose — star vanskeligt
i relation til sin arbejdsgiver og private gkonomi. Relationen
bliver szerligt eksistentielt vanskelig og konfliktfyldt for patien-
ter med kroniske smerter og SLE/lupus, idet de vanskeligt kan
opretholde deres sociale og arbejdsmaessige identitet uden en
diagnose. En diagnose udlgser en social anerkendelse af at
veere legitimt syg, hvorfor patienten uden diagnose er i den
paradoksale situation ikke at kunne deltage socialt og i arbejds-
livet pa lige fod med andre, samtidig med at det ogsa er sveert
at fa hjeelp fra sundhedsprofessionelle, da sundhedsvaesnet er
organiseret efter diagnoser. Patientrollen er derfor ved laenge-
revarende forsinkelser paradoksal, da selve patientidentiteten
pa samfundsniveau er bygget op omkring en diagnose. Ligesa
skaber det nye typer patienter, ‘proto-professionelle’, der er
kendetegnet ved selv at opbygge ekspertviden og finde deres
egen vej rundt i sundhedsvaesenet.
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| Resumé

Interventioner

Overordnet anbefales information, forskning og uddannelse
som lgsninger pd mange af diagnoseforsinkelserne. Antagel-
sen er, at mere samfundsinformation, fx i skoleundervisningen,
kan virke forebyggende for patientforsinkelse, idet borgerne
bliver bedre til at fortolke symptomer og modsta sociale for-
domme, eksempelvis ved endometriose. Mere forskning vil
virke forebyggende, idet den kan forgge den biomedicinske
viden og hermed muligggre flere diagnoser og behandlinger.
Medicinuddannelserne kan bidrage til at forbedre laegers kom-
munikative kompetencer, herunder evnen til narrative og reto-
riske analyser med henblik pa at udvide lzegens fortolknings-
evne og forstaelse for den individuelle patient. Men (videre)
uddannelse kan ogsa forbedre laegernes viden pa omrader som
HIV og smertebehandling generelt. Strukturerende kommuni-
kationsredskaber foreslas derfor bade til bedre individuel smer-
tebehandling af kroniske smerter og til bedre diagnosticering
ved komplekse symptomer som fx demens.

Konklusion pa det samlede materiale

| relation til heterogeniteten af materialet udledes og oplistes
under kategorierne patientforsinkelser, laegeforsinkelser og
patient-laege interaktionen:

e Barriererne og interventionerne for hver af de szerskilte

typer af diagnoseforsinkelser.

| relation til de tvaergdede temaer i litteraturen praesenteres:

® En proces- og kommunikationsmodel til forstaelse af
interaktionen i det kliniske mades betydning for italesaet-
telse og fortolkning af symptomer, herunder ogsa for
(med)skabelse af diagnoseforsinkelser, patientforsinkelser
og leegeforsinkelser.

e En typologi for patient-laegeinteraktion til beskrivelse af
fem patienttyper og fem laegetyper og deres gensidige
indvirkning pa hinanden samt de diagnostiske fortolk-
ningsprocesser i det kliniske made.

Oversigt over det samlede analyseresultat

Til orientering om det samlede resultat af litteraturstudiet gi-
ver Tabel O et overblik over rapportens tre analysedele fordelt
pa Resultater | i kapitel 4, Resultater Il i kapitel 5 og Resultater
Ill'i kapitel 6. Konklusionen og den samlede udlaegning findes
i kapitel 7 og 8.

Tabel 0. Oversigt over analyseresultater fordelt pa forsinkelseskategorier, diagnosekategori, metode, beskrivelse,

arsag, konsekvens, interaktion og anbefaling

_ Patientforsinkelse Laegeforsinkelse Patient-lege interaktion

Definition af forsinkelseskategorier Afsnit 2, Figur 1 Ibid. Ibid.
Oprindelsesland og forsinkelseskategori Afsnit 4.1, Tabel 1 Ibid. Ibid.
Antal artikler og forsinkelseskategori Afsnit 4.1, Figur 2 Ibid. Ibid.

Diagnosekategori og metodologi Afsnit 5.3, Tabel 2

Afsnit 5.3, Tabel 3 Afsnit 5.3, Tabel 4

Deskription af diagnosekategoriforsinkelse Afsnit 6.1, Tabel 6 Afsnit 5.2, Tabel 8 Afsnit 6.3
Arsager/forklaringer Afsnit 6.1.1 Afsnit 6.2.2 Afsnit 6.3.1
Konsekvenser Afsnit 6.1, Tabel 7 Afsnit 6.3.1
Intervention Afsnit 7.2.1 09 7.2.3 Afsnit 7.2.2 0g 7.2.3 Afsnit 7.2.4
Typografi/anbefaling Afsnit 8 Afsnit 8 Afsnit 8.1
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Introduktion

Forsinket diagnostik vedrgrer forlgbet fra symptomdebut, til
en diagnose er stillet, og behandling kan pabegyndes. Dette
forleb omfatter patientens vej til sundhedsvaesenet og udred-
ning hos egen laege, speciallaege eller pad sygehus. Forsinkel-
ser i dette forlgb kan give tidstab i forhold til diagnosticering
af den givne patients symptomer og evt. forvaerre prognosen
for behandlingen. Samtidig er der betydelig utryghed forbun-
det med forsinket diagnostik, szerligt ved mistanke om livstru-
ende sygdom. Der kan vaere mange drsager til tidstab: Patien-
ten er laenge om at sgge laegehjaelp, symptomerne er diffuse,
de valgte undersggelser giver ikke svar, laege og patient mis-
forstar hinanden, travlhed, ventetider mv. Forsinket diagno-
stik kan kategoriseres som en utilsigtet haendelse og kan — i
klare tilfeelde, hvor tidstabet kan henfgres direkte til sund-
hedsfaglige personer eller processer — omfattes af patientfor-
sikringen, hvis det er overvejende sandsynligt, at forsinkelsen
gav patienten ringere overlevelsesmuligheder fx ved kraeft-
sygdom.

De menneskelige faktorer i forsinket diagnostik vedrarer
seerligt de forhold, der afholder patienten fra at s@ge laege, og
den situation og viden som indgar i laegens bedgmmelse af
patientens problem(-er). Der er ingen tvivl om, at samarbejdet
omkring udredning af patienten er et af de vigtigste omrader i
den tidlige fase af sygdomsforlgbet. Samarbejdet vedrarer pa-
tientens fortolkning af egne sygdomstegn ligesom laegens for-
tolkning af patientens udsagn og tegn som symptomer pa syg-
dom. Forsinkelser i patientens henvendelse til laegen og forsin-
kelser i praktiserende laeges og i specialelegers udredning af

patientens symptomer har sdledes alle betydning for patien-
tens generelle helbredstilstand og mulige behandlingsforlgb.
Denne betydning er ikke kun negativ. Mange lidelser gar i sig
selv igen uden intervention, fx nogle ryglidelser og influenza,
mens andre er kritiske overfor forsinkelser, fx slagtilfzelde, hvor
patienten helst skal vaere i behandling inden for fa timer. For-
sinkelsernes betydning er szerligt omfattende undersggt inden
for diagnosticering af de store sygdomme kraeft og hjertekar-
sygdomme. Resultatet er en gget viden om arsagerne til forsin-
kelserne og design af interventioner sasom "pakke-forlab’.

Indevaerende litteraturstudie retter sig saerligt mod de
evrige sygdomsgrupper (ikke kraeft og hjerte) og baserer sig pa
udenlandsk litteratur. Formalet er at udvide forstaelsen af diag-
noseforsinkelser til andre diagnoser end de velkendte forsinkel-
ser fra saerligt kraeft- og hjerteforskningen og fa bekraeftet eller
afkreeftet ligheder og forskelle mellem darsager, konsekvenser
og interventioner.

De spgrgsmal, der rejser sig og sages besvaret i litteraturbe-

skrivelsen, er derfor:

1) Hvilke diagnoseforsinkelser (uden for pakkeforlabene) er
beskrevet i forskningslitteraturen?

2) Hvilke drsager er beskrevet i litteraturen som forsinkelses-
skabende?

3) Hvad er konsekvenserne af forsinkelserne?

4) Huvilke interventioner anbefaler litteraturen til nedbringelse
af forsinkelserne?

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik 7



Baggrund: Arsager til diagnoseforsinkelser

| den danske forskning af diagnoseforsinkelser pa iszer kraeftom-

radet er fire arsager identificeret (1-6 — se saerskilt litteraturliste

bagest i dette kapitel):

1) Patient-delay: Patientens vej fra symptomdebut til konsul-
tation hos leege. Herunder hgrer patientens symptomop-
fattelse, overvejelser om hvorndr det er legitimt at sgge
lzege og for hvad, pargrendes indflydelse mv.

2) Leege-delay: Laegens praksis i udredningsforlgbet fra farste
patientkontakt indtil afslutning af aktiv udredning. Herun-
der harer evt. henvisningsmanstre, medicinudskrivning,
erfaringer med den enkelte patient eller patienttyper mv.
Dette omfatter almen praksis, speciallzegepraksis og syge-
husvaesenet.

3) Patient-laege interaktion: Samspillet mellem lzege og pa-
tient i udredningsforlgbet. Herunder hgrer iser kommuni-
kation i det kliniske made.

4)  System-delay: Tid fra udredningen pabegyndes, til behand-
lingen ivaerksaettes, og indbefatter saledes ventetider pa kli-
niske og paramedicinske undersagelser. Nogen tidsforsin-
kelse ma betragtes som uundgaelig eller med andre ord
ngdvendig.

Dette litteraturstudie fokuserer pa de tre ferste arsager: de
menneskelige faktorer i diagnoseforsinkelserne; ikke de syste-
miske forsinkelser. De menneskelige faktorer er i det fglgende
beskrevet som vist i Figur 1.

Figuren giver en lineaer forestilling om et diagnostisk tids-
forlgb, der starter med, at en borger oplever en andring i sin

sundhedstilstand og ideelt set henvender til egen laege, men
det kunne ogsa vaere en speciallege eller en akutleege pa ska-
destuen. Laege og patient gennemfarer en konsulationssam-
tale inklusiv patientundersagelse, hvor laegen pa baggrund af
interaktionen enten sender undersggelsesprgver fra patienten
og/eller sender patienten videre i behandlingssystemet til un-
dersggelse andetsteds med henblik pa fastlaeggelse af en (eller
flere) diagnose(r). Laegeforsinkelsen daekker sdledes over ud-
redningsforlgbet, der kan vaere mere eller mindre komplekst og
inddrage flere laeger i en kortere eller laengerevarende proces.
Ligeledes er patient-laege interaktion forsimplet til at omhandle
de spgrgsmal, som laegen stiller patienten med henblik pa at
danne en hypotese om, hvad patienten fejler, samt spargsmal
og undersagelser til be- og afkraeftelse heraf. Patientens hen-
vendelse kan ogsa vaere mere eller mindre diffus og spaende fra
konkrete symptomer til uklare arsager.

Begrebsmaessigt er det ogsa veerd at notere sig, at der er et
skift i figuren fra at tale om ‘arsager’, 'konsekvenser’ og ‘interven-
tion’ i en mere traditionel sundheds- og naturvidenskabelig for-
staelse af kausalsammenhaenge til i den sociologiske og humani-
stiske forskning at tale om ‘faktorer’, der afstedkommer nogle
"barrierer’, hvis konsekvens er selve skabelsen af ‘forsinkelse’. In-
terventionsformen i denne videnskabsdiskurs har fokus pa infor-
mation, uddannelse og/eller strukturelle aendringer. Samme ‘skift’
gar sig gaeldende i forskningslitteraturen, som bade omhandler
kvantitative studier, der udtaler sig om "arsager’ som hyppigheder
i forekomsten af et faanomen, fx om patientforsinkelser forekom-
mer hyppigere for maend end for kvinder, og kvalitative studier

Figur 1: Kategorier til bestemmelse af menneskelige faktorer i forsinket diagnostik

Patientforsinkelse:

v

Tid fra farste symptomer
til henvendelse til lz=gen
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Patient-laege interaktion:

Laegeforsinkelse:

Selve konsultationssamtalen 5
med patientens svar pa
lzegens spergsmal

Tid fra laegen pabegynder
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der undersgger kulturelle faktorer og individuelle grunde til fae-
nomenet, at maend sgger laege. Andre typer af analysestudier
uddyber, fx hvorledes diagnosen, herunder forsinkelsen, skabes i
patienten og leegens interaktion: i maden de taler og forholder
sig til hinandens udsagn pa. Samlet giver de forskellige viden-
skabsparadigmatiske tilgange et nuanceret blik pa det komplekse
krydsflet af biologi, kultur og individer, der udger diagnoseforsin-
kelser. Samme videnskabsteoretiske kompleksitet ger det ogsa
vanskeligt at bestemme menneskelige faktorer i forsinket diagno-
stik som et selvstaendigt forsknings- og vidensomrade. Alligevel
dokumenterer forsinkelserne etisk og pragmatisk, at der er arsa-
ger til at identificere og analysere disse med henblik pa at kunne
forbedre laegens diagnosegrundlag samt patientens psykosociale
og demografiske grunde til at sege lzege. De fglgende afsnit ud-
dyber kategorierne for patientforsinkelse, laegeforsinkelse og for
forsinkelser, der opstar i deres indbyrdes interaktion i konsultati-
onsmgdet.

2.1 Patientforsinkelse

Gar man til kreeftforskningen, finder man faktoren ‘patient-

forsinkelse” i en statusartikel om forsinkelser i diagnosticering

af kreeft (2) uddybet ved en sondring mellem psykologiske

barrierer og sociale barrierer for patientens handlinger. Til de

psykologiske barrierer harer:

e Manglende viden om at et symptom kan veere tegn pa
alvorlig sygdom

e Frygt for sygdommens alvor

e Manglende social statte

e Undgaelse (avoidance) som mestringsstrategi.

Den manglende viden om, hvorvidt et symptom kan vaere tegn
pa alvorlig sygdom, kan ses som et uddannelses- og oplysnings-
speargsmal. En intervention med mere oplysning kan derfor med-
fare, at flere patienter opsgger laege tidligere, men dette kan
0gsa have uhensigtsmaessige konsekvenser. Fx oplever omkring
13 % af befolkningen i lgbet af 12 maneder alarmsymptomer
som blod i affering eller urin, men sandsynligheden for, at blgd-
ningen er forbundet med endetarmskraeft, er kun 0,1 % (2). For
meget oplysning kan derfor ogsa bade vaere ungdvendigt angst-
skabende og have ressourcemaessigt have store konsekvenser for
sundhedsvaesenet, hvis alle, som oplevede et alarmsymptom,
sggte laege med det samme. Der foregdr derfor en relevant selek-
tionsproces i befolkningen, selvom det er uklart, hvad der adskil-
ler en relevant selektion fra en barriere.

Frygt for sygdommens alvor har en dobbeltsidet effekt,
saledes at det far nogle patienter til at udsaette laegebesgget,
mens det hos andre betyder hurtigere opsggning. | et litteratur-
studie til patientforsinkelse for kreeftdiagnoser og for blod-
propper sondres der mellem fem trin af frygt: bekymring, aeng-
stelse, frygt, panik og dedsangst (7, forfatters oversaettelse). De
adfaerdsaendrende vendepunkter er ikke ens for patienter med
kraeftsymptomer og med symptomer pa slagtilfeelde. Zngstel-
sen havde dog direkte forkortende indvirkning pa patientfor-
sinkelsen ved begge diagnoser. Frygt er ikke sygdomsspecifik
0g antages at have tilsvarende indflydelse pa patientens beslut-

ningsproces i akutte tilfzelde sadan som ved blodprop savel
som ved langsomt fremadskridende sygdom som kraeft. Perso-
ner kan selvfglgelig veere forskelligt disponeret, sdledes at no-
gen overvejende udlaegger deres symptomer positivt (optimi-
stic bias), mens andre reagerer med forsvar (defense bias), for-
naegtelse (denial bias) eller ubeslutsomhed (indecision denial).
Relationen til leegen og dennes kommunikationsfaerdigheder
anferes derfor som vaesentlige for, hvorledes patienten forhol-
der sig til sine symptomer (7, refererer til artikel af Matejic et al.
2008). Vaesentlig er dog den falelsesmaessige respons’ betyd-
ning for opsagning af laege. Reviewet konkluderer sdledes, at
"mangel pd emotionel respons pa symptomer ferer til forsin-
kelser ved kraeft og blodpropper” (forfatters oversaettelse,
7:467). Reviewet citerer endvidere, at psykologiske faktorer er
vigtigere end demografiske faktorer med henblik pa at forud-
sige 'forsinkelsestid’, og at det derfor er vigtigt, at folk forstar
deres symptomer med henblik pa at kunne foregribe, hvad der
harer til afvigende situationer, saledes at de kan mestre deres
falelsesmaessige fortolkning af symptomerne hensigtsmaessigt
(7, refererer til artikel af Nosorti, 2000).

Barrieren ‘'manglende social stotte i de psykologiske barri-
erer for patientforsinkelse” henviser til, at patienten inddrager an-
dre i fortolkningen af sine symptomer, séledes at andre personers
bekymring motiverer patienten til at sege laege. Der er indikatorer
pa kansforskelle i retning af, at kvinder hurtigere opsager laege
end maend. Forklaringen er, at kvinder sgger statte hos et starre
socialt netvaerk end maend, som overvejende ngjes med at ind-
drage partneren, og at det ikke passer ind i et maskulint kensbil-
lede at veere syg.

| forlzengelse af overstaende er ‘undgaelse som mestrings-
strategi’ en dokumenteret barriere for leegebesag. Af psykologi-
ske mestringsstrategier for at undga sygdom sondres der mellem
‘monitors’ og ‘blunters’. ‘Monitors’ reagerer kognitivt pa infor-
mationer ved @get opmaerksomhed og oplever mindre psykofy-
sisk stress (4) modsat ‘blunters’, hvor informationer forstyrrer og
Slaver’ deres kognitive beredskab. Ferstnaevnte er derfor interes-
serede i deres sygdom og helbredsfremmende adfeerd, mens de
sidstnaevnte, ‘blunters’, udviser mindre compliance og deltagelse
i sundhedsfremmende helbredsaktiviteter.

Af faktorer, der indgar som sociale barrierer for patientens lae-
ges@gning, kan naevnes:

e Manglende symptomerkendelse

¢ Demografiske faktorer: kgn, alder, uddannelse

e Sociale hensyn og sociale risici

e Stigmatisering

Social identitet.

Mangel pa symptomerkendelse er den sterste arsag til patientfor-
sinkelse. Den socialkulturelle kontekst har betydning for, hvorle-
des folk fortolker de kropslige forandringer, de oplever, herunder
om de trivialiserer symptomerne eller vejer andre hensyn hgjere
end at sgge laege. Her er der ogsa demografiske forskelle i form
af ken og alder: En aeldre kvinde eller en yngre gravid kvinde
fortolker sandsynligvis symptomer som traethed anderledes end
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en yngre, sportstraenet mand. Det er ogsa pavist, at brystkraeft-
ramte kvinder prioriterer familiens behov og huslige pligter hgjere
end egne behov og derfor udskyder lzegesggning (2, refererer til
artikel af Facione 1993), og at andre hensyn til partneren eller
arbejdsgiverens behov kan pavirke, hvorndr lsegen opsgges. Sy-
gerollen kan ogsa opfattes som en trussel mod ens sociale identi-
tet, dvs. den position og rolle, man gerne vil opretholde over for
familie, venner og kollegaer. Man kan fx vaere bange for at miste
sit arbejde, partneren eller mere generelt kontrollen over sit eget
liv (2, refererer til artikel af Chapple et al. 2004). Statusartiklen
konkluderer, "at det at indtage sygerollen ikke kun har fysiske
konsekvenser, men i hgj grad er en social begivenhed, og at det
kan have betydning for lzegesggningen” (2:1710). At veere syg er
derfor en social begivenhed, der kan fa patienten til at fole sig
uveerdig til behandling, fx som ryger med lungekrzeft, eller for
flov til at ville tages alvorligt. Darlige erfaringer med laegen eller
med sundhedsvaesenets organisering har ogsa betydning for den
tillid, patienten har til diagnose og behandlingsmuligheder, lige-
som patienten ikke vil kompromittere sin kontinuerlige relation til
laegen. En ph.d.-afhandling fra 2011 (3) anbefaler derfor ogsa, at
forskningen skal sage indsigt i de sociale mekanismer, der pavir-
ker folks beslutninger. At blive syg er altsa ikke bare en fysisk, men
en social begivenhed, hvor folks viden om alarmsymptomer ikke
andrer pa selve den sociale mestring af den aendrede sociale si-
tuation og rolle.

2.2 Laegeforsinkelse
| opbygningen af det danske sundhedsvaesen er den praktise-
rende laege afgarende for diagnosticering af patientens syg-
dom. Enten fordi egen laege selv stiller diagnosen, eller fordi
denne sender patienten videre til specialistbehandling andet-
steds i sundhedsvaesenet — en funktion, som ogsa kaldes lze-
gens ‘filter-funktion, ‘gate-keeper’-funktion eller den ‘tragtfor-
mede'tilrettelaeggelse afressourceforbrugetisundhedsvaesenet.
Den praktiserende laege har fem vigtige funktioner: at infor-
mere patienten, at sikre lige, fri adgang til sundhedsvaesenet,
at vaere den korrekte fortolker af medicinsk diagnostik i forbin-
delse med udredningsforlgbet, at forvalte den medicinske vi-
den med effektiv udnyttelse af sundhedsvaesenets ressourcer
og som koordinator af patientens behandlingsforlgb (4, ph.d.
2011). Af ph.d.-studiet fremgar, at kendte barrierer for, at lae-
gen far stillet en (korrekt) diagnose, er patientens mulighed for
direkte at opsgge en specialist uden om egen laege. Laegen
mangler den rette specialisering med henblik pa at kunne gen-
kende patientens tegn som alvorlige symptomer, hvorved ud-
redning udebliver, eller forkert diagnose gives.
Diagnoseforsinkelser daekker derfor ogsa over manglen-
de/forkert udredning, der har givet anledning til forkert diag-
nose, og hermed ogsa muligheden for, at laegen (og laegefor-
sinkelsen) har pafart patienten sygdom eller skade (betegnes i
forskningslitteraturen ogsa iatrogene lidelser). Laegens fortolk-
ning af patientens udsagn og tegn som udtryk for sygdoms-
symptomer er sdledes afgarende for, hvorvidt en udredning
pabegyndes, og/eller en diagnose stilles. | sammenhaeng med
kraeftudredning kan patienten have mange potentielle ”alarm-
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symptomer”, der ikke optraeder i de medicinske leerebgger, da
mere sikre symptomer farst optraeder senere i forlgbet (4).

Da hver 7. patient med diffuse symptomer har kraeft, er de
uspecifikke symptomer lige sa relevante som de kendte alarm-
symptomer (5). Tidligere diagnosticering af kraeft vil dog forud-
seette bade fastsaettelse af nogle markerer som udtryk for tidlige
kraeftsymptomer og udvikling af nye biologiske metoder og test-
former til udredningen. Web-baserede teknologier anbefales
som en statte i vejledning af den praktiserende lzeges fortolkning
og brug af undersggelser (4). Afgarende er dog — virkelighedens
kompleksitet in mente — at uspecifikke symptomer kraever szerlig
opmaerksomhed i forsinket diagnostik (6,7).

2.3 Patient-laege interaktionen

Flere artikler til diagnoseforsinkelser for kraeft fremhaever be-

hovet for en betydelig forskningsindsats til afdaekning af pa-

tient-laege interaktionens betydning for det diagnostiske forlgb

(3,4). Det antages, at laegens konsultationsteknik har afgaren-

de betydning for, om patienten praesenterer sine problemer. En

landsdaekkende undersggelse har fremhaevet, at patienterne
oplever manglende kontinuitet og koordination samt behov for
mere inddragelse og bedre kommunikation (4). Patientinddra-
gelse forventes at kunne fremme udredningsforlgbet og her-
med potentielt give mulighed for at @ge patientsikkerheden

(8). Det fremgar saledes ogsa, at patient-laege interaktionen

spiller en rolle for:

e patientens psykologiske og sociale barrierer for at fortolke
0g mestre sine symptomer og for laegens opgaver med at
informere patienten, sikre dennes lige, frie adgang og
forvalte den medicinske viden i sin fortolkning af patien-
tens symptomer.

De ovenfor gennemgaede kategorier til menneskelige faktorer i
diagnosticeringen af kraeft- og hjertekarsygdomme er centrale
for forstaelsen af diagnoseforsinkelser og vil derfor generelt indga
i udveelgelse og analyse af forskningslitteratur om forsinkelser.
Ligeledes er underkategorierne til patientens manglende viden
om symptomer, de sociale hensyn og leegens kognitive og inter-
aktive feerdigheder med patienten relevante i den videre bear-
bejdning af analyseresultaterne.

2.4 Laesevejledning

Litteraturstudiets naeste dele omhandler:

e Litteraturudveelgelsesprocessen

e Den formelle beskrivelse af litteraturen, metodeanvendel-
ser og forskningsobjekt

¢ Indholdsbestemmelsen af litteraturen i relation til de tre
analyseenheder for bestemmelse af diagnoseforsinkelser:
patientforsinkelse, laegeforsinkelse og patient-laege
interaktion

e Sammenfatning af litteraturens respektive faktorer,
barrierer og interventioner for patientforsinkelser,
laegeforsinkelser og for patient-laegeinteraktion

e Samlet udlaegning af litteraturen til menneskelige faktorer
i forsinket diagnostik.
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Metode

Litteraturstudiets undersggelsesdesign er inddelt i fire szerskilte
afsnit. Dette afsnit handler om udveelgelsen af litteraturen.
Naeste afsnit, Resultat |, beskriver analyseprocessen i forhold til
den formelle beskrivelse af litteraturen. Dernaest falger i Resul-
tat Il et afsnit til indholdsbestemmelse af litteraturens undersg-
gelsesmetoder og -objekt. Endelig beskrives i Resultat Il artik-
lernes saerskilte bidrag til de tre menneskelige faktorer for
diagnoseforsinkelser.

3.1 Litteratursegning
Elektroniske sggninger efter forskningsartikler blev gennem-
fort i de felgende litteraturdatabaser:
e PubMed

e Cochrane

e Sociological Abstracts

e SweMed

e Psycinfo

e Cinahl

e DSl-basen

e Netpunkt.

Databaser og websider er udvalgt i samarbejde med senior
projektleder, antropolog Helle Max Martin, DSI. Bibliotekar
Anne Ngrgaard-Pedersen, DSI, har gennemfert litteratursag-
ningerne, mens projektassistent Christian Vestergaard, DSI,
har bidraget med laesning og strukturering af artiklerne til de
tre analyseenheder for menneskelige forsinkelser.

3.2 Sggedesign

Tidsafgraesningen for alle segninger var materialer fra 2002 til
2011. Inkluderede sprog var engelsk, dansk, norsk og svensk.
Eksklusionskriterier var materialer fra ikke-OECD-lande. For-
skellige s@geord, der daekker over ‘forsinket diagnostik’, blev
valgt, fx Diagnostic Errors, Delayed Diagnosis og Physician-
Patient Relations. Sg@georden blev grundet bade maengden af
fund og afvigelser i databasernes sggetermer tilpasset de en-
kelte databaser, fx Delayed Diagnosis/prevention og Delayed
Diagnosis/psychology. PubMed er et eksempel pa brug af for-
skellige sggeord og kombinationer med henblik pa at ind-
kredse relevant litteratur.

PubMed-sggning

1) Diagnostic Errors/prevention and control eller Delayed
Diagnosis/prevention and control

2) Physicians eller Physicians, Primary Care, General Practi-
tioners eller Physicians, Family

3) Alle sggeord fra 1. og 2. sagning, hvilket resulterede i 20
fund

4) Alle sggeord fra 1. sagning + Hospitals: 20 fund.

5) Alle sggeord fra 1. sggning + Patients: 10 fund.

6) Patient’s delay eller Doctor’s delay eller Hospital's delay
eller Pre-hospital delay eller System delay ikke Africa, ikke
Asia: 128 fund.
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7) Delayed Diagnosis and Time Factors, ikke Africa, ikke
Asia: 90 fund.

8) Delayed Diagnosis/psychology: 20 fund.

9) Diagnosis og Physician-Patient Relations og Delay, ikke
Asia, ikke Africa: 22 fund.

| PubMed sggning blev 310 emner/studier fundet. Den fulde
sggning pa de ovennavnte databaser kan ses i Bilag A. Hele
sggningen i alle databaser og websider gav samlet 577 fund
+ 3 internetsider.

3.3 Udvaelgelsesproces

Abstracts fra de identificerede artikler blev lzest, og relevan-
sen af artiklerne blev derefter vurderet ud fra nedendstaende
objektive kriterier.

Inklusionskriterier:
e Forsinkelse tilskrives menneskelige faktorer
e Forsinkelse vedrgrer diagnosticering.

Eksklusionskriterier:

e Forsinkelse i pabegyndelse af behandling

e Systemiske forsinkelser (prgvesvar etc.)

e Forsinket diagnostik ved sygdomme med veldefinerede
pakkeforlgb (hjerte- og kraeftpakker)

e Forskning fra ikke-OECD-lande.

Inklusionskriterierne sikrede, at de beskrevne forsinkelser ved-
rgrte selve diagnoseudredningen. Disse forsinkelser underop-
deles i de tre kategorier patientforsinkelse, laegeforsinkelse og
patient-laege interaktion.

Som det fremgar, er fokus for studiet forsinkelser, som
kan tilskrives menneskelige faktorer. Derfor ekskluderes artik-
ler, hvor forsinkelserne vedrarer pabegyndelse af behandling
og forsinkelser i systemet, fx prgvesvar. Sddanne forsinkelser
kan tilskrives organisatoriske faktorer som eksempelvis sund-
hedsvaesenets kapacitet og ressourcer til behandling, hvilket
ligger udenfor projektets formal at undersage.

Samtidig ekskluderes artikler, som knytter sig til diagno-
seforsinkelser ved sygdomme, hvortil der er designet saerlige
interventioner og behandlingsforlgb, sdledes som det netop
er tilfeelde med hjerte- og kraeftdiagnoser. For disse sygdom-
me geelder, at den prognostiske betydning og baggrundene
for forsinkelserne er forholdsvis velkendte, hvilket har fert til
tilrettelaeggelse af de nuvaerende programmer. Derfor er det
specielt interessant at fokusere pa omrader, hvor resultaterne
fra eksisterende forskning ikke allerede er sammenfattet.

Da formalet med studiet er at @ge indsigten i baggrun-
den for forsinket diagnostik i Danmark, ekskluderes ligeledes
artikler, hvor det ikke forventes, at resultaterne ogsa vil gare
sig geeldende i dansk kontekst. Artikler fra ikke-OECD-lande
er derfor ekskluderet. Da hospitalsvaesenets organisation afvi-
ger fra den danske model i mange OECD-lande, kan resulta-



| Metode

ternes generaliserbarhed til Danmark problematiseres, men
ved at ekskludere studier fra lande som adskiller sig markant
fra Danmark, antages det, at resultaterne fra de inkluderede
studier kan anvendes i en dansk kontekst.

Den metodologiske selektion har udvalgt al forsknings-
baseret litteratur af bade teoretisk og/eller empirisk art daek-
kende over bade kvantitative undersggelser, kvalitative studier,
mixed methods og genremaessigt formidlet bade som original-
studie reviews, opinion papers, diskussionsoplaeg, kommenta-
rer mv. Herved bliver det muligt at afdaekke, hvordan det forsk-
ningsmaessige fokus i tidligere studier har vaeret.

Selektionsprocessen blev udfert i to omgange af to for-
skellige personer og bestod i en gget nzerlaesning af materia-
lerne, der blev indkredset til et samlet antal pa 50 artikler.
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Resultater I: Beskrivelse af den inkluderede litteratur

50 artikler er inkluderet i denne rapport. Litteraturen er ved forste
gennemlaesning meget heterogen. De omhandler alle diagnose-
forsinkelser, men er forskelligartede i oprindelsesland, i den meto-
diske tilgang, baggrund og problematisering af forsinkelserne.
Den fglgende struktur for beskrivelse af artiklerne referer til de i
indledningen praesenterede kategorier for diagnoseforsinkelser:
patientforsinkelser, laegeforsinkelser og patient-laege interaktion.
Der er sdledes 26 artikler, som omhandler laegeforsinkelser, 14
uddyber patientforsinkelser og 10 artikler handler om patient-
lzege interaktion. Bilag B giver et fuldt overblik over de enkelte
artikler inden for de respektive kategorier patientforsinkelse, lze-
geforsinkelse og patient-laege interaktion: deres titel, forfatter(e),
udgivelsesar, oprindelsesland, hvilken form for forsinkelse det
drejer sig om, patientgruppe, metodiske tilgang, formalet med
artiklen og konklusion.

Artiklernes forskellige metodiske tilgange og baggrund vil
ikke blive beskrevet enkeltvis, men er udlagt til om de har en
fortrinsvis kvantitativ, kvalitativ eller komplementaer (mixed met-
hods) metodologisk baggrund for deres resultater. Artiklerne
grupperet under en kvantitativ metodologi argumenterer overve-
jende ud fra beregnelige, kvantitative forhold omkring forsinkel-
ser og deres drsager, fx hvor mange respondenter der har delta-
get i en spargeskemaundersggelse, hvor lang tid forsinkelsen var
mellem farste henvendelse til laagen og diagnosen, og demogra-
fiske forhold sdsom om kvinder hyppigere sgger laege, og om
leger er laengere om at diagnosticere kvinder frem for maend.

Den kvalitative metodologi daekker faenomenologiske til-
gange, hvor forskeren via forskellige former for dataindsamling,
det vaere sig observation eller dialog, seger at afdaekke kvaliteter
og karakteristika ved forsinkelserne, som de opleves af de impli-
cerede laeger og/eller patienter. Analyserne traekker i forskellig
grad pa teoriinddragelse med henblik pa at fortolke, perspekti-
vere og diskutere empirien.

En komplementaer metodologi forefindes i artikler, der blander
bade kvantitative og kvalitative metoder: Det kvantitative stu-
die kan saledes bekraefte en forskningshypotese, fx om at psy-
kiske diagnoser underdiagnosticeres af praktiserende laeger,
mens det kvalitative studie via dialog med udvalgte laeger ud-
dyber, hvorfor patienter med psykiske lidelser ikke altid gives en
diagnose (Dew et al. 2005). Endelig er nogle artikler litteratur-
reviews, der sammenfatter mere eller mindre systematisk eksi-
sterende viden og diskuterer resultaterne mere eller mindre
eksplicit pa baggrund af forskellige teoretiske tilgange, fx det
kritiske review af Byrne et al. 2008 til ‘Healthcare Avoidance’.
Det fglgende afsnit konkretiserer artiklernes forskellige me-
todologiske tilgange til de tre kategorier for diagnoseforsinkelser.
De forskellige metodologiske tilgange siger noget om forsinket
diagnostik som forskningsfelt, herunder at diagnoseproblematik-
ken ikke er et vidensfelt, der er begraenset til en sundhedsviden-
skablig forskningstradition, men at andre vidensfakulteter, deres
teoretiske beredskab og metodeformer ogsa ger sig gaeldende.

4.1 Typer af studier

Patientforsinkelserne blev beskrevet gennem 8 kvantitative un-
dersggelser, 3 litteraturstudier, 2 kvalitative og et enkelt studie
med blandede metoder, dvs. bade kvantitativ og kvalitativ me-
todebrug.

Artiklerne til lzegeforsinkelse bestod af 18 kvantitative
studier, 5 litteraturstudier, 2 kvalitative studier, 1 casestudie og
1 eksperimentelt studie.

Patient-laege interaktion blev udlagt gennem 6 kvalitative
studier, 2 teoretiske studier, 1 kvantitativt, 1 studie med blandede
metoder og en kommentar fra en forskningsgruppe.

Artiklerne fordeler sig pa de tre kategorier for menne-
skelige faktorer for forsinket diagnostisk som vist i Figur 2.

Figur 2: Antal artikler til patientforsinkelser, laegeforsinkelser og patient-laege interaktion
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Som det fremgar af Tabel 1, spreder de 50 artikler sig pa 15
forskellige oprindelseslande, hvoraf oprindelsesland ikke er op-
givet eller relevant for 8 artikler, angivet som N/A i tabellen.

Tabel 1: Forskningsartiklernes fordeling pa oprindelsesland og forsinkelsestype/kategori

Laegeforsinkelse Patientforsinkelse Patient-leege interaktion
USA 5 1 1

N/A

2 2

UKk

3 4

Sverige

Holland/Nederlandene

4
3
Tyskland 3
2
2
2

Norge

New Zealand 1

Finland 1

Frankrig 1

Canada 1

Spanien

Italien

Japan

Tyrkiet

Australien

Danmark

De engelsksprogede lande er i det hele taget dominerende i
den fundne litteratur, idet USA og UK med samlet 16 artikler
star for 41 % af forskningen. New Zealand, Australien og Ca-
nada er ogsa repraesenteret med 3 artikler, sdledes at de en-
gelsksprogede oprindelseslande star for knap 49 % af artikler-
ne. Det kan ikke afvises, at denne fordeling skyldes de sproglige
eksklusionskriterier. Af forskningen i patientforsinkelser er 58
% fra ikke-engelsksprogende lande. Forskning i patient-leege
interaktion er mindst udbredt bade i antal og spredning med 5
artikler ud af 7 fra engelsksproget kultur. Studier med oprin-
delse i Skandinavien er repraesenteret med 7 artikler, hvoraf de
5 er om lzegeforsinkelser og de resterende 2 fordeler sig pa et
studie i Danmark til patientforsinkelse i forbindelse med tuber-
kulose og 1 til patient-laege interaktion ved kroniske smerter.

4.2 Forskningsobjekt og metodologi

De 50 artikler er laest med henblik pa for hver artikel at iden-
tificere:

1) Form for forsinkelse

2) Patientgruppe

3) Forskningsmaessig tilgang og metode
4)  Formal

5) Konklusion.

De felgende afsnit beskriver resultaterne i form af, hvilke diag-
noser forsinkelserne omhandler, hvilke metodologiske tilgan-
ge, der er anvendt, og hvilken viden der er erhvervet om den
specifikke diagnoseforsinkelse. Ikke alle artiklers konklusioner
indeholder anbefalinger til lgsninger eller forbedring af forsin-
kelsen. Anbefalingerne for laege- og patientforsinkelserne er
dernaest sammenfattet og efterfelgende ogsa blevet perspekti-
veret i forhold til resultaterne og anbefalingerne fra patient-
lzege interaktion. Indevaerende litteraturstudie sgger sdledes at
sige noget om diversiteten af forsinkelserne, faktorerne herfor,
men ogsa om ligheder i form af barrierer og interventioner.
Syntetiseres disse, opstar der temaer pa tveers af udvalgte diag-
noseforsinkelser, der kan bidrage til forstaelse af kulturelle for-
hold, som har betydning for patient-laege interaktionen og
diagnoseforsinkelserne. Artiklerne er sdledes neerlaest med
henblik pa samlet at fastsla:

e Typer af diagnoseforsinkelser

¢ Anbefalinger og barrierer

¢ Diversitet og lighed i de beskrevne diagnoseforsinkelser.

4.2.1 Kritik af analysetilgang

En kritisk refleksion af de ovenfor oplistede fem analyseper-
spektiver kunne indvende, at to gvrige perspektiver ville vaere
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relevante, nemlig hvilken laegegruppe og evt. gvrige sundheds-
faglige grupper, som forsinkelserne omhandlede, samt i hvilket
land og sundhedssystem den pagaeldende diagnoseforsinkelse
forekom. Flere artikler er ikke eksplicitte om den laegefaglige
baggrund og kontekst for forsinkelserne. Det fremgar mere el-
ler mindre indirekte, at de overvejende omhandler praksislae-
gernes diagnoseforsinkelser og ansvarsomrade. Enkelte studier
omhandler hospitalsleeger (Larsen 2010), ambulancelzeger
(Gandhi 2006, Maestroni et al. 2007) og speciallaeger og syge-
plejersker i almen praksis (Armstrong et al. 2005). Disse er dog
fa, ligesom de ogsa relaterer sig til praksisleegens diagnosear-
bejde.

Angivelse og refleksion af artiklens oprindelsesland i for-
hold til Danmark, det danske sundhedsvaesen og sundhedstil-
standen i befolkningen ville kunne give en mere strategisk
vaegtning af litteraturstudiets anbefalinger og barrierer. Littera-
turen er international, og trods selektionskriteriet om, at littera-
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turen skal omhandle sundhedssystemer, der er vesterlandske
og sammenlignelige i karakter, sa er der mange kulturelle, etni-
ske og systemiske forskelle indbygget i de respektive sundheds-
systemer. Disse forskelle har bade indflydelse pa, om og hvor-
nar patienter sgger laege, samt hvilken laegegruppe de henven-
der sig til og selve udredningsforlgbet. Disse kulturelle og
nationale gar det derfor usikkert at overfare forsinkelsesproble-
matikker direkte fra andre lande til Danmark. Fx udsiger et
kvantitativt studie til forsinkelser af KOL-diagnoser i USA og et
svensk studie om harepest ikke ngdvendigvis noget om fore-
komster af KOL-forsinkelser eller harepest i Danmark. Det vil
afhaenge af egne nationale undersggelser. Men disse interna-
tionale studier angiver dog nogle forsinkelser og mulige betin-
gelser herfor, som kan vaere relevante at laere af og reflektere i
dansk sammenhang med fokus pa emner som patientsikker-
hed, forebyggelse, social ulighed, sygdomsforskning og inter-
vention samt oplysnings- og uddannelsespolitik.
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De felgende afsnit beskriver, hvilke diagnoseforsinkelser der fore-
kommer i litteraturen, deres budskab i relation til diagnoseproble-
matikken og deres metodologiske standpunkt. Litteraturredege-
relsen angiver ikke tidslaengde af diagnoseforsinkelserne, fordi de
ofte ikke angives, og fordi anden litteratur til diagnoseforsinkelser
praeciserer, at korrekt beregning af specifikke forsinkelser er et
saerskilt forskningstema bade for identificering af farste symptom
og for beregning af forsinkelsens helbredsmaessige konsekvens.
Eksempelvis kan en psykose vaere opstaet pludseligt eller have
udviklet sig over en laengerevarende periode. Ligeledes kan for-
sinkelsen std pa i mange, mange ar uden dramatiske aendringer i
patientens velbefindende, mens det i andre tilfaelde kan have al-
vorlige konsekvenser, hvis psykosen ikke diagnosticeres og be-
handles hurtigst muligt (Large et al. 2008). Som omtalt i indled-
ningen at det ogsa uklart, hvilken del af patientforsinkelsen der er
naturlig og gnskvaerdig. Det ville have store konsekvenser for
sundhedsvaesenet, hvis alle, som oplevede et alarmsymptom,
sggte laege med det samme. Afgarende i indevaerende litteratur-
studie er derfor ikke laengderne pa forsinkelserne, men at de er
forekommende og er anerkendt som vaesentlige i forskningslit-
teraturen.

5.1 Diagnosekategorier

Samlet undersager artiklerne forsinkelser ved 23 diagnosekate-
gorier, dog med noget slaegtskab mellem de enkelte sygdomska-
tegorier, fx demens og Alzheimer hos geriatriske patienter. Der er
ligeledes diagnosekategorier som ‘kronisk traethedssyndrom’,
'kroniske smerter’, 'medicinsk uforklarlige fysiske symptomer’,
‘vedvarende lidelser’, “iatrogene diagnoser’, ‘migraene’ og psyki-
ske lidelser’, hvis symptomer har slaegtskab til barrieren ‘uspeci-
fikke symptomer’ og ‘diffuse diagnoser’ som praesenteret i ind-
ledningen.

De 23 diagnoseforsinkelser er centreret om laegens betyd-
ning eller patientens rolle i forsinkelserne og/eller dens oprindelse
i deres indbyrdes interaktion i klinikmgdet. Diagnosekategorier
med flere studier og pa tveers af de tre kategorier patientforsin-
kelse, laegeforsinkelse og/eller patient-laege interaktion er “tuber-
kulose” med 7 studier, ‘psykiske lidelser’ med 3 studier, kronisk
treethedssyndrom’ med 2 studier, ‘slagtilfaelde’ med 2 studier og
aldersbetingede sygdomme med 3 studier (geriatriske patienter,
demens, Alzheimer), ‘endometriose’ med 3 studier, 'kroniske
smerter’ med 3 studier og ‘medicinske diffuse fysiske symptomer’
med 2 studier. Enkelte diagnoser belyses komplementaert fra
bade lzegeperspektivet, patientperspektivet og/eller med et kom-
munikationsperspektiv pa deres indbyrdes interaktion i konsulati-
onssamtalen. Det drejer sig om ‘endometriose’, ‘psykiske lidelser’,
“fysiske uforklarlige symptomer’ og ‘kroniske smerter’.

5.2 Metodologisk forskningsbredde

i artiklerne
De enkelte artiklers konkrete metodetilgang er beskrevet i Bilag B.
I indevaerende litteraturbeskrivelse er de enkelte artiklers metode-
brug sammenfattet under forskellige metodologiske tilgange,

afhaengigt af om artiklen overvejende baserer sig pa kvantitative
data, kvalitative data eller reflekterer litteratur eller teori.

Artikler oplistet under en kvantitativ metodologi refererer til

studier, der:

¢ tester hypoteser om faktorer og drsagssammenhang

e sammenligninger mellem arsager til forsinkelser og
relaterer dem til demografiske faktorer, farste symptomer,
inkubationstid og forsinkelsestid i undersggelsesprocessen

e deskriptive studier af arsager til forsinkelser, dvs. hvilke
faktorer er dokumenteret og optalt

e kvantitativ gennemgang af resultater fra forskning, fx via
opteelling af hyppigheder for forekomsten af udvalgte
faktorer.

Fzelles for tilgangen er, at artiklerne udtaler sig om barrierer og
arsager pa baggrund af hyppigheden af data, fx ved at sam-
mentaelle forskelle og ligheder mellem udvalgte faktorer.

Den kvalitative metodologi daekker over forskellige former for
observation og interviews, hvor personer i 1. persons perspek-
tiv har udtalt sig om erfaringer med diagnoseforsinkelser som
enten laege eller patient. Tilgangen udtaler sig ikke om hyp-
pigheden af en forsinkelsesforekomst, men om mangfoldighe-
den af betydninger i tilknytning til forsinkelsen. Studierne med
en kvalitativ metodologi sgger at:

e generere nye forstaelser og/eller forklaringshypoteser af et
faenomen.

e eksplicitere deltagernes praksis, viden og kognitive
tilgange, herunder ogsa med cases og eksperimenter til
refleksion af det undersggte faenomen

¢ skabe sammenhang mellem mangfoldigheden af
kvalitative data gennem teoriinddragelse og argumenta-
tion.

Litteraturstudier og teoretisk argumenterende artikler, der op-
samler og diskuter eksisterende viden, er ogsa forekommende.

Indevaerende litteraturstudie evaluerer ikke de enkelte studiers

validitet og metodiske eksakthed, men har som udgangspunkt

inddraget alle de forskningsartikler, der matte have noget at

sige om menneskelige faktorer i diagnoseforsinkelser. Metodo-

logisk er der sdledes en bred tilgang til udforskning af diagno-

seforsinkelser. Af de felgende overbliksskemaer vil det fremga:

e at der er flest studier om lzegeforsinkelser

¢ at leegeforsinkelserne overvejende er studeret med en
kvantitativ metodetilgang

e at der er feerrest studier om patient-laege interaktion

e at studier om patient-laege interaktion anvender kvalitative
metoder

e at der i bade studierne om patientforsinkelser og patient-
lzege interaktion er sprog- og kommunikationsteoretiske
analyseperspektiver.
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5.3 Diagnostiske problemstillinger
og undersagelsesproblemstillinger

Folgende er en oversigt over diagnoseforsinkelser i artiklerne
relateret til kategorierne patientforsinkelse, laegeforsinkelse
0g patient-laege interaktion samt artiklens metodologi for at
undersgge forsinkelsen. Tabel 2 viser, at 6 forskellige diagno-
sekategorier er undersggt med afsaet i patienternes rolle i for-
sinkelsen. N/A referer til 2 artikler, der uafhaengig af diagno-
sekategori undersager patientadfaerd i relation til ken (maend)
og undvigelse (avoidance). Viden om patienternes indvirkning
pa deres diagnoseforsinkelsen er opnaet gennem 8 kvantita-
tive undersggelser, 2 kvalitative og 3 litteraturstudier.

Tabel 2: Diagnosekategorier med patientforsinkelser fordelt pa metodologi

Kvantitativ Kvalitativ Litteraturstudier

Blodprop i lungerne (Alonso-Martinez, Sanchez
& Echezarreta 2010)
(Ozsu et al. 2011)

Slagtilfeelde (Maestroni et al. 2008) (Teuschl, Brainin 2010)

HIV (Smith et al. 2010)

N/A; omhandler ikke bestemt (Galdas, Cheater & Marshall
sygdom, men kgn og undvigelses- 2005)

adfzerd (avoidance) (Byrne 2008)

(Leutscher et al. 2012)
(Diez et al. 2004)
(Ohmori et al. 2005)

(

Contini et al. 2004)

Tuberkulose

Galdeblzerebetaendelse

Endometriose (Seear 2009)
(Ballard, Lowton & Wright
2006)
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Viden om laegeforsinkelse knytter sig til 17 forskellige diagno-
ser, jf. Tabel 3. Diagnoserne fordeler sig pa aldersbetingede,
organiske og psykiske sygdomme. Metodevalgene viser sig
som 4 litteraturstudier, 18 artikler med kvantitativ metodebrug,
4 artikler med kvalitativ. metode, hvoraf en artikel gar igen,
fordi den bestar af blandede metoder, altsa kvalitative og kvan-

titative.

Tabel 3: Diagnosekategorier med leegeforsinkelse fordelt pa metodologi

Sygdom Kvantitativ m Litteraturstudier

Hjertekarsygdom

(Arber et al. 2006)

Kronisk traethedssyndrom

(Chew-Graham et al.
2010)

Bgrn med ADHD

(Purper-Ouakil et al. 2007)

Gennemgribende udviklingsfor-
styrrelse

(Noterdaeme, Hutzelmeyer-
Nickels 2010)

Patienter med blgdning i hjernen
efter aneurismer (slagtilfaelde)

(Larsen et al. 2010)

Muskelsvind

(Spuler et al. 2011)

Kronisk obstruktiv lungesygdom

(Stoloff 2011)

Geriatriske patienter

(Muller et al. 2010)

Migraene

(Viticchi et al. 2010)

Barn med hoftelidelse
(epiphysiolysis capitis femoris)

(Weigall, Vladusic & Torode
2010)

Tuberkulose

(Lacroix et al. 2008)
Farah et al. 2006)

(Sreeramareddy et al. 2009)

Reumatoid artrit (leddegigt)

(
(Sarmiento et al. 2006)
(

Palm, Purinszky 2005)

(van der Linden et al. 2010)
Kumar et al. (2010); mixed
methods

(Kumar et al. 2010)

Guillain-Barrés syndrom
(nervesygdom)

(Roodbol et al. 2011)

HIV

(Goodall, Leen 2011)

(Kivela et al. 2010)

N/A, laegers kognitive dispositio-
ner

(Gandhi et al. 2006)

(Berner, Graber 2008)

Psykiske lidelser

(Dew et al. 2005)

Malaria

(Askling et al. 2005)

Alzheimer

(Porteri et al. 2010)

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik

19



| Resultater Il: Redeggarelse for litteraturen

Artiklerne til patient-laege interaktion i Tabel 4 nedenfor om-
handler 6 forskellige diagnosekategorier af psykisk og somatisk
art. Undersggelserne fordeler sig pa 3 delvist kvantitative un-
dersggelser, da de 2 suppleres med kvalitative studier, hvorved
de ogsd indgar i de i alt 8 kvalitative studier. Der er 2 studier,
som dels diskuterer med henvisning til omfattende forsknings-
litteratur, dels udleder modeller pa baggrund af teori til en kva-
litetsudviklingscase.

5.3.1 Sammenfatning af forsinkelser og metodologi

i forskningslitteraturen
Den kvantitative metodologi er mest udbredt for undersagelser af
bade lzege- og patientrelaterede forsinkelser, mens den kvalitative
metodologi til uddybning af karakteristika for henholdsvis lzege-
forsinkelser og patientforsinkelser kun udger en lille del af de
samlede studier. Det modsatte er tilfaeldet for undersggelserne af

patient-laege interaktion. Disse baserer sig i betydelig mindre om-
fang pa kvantitative tilgange, og i sa fald som supplement (Dew
et al. 2005) til de overvejende kvalitative, interviewende og fortol-
kende tilgange til laeger og patienters opfattelser af hinanden
samt deres egen rolle i diagnoseprocessen. | stedet spiller etno-
grafiske metoder, litteraturinddragelse og teoriapplicering en vee-
sentlig rolle i analyser af patienten og laegens interaktionsrelatio-
ner, -manster og argumentationsformer.

Figur 3 giver et oversigtsbillede over, hvor udbredt de for-
skellige forskningsansatser til diagnoseforsinkelser er. Den hyp-
pigst forekommende er den kvantitative forskningstradition i
54 % af artiklerne. Denne er som hypotesetest 0gsa i overens-
stemmende med den medicinske forskningstradition. Den kva-
litative er med 24 % mindre hyppig og i sin tilgang ofte kom-
plementaer eller kritisk til etablerede vidensregimer. Det frem-
gar derfor ogsa, at forsinket diagnostik naeppe kan siges at

Tabel 4: Typer af diagnoseforsinkelser pa baggrund af patient-leege interaktionen og metodologi

Litteraturstudie/Kommentar/
Sygdom Kvantitativ Kvalitativ Teoretisk studie

Psykiske lidelser (Armstrong, Earnshaw 2005)

(Dew et al. 2005)

(Dew et al. 2005)

Medicinske uforklarlige fysiske (Ring et al. 2005), mixed
symptomer, vedvarende lidelser, fx methods
kroniske tyktarmsbetaendelse

(Stockl 2007)
(Ring et al. 2005), mixed
methods

(Segal 2007)

Seksuelt overfgrte sygdomme

(Nack 2008)

Demens

(Derksen et al. 2006)

Kronisk traethedssyndrom

(Horton-Salway 2002)

Kroniske smerter, fx i led

(Kristiansson et al. 2011) (Muller-Schwefe et al. 2011)

Figur 3: Antal artikler fordelt pa metodologisk tilgang

20 Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik

m Kvalitativ
m Kvantitativ

Teori & litteraturstudier



| Resultater II: Redeggrelse for litteraturen

veere et selvstaendigt forskningsfelt. Det forskningsbillede, der
har tegnet sig i artikelmaterialet, har vist en kvantitativ over-
vaegt i antal studier med vaegt pa ‘leegeforsinkelser’. Der er
som naevnt faerrest studier til patient-laege interaktion. De er til
gengald mere kvalitative og dynamiske i deres ‘drsagsbegreb’
og en type analyser, der giver en anden slags generalitet: Mens
de kvantitative studier kan udsige noget generelt om fx diagno-
seforsinkelser for tuberkulose i Norge for en bestemt demogra-
fisk gruppe i alder, ken og social klasse, sa siger resultatet intet
om tuberkulose i andre lande. Omvendt kan naeranalyse af
kommunikationsmgnstre i patient-leege interaktion om diag-
noseforsinkelser i kenssygdomme godt genere en viden, der er
"trans-nationalt’ interessant, idet den siger noget om kultur og
evt. kansroller, som ikke lader sig begraense til nationalitet. Det
er dog ikke givet, hvad der er det frugtbare sammenspil mellem
fx kvantitative studier, der afdaekker demografiske arsager til
patientforsinkelser, og interventioner der vidensmaessigt, kom-
munikativt og medicinsk forebygger diagnoseforsinkelser for
netop en specifik udsat gruppe. Enkelte studier bringer kvanti-
tative og kvalitative metoder i spil, s& begge videnstilgange
supplerer hinanden, fx at forstd og forklare sammenhangen
mellem, hvorfor sa fa laeger diagnosticerer psykiske lidelser, til
trods for at 3/4 af patienter med psykiske lidelser henvender sig
(Dew et al. 2005). Sadanne studier abner op for kompleksite-
ten af det diagnostiske arbejde og de mange medicinske savel
som sociale og strukturelle bevaeggrunde, der spiller ind. Et

overordnet billede, der tegner sig, er dog, at den kvantitative
metodologi overvejende optreeder i undersggelser, hvor om-
fanget af et formodet problem skal afdaekkes og evt. danne
grundlag for en intervention, fx at der er flere diagnoseforsin-
kelser for zeldre patienter med HIV end for yngre patienter. Sa-
danne studier kan begrunde en intervention, fx med mere in-
formationsmateriale til praktiserende laeger, sa de bliver mere
opmarksomme pa denne patientgruppes symptomer. De kva-
litative studier giver i hgjere grad indblik i "hvorfor’-problema-
tikker, herunder velbegrundede som kontraproduktive fordom-
me (bias), fx at laeger ikke er trygge ved at diagnosticere kronisk
traethedssyndrom, nar de ikke kan tilbyde en behandling, og
nar diagnosen kan risikere at stigmatisere eller endog @ge pa-
tientens oplevelse af sine traethedssymtomer (Chew-Graham
2010).

Af det efterfglgende analyseafsnit vil resultaterne af de for-

skellige metodologier fremgad med henblik pa at beskrive ind-

holdet af de enkelte artikler, herunder:

e Huvilke typer af diagnoseforsinkelser og -problematikker
de udforsker.

Yderligere vil analysen bidrage til forstaelse og uddybning af:

e Faktorerne for patientforsinkelser, lzegeforsinkelser og
patient-leege interaktion, jf. definitionen i kapitel 2.
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Resultater lll: Analyseoversigt til forsinkelses-
faktorerne patient, laeage og patient-laege interaktion

De fglgende afsnit praesenterer litteraturens budskaber i relati-
on til de tre overordnede analysekategorier patientforsinkelse,
lzegeforsinkelse og patient-laege interaktion.

Tabel 5 giver et overblik over analysetrinene. Det fremgar
af tabellen, at kapitel 5 praesenterer, hvilke diagnosekategorier
artiklerne om henholdsvis patientforsinkelse, laegeforsinkelse
0g patient-laege interaktionen beskriver. Safremt flere artikler
omhandler samme diagnosekategori, sidestilles og sammenfat-
tes disse. Kapitel 6 reflekterer analyseresultaternes forklaringer
pa de menneskelige arsager til forsinkelserne pa baggrund af
de i baggrundskapitlet to praesenterede faktorer. Relationen
mellem de pageeldende diagnosekategorier og de menneske-
lige arsager giver mulighed for at udlede interventioner for de
enkelte kategorier pa diagnoseforsinkelser. Disse er oplistet i
konklusionen, kapitel 7, og praesenteres i afsnit 7.1 om tvaerga-
ende temaer i litteraturen samt i afsnit 7.2 om problematikker
ved skabelsen af diagnoseforsinkelser. Anbefalingerne i kapitel
8 differentierer mellem nogle interaktionsrelationer mellem pa-
tient og laege, der kan vaere med til at frembringe eller redu-
cere forsinkelser. Tabel 5 giver saledes et samlet overblik over
analysens struktur og de enkelte analysedeles placering i doku-
mentet.

6.1 Beskrivelse af litteraturen til
Patientforsinkelse

Budskaberne i de 11 artikler, der omhandlede patientforsinkel-

ser pa 6 forskellige diagnoser, er sammenfattet i Tabel 6 naeste

side. Af tabellen fremgar ogsa, at der er flere studier til de sam-
me diagnosekategorier. 2 artikler, N/A, er dog ikke centreret
om en konkret diagnoseforsinkelse, men pa psykologiske og
sociale grunde til, at patienter ikke sgger laege. Overordnet er
@get mortalitet ikke et tema i artiklerne, men forsinkelserne
kan have en raekke andre uhensigtsmaessige virkninger sasom
@get fejldiagnosticering, stigmatisering og tabt arbejdsfortjene-
ste pa grund af sygemelding. Forsinkelser kan have k@nsmaes-
sige, psykologiske og vidensrelaterede arsager. Bade fordi lae-
gehjeelp ikke forbindes med maskulin adfeerd, fordi patienter
— seerligt emigranter (tuberkulose i Danmark, Leutscher 2012)
— ikke har den forngdne viden til at genkende farste sympto-
mer som tuberkulose, og fordi kvinder bade af medicinske og
kenspolitiske grunde kan have svaert/svaerere ved at blive diag-
nosticeret (spansk studie af Diez et al. 2004). Endometriosis er
eksempelvis en kvindesygdom, der savnes medicinsk viden om
og er omgivet af kanspolitiske forhold, der er med til at skabe
forsinkelsen.

Efter tabellens beskrivelse af de enkelte artiklers budskab
felger en kort sammenfatning af pointer for patientforsinkelser.

Tabel 5: Oversigt over analyseresultater Il og lll: fordelt pa diagnosekategori, metode, beskrivelse, arsag,

konsekvens, interaktion og anbefaling

_ Patientforsinkelse Leegeforsinkelse Patient-lege interaktion

Diagnosekategori og metodologi Afsnit 5.3, Tabel 2

Afsnit 5.3, Tabel 3 Afsnit 5.3, Tabel 4

Deskription af diagnosetypeforsin-

kelse Afsnit 6.1, Tabel 6 Afsnit 5.2, Tabel 8 Afsnit 6.3
Arsager/forklaringer Afsnit 6.1.1 Afsnit 6.2.2 Afsnit 6.3.1
Konsekvenser Afsnit 6.1, Tabel 7 N/A! Afsnit 6.3.1
Intervention Afsnit 7.2.1 09 7.2.3 Afsnit 7.2.2 09 7.2.3 Afsnit 7.2.4
Typografi/anbefaling Afsnit 8 Afsnit 8 Afsnit 8.1

1 Kategorien er ikke repraesenteret med henvisning til et konkret analyseafsnit, da 'konsekvenser af lzegeforsinkelser’ netop er den ‘diagnostiske forsin-
kelse’, som jo er den generelle problematik for bade forskningslitteraturen savel som for dette litteraturstudie.
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Tabel 6: Diagnosekategorier med patientforsinkelser

sgdom | | | |

Blodprop i Alonso-Martinez et al. (2010): Ozsu et al. (2011):
lungerne Forsinket diagnose ferer til flere forkerte  Tiden til endelig diagnose var laengere i
diagnoser. Der er ingen sammenhang patientgruppen, som skulle have
mellem mortalitet og forsinket diagnose.  medicinsk behandling, end i patient-
gruppen som skulle have kirurgisk
behandling. Det anbefales, at der
arbejdes mod bedre diagnosemulighe-
der pa omradet.
Slagtilfeelde Teuschl & Branin (2010): Maestroni et al. (2007):
Uddannelse har en positiv effekt pa Patienter, som gar brug af emergency
viden om symptomer pa slagtilfaelde og medical service, har en signifikant
pa reducering af forsinkelse for kortere forsinkelse i forhold til ankomst
behandling. til hospitalet. P& hospitalet var den
vaesentligste forsinkelse i forhold til
ankomst til CT-scanner.
HIV Smith et al. (2010):
Diagnosen for HIV-patienter over 50 ar
blev i gennemsnit stillet efter dobbelt sa
lang tid som for de yngre.
Ingen anbefalinger.
N/A Galdas et al. (2004): Byrne (2008):

Psykologiske og
sociale barrierer

Den stereotypiske opfattelse af maends
maskuline adfzaerd bekraeftes; de sager

ikke hjeelp fra sundhedsvaesenet sa ofte
som kvinder.

Undgaelse af sundhedsvaesenet er en
almindelig og meget forskelligartet
erfaring.

Mangeartede faktorer spiller ind pa
avoidance - fra demografiske til
personlige og til mistro til sundhedsvae-
senet.

Der er behov for gget forskning for at
bestemme patienter med avoidance-
adfeerd.

Tuberkulose

Leutscher et al. (2012):

Feber fgrer generelt til en kortere
patientforsinkelse. Det er ngdvendigt
med gget opmaerksomhed omkring
tuberkulose i Danmark, specielt blandt
emigranter fra lande med hgj frekvens
af tuberkulosetilfzelde.

Diez et al. (2004):

I Spanien er der lzengere forsinkelse for
patienter over 14 ar og for patienter
med symptomer pa tuberkulose, som
ikke knyttede sig til luftvejsproblemer.
Sandsynligheden for ekstremt forsin-
kelse steg ved alkoholisme og for
kvinder.

Ohmori et al. (2005):

Total forsinkelse blev i hgjere
grad bestemt af patientforsin-
kelse end laegeforsinkelse. @get
national opmaerksomhed pa
tuberkulose i Japan kan have
vaeret med til at begraense
forsinkelsen.

Galdeblaere-
betaendelse

Contini et al. (2004):

Der var ikke forskel i leegernes tidsfor-
brug til diagnosticering af de to former
for galdeblaerebetaendelse. Derimod var
der signifikant forskel i patientforsin-
kelse, hvilket farte til forskelle i samlet
diagnosticeringstid.

Endometriose

Seear (2009):

Arsagen til patientforsinkelse er en
‘kulturel etikette’, der ger, at sympto-
merne skal skjules. Etiketteten udfares
bade i de naere sociale relationer og af
laegen. Symptomerne har lighed med
menstruation, men foregar i vaev
lokaliseret uden for livmoderen sdsom
bughinden, tarme og urinblzeren.
Sygdommen ger kvinderne sarbare
overfor stigmatisering, hvilket analysen
0gsa bekraefter er tilfeeldet. Sygdommen
er smertefuld, farer til sygemelding og
tab pa arbejdsmarked samt for ca. 30 %
til barnlgshed. Behandles i nogle tilfaelde
operativt ved at vaev fjernes. Er vanskelig
at skabe offentlig opmaerksomhed
omkring, ogsa af kenspolitiske grunde.

Ballard et al. (2006):

Patientdel af forsinkelse skyldes
normalisering af symptomer samt
flovhed og angst for at bliver opfattet
som ikke samarbejdsvillig. Laegelig
forsinkelse skyldes normalisering af
symptomerne ved at give smertestil-
lende medicin. Samtidig er undersagel-
serne ofte utilstreekkelige. Kan kun
faststilles med sikkerhed ved endoskopi.
Anbefalingen er mere oplysning om
sygdommen i skolerne og bedre

diagnosticeringsmuligheder for lzegerne.
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Den generelle tendens er, at artiklerne angaende patientforsin-
kelse overvejende er kvantitative undersggelser. Samtidig viser
overblikket over den forskningsmaessige tilgang, at det kun er i
studiet af slagtilfaelde, at vi har fundet brug af flere metoder
(her kvantitativ og litteraturstudie).

Pa tvaers af alle sygdomme er tendensen, at de kvantita-
tive studier er af deskriptiv karakter. Saledes er fokus i starste-
delen pa, hvilke demografiske faktorer der pavirker forleenget
patientforsinkelse. Disse studier hjaelper til at belyse, hvilke be-
folkningsgrupper der er sarligt udsatte i forhold til sen diagno-
sticering af sygdomme.

De kvalitative studier angdende diagnosticering af endo-
metriosis hjeelper til forstdelse af bade de psykologiske, sociale
og kognitive arsager til patientforsinkelse. Her er det primaert
de stigmatiserende konsekvenser ved symptomerne, der bade
forsinker patienten i at sege laege, men ogsa skaber forsinkelse
i laegens diagnosticering.

Sammenfattes artiklerne til samme type diagnoseforsin-
kelse, giver Tabel 7 nedenfor et billede af, hvilke faktorer der hen-
holdsvis forlaenger eller forkorter patientforsinkelser.

Pa trods af at der ikke er identificeret en saerlig stor maengde
artikler med fokus pa patientforsinkelser, er det meget vaesent-
ligt at inddrage patientforsinkelserne i overvejelserne angaen-
de formindskelse af den samlede forsinkelse. Saledes indikerer
flere af studierne netop, at det er forsinkelsen i forhold til pa-
tientens farste mgde med sundhedsvaesenet, som kan forklare
den samlede forsinkelse i forhold til diagnosticering.

At der ikke er inddraget mere litteratur i denne del af
studiet skyldes, at store dele af forskningen ikke fokuserer pa
denne form for forsinkelse. Generelt defineres patientforsin-
kelse som tiden fra farste symptom til ferste mgde med en
fagprofessionel, hvorfor andre former for forsinkelse, som ikke
kan tilskrives organisatoriske forhold, behandles som laegefor-
sinkelse.

| de studier, som ikke forholder sig til en bestemt sygdom
(kategori N/A), papeges nogle forklaringer pa patientforsinkel-
se, som kan appellere mere bredt til andre omrader. Fx vises det
i et deskriptivt studie, at det tager laengere tid, for maend seger
laege end kvinder.

Tabel 7: Sammenstilling af forsinkelserne for diagnosekategorier med flere studier, jf. tabel 6

Diagnosekategori Laengere forsinkelser i forbindelse med Kortere forsinkelser i forbindelse med

Blodprop i lungerne

Medicinsk behandling frem for kirurgisk

Slagtilfeelde Hgjere uddannelse
Brug af emergency medical service
HIV Hgj alder (50+ ar)
N/A (forholder sig ikke til bestemt sygdom) Maend Kvinder
Tuberkulose Emigrant fra land med hgj frekvens af Feber

sygdom
Alder (14+ ar)

Symptomer, som ikke knytter sig til

luftvejsproblemer

Endometriose

Sarbarhed overfor stigmatisering

Undersggelser med endoskopi

Flovhed og angst overfor mgde med system
Normalisering af symptomer
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Blandt forklaringer pa denne adfaerd skriver Byrne et al. (2008),
at bade personlige og demografiske faktorer samt forholdet til
sundhedsvaesenet skaber en adfaerd, hvor man sgger at undga
kontakt med sundhedsvaesenet.

Sociodemografiske faktorer
e Alder, etnicitet/racefaktorer, uddannelse, sociogkonomisk/
indtaegtsniveau

Personlige barrierer

e /Engstelse, frygt, fornaegtelse, stress eller bekymring,
attitude, fortrolighedsanliggender, copingstrategier

e Udgifter i form af medfinansiering eller selvfinansiering

e Kulturelle eller religigse overbevisninger

e Jkonomiske ressourcer/begraensninger

e Sundhedsoverbevisning

e Mangel pa viden

e Mangel pa stette fra familie eller venner

e Sprogbarrierer

e Opfattelse af sarbarhed/risiko

e Adgang til service, fx transport

e Stigma eller flovhed over sygdom/problem

e Tidsforbrug.

Udbyder/leverander

e Attitude og viden om udbyderen som opfattet af individet

e Mistillid til udbyderen og/eller videnskaben

e Mangel pa lokal adgang til udbyder/regulaere sundhedstil-
bud og behandlingsmuligheder.

e Mangel pa konsistens hos udbyder i forbindlse med at
sende plejehenvisninger

e Mangel pa brugervenlige dbningstider udenfor arbejds-
0g barnepasningsforpligtigelser.

Administrative emner
e Problematikker i forhold til forsikring, underforsikring,
mangel pa forsikring?.

| Byrnes 'personlige barrierer’ indgar ogsa de psykiske og so-
ciale barrierer til patientforsinkelse, fx stigma, som blev pree-
senteret indledningsvis i afsnit 2.1. Konklusionen pa Byrnes
reviewartikel (2008) er, at der stadig mangler forskning anga-
ende sammenspillet mellem alle disse faktorer, herunder at
kunne identificere de grupper, som er sarligt udsatte, og at
denne forskning er ngdvendig for at kunne give anbefalinger,
som kunne gare borgerne mere opsggende i forhold til sund-
hedstilbud.

6.1.1 Faktorer for patientforsinkelse
I mange artikler indgar faktorer for patientforsinkelser som
kansroller, kansdiskriminering (Diez et al. 2004, Seear 2009),

alder (Diez et al. 2004, Smith et al. 2010), effekter af ambulan-
cetjenester (Gandhi 2006, Maestroni et al. 2007) og forsikring
og adgang (Byrne 2008). Disse kan vaere kulturelt betingede,
og der kan stilles spargsmal vedrarende overferbarhed til Dan-
mark. Det er dog afgerende i forhold til de i indledningen og
baggrundsafsnittet etablerede begreber om psykologiske og
sociale barrierer for patientforsinkelser i Danmark, at artiklerne
bekraefter disse kategorier. Diagnosekategorierne og artikelre-
ferencerne fordeler sig saledes pa de velkendte barrierer for
patienters laegesggning.

Psykologiske barrierer

e Manglende viden om, at et symptom kan vaere tegn pa
alvorlig sygdom og slagtilfaelde (Teuschl & Branin 2010),
tuberkulose (Ohmori et al. 2005), endometriose (Seear
20009, Ballard et al. 2006)

e Manglende social statte, endometriose (Seear 2009,
Ballard et al. 2006)

e Undgdelse som mestringsstrategi, N/A (Byrne 2008).

Sociale barrierer

¢ Manglende symptomerkendelse, HIV (Smith et al. 2010),
endometriose (Ballard et al. 2006)

e Demografiske faktorer: kan, alder, uddannelse, akonomi,
N/A (Byrne 2008, Galdas et al. 2004), HIV 50+ arige (Smith
et al. 2010), slagtilfzelde (Teuschl & Branin 2010), tuberku-
lose (Leutscher et al. 2012, Diez et al. 2004)

e Sociale hensyn og sociale risici: Stigmatisering og social
identitet, tuberkulose (Diez et al. 2004), endometriose
(Ballard et al. 2006, Seear 2009), N/A (Galdas et al. 2004).

Litteraturen bekrzefter derfor flere af de identificerede faktorer

for patientforsinkelser i den danske kraeftforskning, herunder

at:

e Patienten er et afggrende indsatsomrade for nedbringelse
af diagnoseforsinkelser

¢ Opsggning af laege er forbundet med patientens
mulighed for at identificere sine symptomer og fortolke
dem

¢ Patientens symptomfortolkning har en bade vidensmaes-
sig og social dimension, herunder spiller ken og kensroller
ind. Sproglige og etniske forhold kan ogsa have en
negativ betydning

¢ Vejen til nedbringelse af patientforsinkelser er derfor givet
gennem mere information, uddannelse og forskning til
tilvejebringelse af mere viden.

En vigtig faktor i patientforsinkelser er endvidere mistillid grun-
det patientens tidligere erfaringer med laege og sundhedssyste-
met (Byrne et al. 2008).

2 Beskrivelserne af faktorer for patientforsinkelser i form af ‘healthcare avoidance’ er oversat fra Byrne et al. (2008). Healthcare Avoidance. A Critical

Review. Figure 1, der refererer til 21 artikler.
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6.2 Beskrivelse af litteraturen
til l=geforsinkelse

| de 26 artikler er der overvejende to generelle tendenser i til-
gangen til laegeforsinkelser. Mange af artiklerne fokuserer pa
fejldiagnosticering som en arsag til forsinkelser. Studierne in-
denfor denne kategori er deskriptive og viser, hvilke faktorer
der farer til fejldiagnosticering. En anden kategori af artikler
omhandler forsinkelse i diagnosticering mere overordnet. Her
er forskellige forstaelser af forsinkelse, sa det i nogle artikler
opggres som tid fra ferste mgde med laege til diagnosen stilles,
mens andre artikler maler det ved tid fra ferste symptom til
diagnosen stilles. Der er altsa ikke en forskningsmaessig kon-
sensus angdende opgerelse af laegeforsinkelser. Faelles for de
to artikeltyper er dog, at der ofte fokuseres pa forsinkelse ved
diagnosticering af en bestemt sygdom.

Udover disse deskriptive studier gennemgar nogle artikler,
hvorledes lzegernes kognitive processer foregar i forbindelse
med diagnosticeringen. Her er fokus pa, at laegerne opstiller
simple hypoteser angdende deterministiske sammenhange
mellem symptom og diagnose, og at disse fungerer som be-
slutningsregler i diagnosticeringen. Videre postuleres det, at
nar leegerne henter supplerende information om symptomer-
ne, er det for at bekraefte en eksisterende diagnose.

Tabel 8 sammenfatter budskaberne omkring laegeforsin-
kelser, herunder barriererne for at diagnosticere 18 forskellige
diagnoser. Igen er der med den overvejende kvantitative meto-
dologi fokus pa demografiske faktorer som ken og alder, men
0gsa laegens viden om sygdommen samt dennes behandlings-
muligheder spiller ind. Efterfglgende gives en sammenfatning
af artiklerne, der trods de store forskelle har mange ligheder.

Tabel 8: Artikelreferencer til laegeforsinkede diagnosekategorier

Hjertekarsygdomme

Arber et al. (2006):
Der er en kegnseffekt, sa laegerne diagnosticerer pa forskellig baggrund alt efter om patienten er mand eller kvinde.

Kronisk traethedssyn-
drom

Chew-Graham et al. (2010):

Pa trods af anbefalinger om hurtigt at stille diagnosen har lzegerne svzert ved overhovedet at stille den. Dette
skyldes, at der ingen behandlinger er. Det er derfor ngdvendigt med behandlingsmuligheder for at forbedre
diagnosticeringen.

Barn med ADHD

Purper-Ouakil et al (2007):
Forsinkelsen er mindre, hvis der har vaeret en mistanke om ADHD fra praktiserende laege, psykoterapeut eller
skolelaerer. Derimod vil forsinkelsen stige, hvis patienten samtidig har en depression.

Gennemgribende
udviklingsforstyrrelse

Noterdaeme (2010):
Pa trods af at symptomerne, som foraeldre rapporterer, indikerer autisme, er der stadig stor forsinkelse i diagnostik.
Dette kan afhjeelpes ved at @ge uddannelsen af paediatriske laeger og ved systematiske screeninger af barn.

Harepest

Eliasson & Back (2007):
Forsinkelsen i diagnostik er faldet over de sidste ar, hvilket skyldes et @get kendskab til sygdommen hos laegerne i
omradet.

Patienter med
bladning i hjernen
efter aneurismer

Larsen et al. (2010):

Tiden mellem ankomst til hospitalet og CT-scanning er laengere for patienter, hvis behandling forsinkes praehospitalt.
Samtidig er tiden til CT-scanning lzengere for patienter, jo vaerre patientens tilstand er. Konklusionen er, at det er
nedvendigt med gget opmaerksomhed pa forsinket diagnostik pa hospitalerne i Danmark.

Muskelsvind

Spuler et al. (2011):

Diagnosetiden for kvinder var signifikant laengere end for maend. Diagnosticeringstiden var signifikant laengere for
patienter, som opsagte en specialist, der ikke var neurolog.

Konklusionen er derfor, at den opsggte laeges speciale har betydning for diagnosticeringstiden.

Kronisk obstruktiv
lungesygdom

Stoloff (2011):

En stor del af KOL-patienterne i USA far aldrig stillet en diagnose.

For at stille en korrekt diagnose er det ngdvendigt at foretage en lungefunktionsundersggelse, hvilket der ofte er
mulighed for hos de praktiserende laeger.

Geriatriske patienter

Mueller et al. (2010):

| gennemsnit bevirkede screeningsredskabet til, at to nye sygdomme pr. patient blev fundet af den praktiserende
lege.

Brugen af et geriatrisk screeningsredskab kan altsa hjzelpe til @get kendskab til patienternes samlede sygdomsbil-
lede.

Migraene

Viticchi et al. (2010): Unge patienter og patienter med lavt uddannelsesniveau havde i gennemsnit laengere tid til
diagnose. Samtidig blev diagnosetiden forlaenget, jo flere specialister patienten opsggte. Konklusionen er, at
opmaerksomheden pa migraene blandt mange laeger er for lav.

Barn med hoftelidelse

Weigall et al (2010): Det er problematisk, at ikke alle patienterne umiddelbart efter mistanke er blevet henvist til

(epifysiolysis capitis ortopaedkirurgisk afdeling.
femoris) Konklusionen er, at det er ngdvendigt for de praktiserende lzeger at vaere opmaerksomme pa sygdommen.
Fortseettes naeste side...
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Tuberkulose

Lacroix et al. (2008):

De eneste faktorer, som er
statistisk sammenhaen-
gende med diagnostice-
ringstid, er veegttab og
utilpashed. Pa baggrund

Guled Farah et al. (2006):
Der er kortere patientfor-
sinkelse for patienter over
60 ar i forhold til patienter
mellem 15 og 29 ar. Der
er kortere systemforsin-

Sarmiento et al. (2006):
Nar patienterne oplister
arsager til forsinkelse, er
den primaere grund, at de
ikke troede, sygdommen
var alvorlig. Det er

Sreeramareddy et al
(2009):

Der er ingen signifikante
forskelle i forsinkelse pa
tvaers af patienter fra

hej- og lavindkomstlande.

af studiet er det ikke
muligt at udtale sig om
kausalretningerne, og
derfor bar det naermere
undersgges.

kelse for patienter, som er
fedt udenfor Norge, end
for patienter fgdt i landet.
Den samlede forsinkelse
er meget hgj for starste-
delen af patienterne.

Generelt er der starre
spredning i den afrappor-
terede forsinkelse for
patienterne i lavindkomst-
lande.

ngdvendigt at gge
kendskabet til sympto-
merne pa tuberkulose i
lokalomraderne for at
mindske behandlingsti-
den.

Reumatoid artrit
(leddegigt)

Palm & Purinszky (2005):

Der er ingen forskel pa tvaers af ken i henholdsvis
patientforsinkelse og systemforsinkelse. Derimod er
laegeforsinkelse meget laengere for kvinder end for
maend. Klar forklaring mangler, men sociodemografiske
forhold og forskellig adfeerd i forhold til at sege hjzelp
forventes at have indvirkning. Bl.a. sager kvinder mere
laegehjeelp i forbindelse med kroniske smerter i led, der
kan forveksles med tidlig reumatoid artrit og lede til
@get tidsforbrug pa grund af diagnosticeringsvanskelig-
heder.

Van der Linden et al. (2010):

Folgende faktorer ferer til leengere samlet delay ifelge
undersggelsen: hgj alder, gradvis tiltagende symptomer,
tilstedeveerelse af anti-ccp-2 (en meget sikker indikator
pa leddegigt) og andre diagnostiske karakteristika.

Hvis behandlingsresultaterne skal forbedres, er det altsa
ngdvendigt, at patienterne tidligere opsgger laege.

Guillian-Barré syndrom

Roodbol et al. (2011):

(nervesygdom) Fejldiagnosticering er meget hyppigere ved barn fer skolealderen sammenlignet med bgrn, som gar i skole.
Problemerne med diagnosticering af barn under skolealderen kan tilskrives vanskeligheden i en grundig neurologisk
undersggelse.

HIV Kiveld et al. (2009): Goodall & Leen (2011):
Sandsynligheden for at fa stillet diagnosen sent var En stor del af patienterne har opsegt lzege i de 12
mindst for kvindelige stofmisbrugere. maneder, fer der blev stillet diagnose. Pa trods af
Forsinkelse i forhold til behandling var mest almindeligt symptomer er der oftest ikke tilbudt HIV-test. Studiet
blandt stofmisbrugere, folk fadt udenfor Finland, viser derfor, at det er vigtigt med uddannelse af
personer som ikke tidligere var blevet testet for HIV og laegerne, sa de kan stille diagnosen.
for personer diagnosticeret for 1998. Resultaterne peger
pa, at der er voksende problemer angaende forsinket
diagnostik.

N/A Norman & Era (2010): Berner et al. (2008):

(forsinkelser pa grund
af fejldiagnosticering)

| den eksisterende litteratur er der opbygget en
konsensus om, at laeger fejldiagnosticerer, da de for ofte
bruger symptomer til forsimplede beslutningsregler for
diagnosticering. Studiet viser, at fejldiagnosticering ikke
kan tilskrives forsimplede diagnoser alene, da mang-
lende viden ofte pavirker beslutningen.

Fejldiagnosticering forekommer sjaeldent indenfor
specialerne patologi, radiologi og dermatologi. Indenfor
andre specialer forekommer fejldiagnosticeringen ved
mellem 10 % og 15 % af patienterne.

For at forebygge diagnosticeringsfejl er det ngdvendigt
at gare laegerne opmaerksomme pa, at fejldiagnostice-
ring ofte sker, nar de umiddelbart regner med en sikker
diagnose.

Psykiske lidelser

Dew et al. (2005):

Undersggelsen papeger, at de praktiserende laeger
genkender de psykiske sygdomme, men at en raekke
forhold har betydning for, om der stilles diagnose:
Her naevnes pres fra praksis, sociokulturelle faktorer
samt medicinsk-juridiske faktorer.

Malaria Askling et al. (2005):
Den gennemsnitlige tid fra symptomer til kontakt med
behandlere var 2 dage. Den gennemsnitlige tid fra
farste kontakt til behandling var under 24 timer.
Alzheimer Porteri et al. (2010):

Laegerne har kendskab til symptomerne, som skal vaere
til stede for diagnosticering af sygdommen. Det er
stadig nedvendigt at undersgge validiteten af det nye
diagnosticeringskriterium, men samtidig papeges det, at
nye diagnosticeringsmetoder bar bruges af laeger.

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik
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Litteraturen angdende laegeforsinkelse belyser to centrale for-
klaringer pa forsinket diagnostik. For det farste er der en raekke
deskriptive studier, som beskaeftiger sig med strukturelle for-
skelle i diagnosticeringstid pa tveers af grupper. Her findes bl.a.
effekter af kan, sa kvinders diagnosticeringstid er laengere end
maends. Samtidig peger den eksisterende litteratur pa, at laege-
forsinkelse er hgjere blandt zldre patienter, dog med undta-
gelse af tuberkulose.

Den anden del af studierne beskaeftiger sig med selve
diagnosticeringen. Her papeges bade en raekke karakteristika,
som ger det lettere for laegen at stille en diagnose, men samti-
dig er der 0gsa en stor del af litteraturen, som beskaeftiger sig
med, hvordan symptomer kan fungere som markarer, der farer
til fejldiagnosticering. Anbefalingen til at afhjzelpe disse proble-
mer er gennem uddannelse at @ge laegers forstaelse af kom-
plekse sygdomsbilleder og alternative fortolkninger af sympto-
mer. Samtidig er det ogsa vaesentligt, at der arbejdes med diag-
nosticeringsmulighederne. Dette kan eksempelvis gares ved
udarbejdelse af screeningsredskaber, som det ses pa det geria-
triske omrade.

6.2.1 Faktorer for lsegeforsinkelser

Sammenholder vi beskrivelserne af laegeforsinkelser med de i
baggrundsafsnittet oplistede faktorer for laegeforsinkelser, gi-
ver det fglgende billede:

Kendte barrierer

e Patientens mulighed for direkte at ops@ge en specialist
uden om egen laege: faktor ved diagnosticering af
muskelsvind (Spuler et al. 2011, Berner et al. 2008)

e Laegens manglende specialisering som barrierer for at
genkende patientens tegn som alvorlige symptomer,
hvorved udredning udebliver, eller forkert diagnose gives:
faktor ved diagnosticering af KOL (Stoloff 2011), geriatri-
ske patienter (Muller et al. 2010), migraene (Viticchi et al.
2010), hoftelidelse hos barn (Weigall et al. 2010) og HIV
(Roodbol et al. 2011)

¢ Fortolkning af patientens tegn og symptomer: faktor ved
diagnosticering af kansforskelle ved hjertekarsygdomme
(Arber et al. 2006), bgrn med ADHD (Purper-Quakil et al.
2007), gennemgribende udviklingsforstyrrelse (Noter-
daeme 2010), tuberkulose (Lacroix et al. 2008, Guled
Farah et al. 2006), nervesygdom hos bgrn far skolealder
(Roodbol et al.) og fejldiagnosticering (Norman & Era
2010, Berner et al. 2008)
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e Uspecifikke symptomer: faktor ved fejldiagnosticering
(Norman & Era 2010)

¢ Andre forhold sdsom at manglende behandlingsmulighed
vanskeligger diagnose, er faktorer ved diagnosticering af
kronisk traethedssyndrom (Chew-Gramham et al. 2010)
og psykiske lidelser (Dew et al. 2005).

Barrierer for fortolkning af patientens symptomer haenger sale-
des bade sammen med demografiske forhold som patientens
ken og alder samt med laegens specialiserede viden og kogni-
tive forhold. De kognitive forhold kan bade betyde, at laegen
ikke er opmaerksom nok, er for sikker pa sin fortolkning eller
mangler viden. Kategorierne er dog vanskelige at holde fra hin-
anden. Berner et al. (2008) viser fx, at andre specialister end
neurologen er en barriere for diagnosticering af muskelsvind,
men ogsa at kvinder med muskelsvind har @get forsinkelse.
Hvorvidt denne forsinkelse skyldes de efterfglgende tre katego-
rier: at laegen ikke har viden nok om kvinders symptomer, fejl-
fortolker disse, eller at de er uspecifikke, fremgar ikke af studi-
et. Norman & Era (2010) og Berner et al. (2008) modsiger delvis
hinanden, da ferstnaevnte tilbageviser, at laegeforsinkelser pa
grund af fejldiagnoser skyldes laegens forsimplede beslutnings-
regler for fortolkning af symptomer, og sidstnaevnte fremhae-
ver, at fejldiagnosticeringen sker, fordi laegen er for selvsikker i
sin fortolkning.

6.3 Beskrivelse af litteraturen
til patient-laege interaktion

Falgende litteraturbeskrivelser omhandler selve interaktionen
mellem laege og patient i deres made i laegekonsultationen.
Mgdet foregar som en kommunikations- og fortolkningspro-
ces, hvorigennem laegen stiller spagrgsmal og udlzegger pa-
tientens svar og omvendt i henhold til deres indbyrdes forsta-
else. Diagnoseforsinkelserne omhandler symptomer, der er
vanskelige at diagnosticere og/eller behandle. Det drejer sig
om psykiske lidelser, demens, medicinske uforklarlige sympto-
mer, kroniske smerter, bindevaevssygdom, kronisk traethed,
seksuelt overfgrte sygdomme, sgvnlashed og anfaegtelige
klager. Sidstnaevnte daekker over klager, der skyldes bivirknin-
ger af behandling og mangel pa behandling, fx kronisk tyk-
tarmsbetaendelse.
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Tabel 9: Diagnoseforsinkelser i patient-laege interaktion

Dew et al. (2005):

Starstedelen af psykiske lidelser diagnosticeres ikke i
konsultationen hos praktiserende laege pa grund af
diagnostiske dilemmaer. Der er fire systemiske grunde
hertil: 1) tidspres i konsultationen, 2) sociokulturelle
faktorer, 3) de medicinske-juridiske rammer og 4)
konsultationsprocessen. Disse fire forhold er under-
stottet af:

a) At leegen modsat oversete fysiske sygdomme ikke er
juridisk ansvarlig for ikke opdaget psykisk sygdom.

b) At den biomedicinske forklaringsmodel, som laegen
uddannes til at italesaette og fortolke symptomer med,
fortrinsvis understgtter diagnosticering af fysiske
symptomer.

) At de psykiske lidelser kan skyldes sociale og
gkonomiske forhold, som laegen ikke har bemyndi-
gelse til at sendre.

d) At psykiske diagnoser kan stigmatisere patienten
yderligere socialt pa arbejdsmarkedet og ogsa
gkonomisk ved gget praemie til sygdoms- og
livsforsikring.

e) At den tidspressede konsulationsproces af
ovennavnte grunde primaert fokuserer pa fysiske
symptomer og sekundaert pa psykologiske.

f) Leegens interesse og kommunikationskompetence.

Psykiske lidelser

Disse diagnose-dilemmaer giver anledning til
forskellige handlestrategier hos praktiserende lzeger
afhaengig af deres kommunikationsfaerdigheder og
interesser:

Undvigelsesstrategien: laegen fokuser pa, hvad der er
medicinsk evidens for at behandle.

Interessestrategien: 'the talking cure’; selve samtalen
kan have en helende og sundhedsbevarede effekt, idet
patienten gar styrket fra konsultationen.

Armstrong, Earnshaw (2005):

Der er forskelle i leegers og sygeplejerskers diagnose-
praksis: Laeger ser flere og svaerere psykiske syge
patienter end sygeplejerskerne, men sygeplejerskerne
bruger mere af deres konsultationstid pa patienternes
psykiske lidelser end laegen.

Medicinske uforklarlige
fysiske symptomer,
anfaegtelige klager, fx
iatrogen diagnose
(bivirkning af laegelig
behandling), leddegigt,
migraene, ulcerative colitis
(kronisk tyktarmbetaen-
delse)

Ring et al. (2005):

Hypoteser fra de kvalitative studier bekraefter, at det er
leegen, der somatiserer symptomer og ikke overve-
jende patienten. Patienten giver psykologiske cues,
som laegen ikke empatisk responderer pa.
Anbefalingen er gennem laegeuddannelse at gare
laeger bedre til at fortolke patienternes psykologiske
hentydninger.

Forskning mangler til, hvorfor patienter og laeger siger,
som de gar.

Segal (2007):

Artiklen har et retorisk teoretisk afsaet for udlaegning af
patient-laage kommunikationen. Idet diagnosestillingen
afhaenger af tilfeldige og situationsafhaengige forhold,
kraever den fortolkning af laegen.

Forfatteren argumenterer imod, at laegen i sin fortolkning
af patientens lidelser anvender en biomedicinsk forkla-
ringsmodel alene og/eller fordomme som patienttyper, fx
'hypokonderen’ og 'hysterikeren’, til at gere rede for de
symptomer, lzegen ikke har fundet en biomedicinsk
forklaring pa.

Med henblik pa at laegens diagnosetvivl ikke kommer
patient til last, anbefales laegen at evaluere patientens
udsagn fordomsfrit for at finde argumenter for, at dennes
darligdomme fortjener behandling, sdledes at laegens
dom ved tvivisspargsmal ikke afgeres af ‘type af patient’,
men ved type af argument.

Nack (2008):

Tre interaktionsméader ved diagnosticeringen:
Den moralske overvagnings-model

Den biomedicinske model

Den patientcentrerede model.

Seksuelt overfarte
sygdomme pa kvinder

Patienterne foretraekker at blive behandlet efter den
patientcentrerede interaktionsmodel. De fleste
mandlige laeger diagnosticerer kenssygdomme efter
den 'moralske overvagningsmodel’, mens de
kvindelige lzeger overvejende har den biomedicinske
model som interaktionsstil.

Patienterne foretraekker kvindelige laeger for at undga
fordemmelse. Den patientcentrerede interaktionsmo-
del giver bedre udfald pa patientbehandlingen.

Fortsaettes naeste side...
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Demens

Derksen (2006):

Artiklen praesenterer en guideline for at fremskynde
diagnosticering og behandling af demens. Denne bestar i en
samtale-guide med fem faser.

Kronisk traethedssyndrom

Horton-Salway (2002):

Praktiserende laeger bruger biopsykosociale argumenter til at
konstruere en patientidentitet som retfaerdigger en diagnose.
Fysiske eller organiske tegn i patientens sygeforteelling
udlaegges som beviser pa virkelig sygdom, mens tvivl,
modsaetninger og forvirring eksternaliseres og udlaegges som
polysymptomatiske tegn hos en ikke-samarbejdsvillig patient.
Psykosomatiske forklaringer fungerer derfor delvist som et
‘blame-shifting device’, hvorigennem medicinske mangler og
uvished skydes over pa patienten. Patienter bliver saledes selv
holdt ansvarlige for deres helbred, sarligt hvis deres sygdom
forklares psykosomatisk.

Kroniske smerter

Mdller-Schwefe et al. (2011):

Forsinkelser kan forbedres ved bedre patient-laege kommuni-
kation i almen praksis til individuel bedemmelse af patientens
smertetrin, tolerance og samlede livskvalitet via et evalu-
eringsredskab, the Change Pain Scale. Samlet gar det ud pa
at forbedre laegens evalueringsfaerdigheder, bl.a. via mere
viden om smerter i l&egeuddannelsen og uddannelse af
sundhedspersonale bl.a. med e-leering

Kristiansson et al. (2011):

Patient-laege relationen kan vaere dysfunk-
tionel ved patienter med kronisk smerte og
peger pa dilemmaer i forhold til magt og
tillid. Eksempler pa at narrative analyser kan
forbedre legens interaktion og kommuni-
kation med patienten.

Systemisk lupus erythemato-
sus (SLE)

www.patienthandbogen.dk:

SLE er en kronisk, tilbageven-
dende betaendelsessygdom i
bindevaevet, som kan
medfgre symptomer fra
mange organsystemer som
hud, bevaegeapparatet,
blodarer og nyrer.

Tidlig diagnose/behandling
reducerer bade sygelighed og
risiko for tidlig ded.

Sygdommen er 9 gange
hyppigere hos kvinder end
hos maend.

Farst og fremmest rammes
yngre og midaldrende
kvinder.

Stockl (2007):

(SLE) er sveer at diagnosticere, fordi den deler symptomer
med flere andre sygdomme (fibromyalgi, kronisk treethed og
irritabel tyktarm). Den kliniske praksis omkring SLE er ogsa
kompleks, da symptomerne historisk er blevet fortolket
paradigmatisk forskelligt: qua en hudsygdom (dermatologi),
en immunsygdom (immunologi) og en genetiske sygdom
(genetik). Disse epistemologiske forskelle har konsekvenser
for praksis ved at @ge kompleksiteten og hermed ogsa den
diagnostiske forsinkelse og patienternes frustrationer over
forsinkelserne. Sygdommen kan kun symptombehandles
med kortison.

Forsinket diagnostik vanskeligger relationen mellem lege
(klinikere) og patient, idet det er diagnosen der strukturer
deres indbyrdes handlerum.

Manglende diagnose har eksistentielle konsekvenser for
patienten i form af usikkerhed og utryghed om egen
situation og fremtid, ligesom den sar tvivl om lzegens
ekspertise.

Patienterne bliver proto-professionelle i deres egen s@gen pa
vished og udvikler derfor egen videns- og handlestrategi.
Med et modernitetsperspektiv er diagnoseforsinkelsen
emblematiske for bade diagnostiske praksis og for patientens
rolle.

Patientens viden pavirker ikke den medicinske direkte, men
kan bruges til at lave bedre strategier for at vejlede patienter
med kroniske lidelser.

Forfatteren anbefaler, at patientens proto-professionelle
erfaringer inddrages strategisk i klinisk praksis med henblik
pa at afbade det sociale pres efter en diagnose.
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Litteraturen om patient-laege interaktionen er umiddelbart meget
forskelligartet i forhold til litteraturen om patient- og laegeforsin-
kelser. Det drejer sig bade om diagnoseproblematikker og de
valgte undersggelsesmetoder. Mange af artiklerne om patient-
lzege interaktionen omhandler diagnoser, der er vanskelige at
stille, fordi symptomerne indgdr i mange forskellige sygdomme,
og fordi de ikke altid kan males objektivt i biomedicinsk forstand.
Derudover mangler der diagnostisk viden og behandlingsmulig-
heder, ligesom disse forhold i sig selv bidrager til fejldiagnoser
(anfaegtelige klager) og iatrogene lidelser. Sidstnaevnte faktorer
blev ogsa bekraeftet som faktorer i laegeforsinkelserne. Den bio-
medicinske viden er sdledes central for lzegens fortolkningspro-
ces, skabelse af forsinkelser og fejldiagnoser. Centralt i laegens
interaktion og fortolkningsproces med patienten er, at sympto-
mer, der ikke kan forklares inden for en biomedicinsk model, psy-
kologiseres til patientens (svage) personlighed (Horton-Salway
2002, Segal 2007), og omvendt somatiserer laegen patientens
psykiske tegn (Ring et al. 2005). Samlet giver interaktionen ind-
tryk af, at laegen vil tage ansvar for de symptomer, han/hun har
en biomedicinsk forklaringsmodel for, men ikke for de sympto-
mer der mangler medicinsk viden om, hvorom der ikke hersker
abenhed med patienten, og hvor denne enten fejldiagnosticeres
og/eller gares selvansvarlig. Den manglende biomedicinske viden
og de her tilknyttede fejldiagnoser og manglende/forkerte be-
handlingsmuligheder er sdledes med til at skabe konflikter mel-
lem patient og laege (Ring et al. 2005, Segal 2007, Stockl 2007,
Kristiansson et al. 2011). Konflikter, der vanskeligger patient-lae-
ge samarbejdet og ma antages at bidrage til barriererne for pa-
tientforsinkelser.

6.3.1 Faktorer for diagnoseforsinkelser i patient-laege
interaktionen
Det fremgik af indledning og baggrundsafsnit, at laegers konsul-
tationsteknik har afgerende betydning for, om patienten praesen-
terer sine problemer. | ovenstaende praesentation af forskning til
patient-laege interaktion eksemplificeres dette. Laegens konsulta-
tionsteknik har ikke kun betydning for patientens fremstilling af
sit problem, men ogsa for hvorledes udsagn udlaegges, og pa-
tienten fortolker sig selv. Patientidentiteten medkonstrueres sa at
sige 0gsa gennem laegens konsultationsteknik (Stock 2007, Hor-
ton-Salway 2002, Ring et al. 2005, Nack 2008, Segal 2007). Her-
med bekraefter studierne om patient-laege interaktion, at selve
interaktionen spiller en rolle for:
¢ patientens psykologiske og sociale barrierer for at fortolke
0g mestre sine symptomer
¢ |aegens opgaver med at informere patienten, sikre dennes
lige, fri adgang og forvalte den medicinske viden i sin
fortolkning af patientens symptomer.

Litteraturen uddyber saledes selve relationen mellem lzege og

patient i konsulationsmedet og betydning af deres gensidige

konstruktion af symptomer og fortolkninger i forbindelse

med konkrete diagnoseforsinkelser s& som:

e Patientens psykologiske og sociale barriere for at fortolke
0g mestre sine symptomer i forbindelse med medicinsk

uforklarlige fysiske symptomer, anfaegtelige klager,
leddegigt, tyktarmsbetaendelse, migraene (Ring et al. 2005,
Segal 2007), seksuelt overferte sygdomme hos kvinder
(Nack 2008), kronisk traethedssyndrom (Horton-Salway
2002) og SLE (Stockl 2007).

* Laegens opgaver med at informere patienten, sikre dennes
lige, fri adgang til og forvaltning af den medicinske viden i
sin fortolkning af patientens symptomer i forbindelse med
psykiske lidelser (Dew et al. 2005), medicinsk uforklarlige
fysiske symptomer, anfaegtelige klager, leddegigt, tyktarms-
betaendelse, migraene (Ring et al. 2005, Segal 2007),
seksuelt overfarte sygdomme hos kvinder (Nack 2008),
kronisk traethedssyndrom (Horton-Salway 2002), kroniske
smerter (Miller-Schwefe et al. 2011) og SLE (Stockl 2007).

Som det ses af referencerne, er de stort set sammenfaldende
for patientrollen og laegerollen i interaktionen. Litteraturen pa-
viser et cirkulaert kausalt forhold, hvor patientidentitet og lee-
geidentitet skabes i mgdet. Der er sdledes tale om en gensidig
konstruktionsproces, hvor patientidentiteten — og hermed
ogsa den fremtidige, potentielle patientforsinkelse — skabes i
interaktionen. Ligesom laegen i sin interaktion med patienten
(mere eller mindre eksplicit) reproducerer en biomedicinsk fag-
og laegetradition, der dog i forbindelse med netop komplice-
rede symptomer (og manglende medicinsk viden) kan risikere
at blive til en uhensigtsmaessig eller ‘ond cirkel’ for fortolkning
af patientens symptomer. Herved kan laegen selv komme til at
bidrage til at skabe forsinkelser, fejldiagnostik, iatrogene lidel-
ser og negative oplevelser med patienten. Samtidig er den cir-
kulaere konstruktionsproces med den biomedicinske forkla-
ringsmodels forrang svaer at komme ud af: Dilemmaet er, at
den biomedicinske model ogsa er garantien for en diagnose
og mulig behandling. Samtidig vanskeliggar den kliniske prak-
sis med dens kortvarige konsultationsmgde ogsa for mange
abne fortolkninger med uklare handlingsanvisninger mellem
patient og laege.

Feelles for artiklerne er saledes pavisningen af, at patient-laege
interaktionen kan bidrage negativt til bade patientens forsta-
else af egne symptomer og pa forvaltningen af den medicinske
tradition. De argumenterer sdledes for en sammenhang mel-
lem laegens made at interagere med patienten og dennes ef-
terfalgende sundhedsadfaerd. Denne sammenhaeng eller inter-
aktionsmodus er beskrevet med forskellige teoretiske afsaet i
litteraturen:

e kommunikationsstrategisk (Dew et al. 2005)

¢ kognitivt (Ring et al. 2005)

¢ retorisk (Segal 2007)

e konstruktivistisk (Nack 2008).

Et faelles traek er en asymmetrisk kommunikationsrelation og

derfor ogsa et ulige magtforhold i deres interaktion og fortolk-
ning af patientens symptomer.
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Laegens konsultationsteknik og slutningsformer for fortolkning

af symptomerne er bestemmende for:

e hvorledes patientens problem og identitet italesaettes i
konsultationen

¢ hvorledes den lzegefaglige opgave varetages

saledes at identiteten eller rollen som henholdsvis patient og
laege konstrueres i konsultationssamtalen; at de kan veere for-
skelligartede, og at de ikke alle bidrager til at fremme patien-
tens sundhedstilstand og/eller klinisk praksis.

Konstruktion af patient- og leegeidentiteter

i interaktionen

Med afsaet i litteraturen er det muligt at udlede og sammenstille
nogle roller og relationer mellem lzege og patient, der i det klini-
ske made kan vaere med til skabe og/eller mindske forsinkelser.
Tabel 10 refererer til nogle af de patient- og laegeidentiteter, der
er beskrevet i litteraturen. Relationen mellem de oplistede ‘par’ er
dog ikke entydig. Saledes er den 'proto-professionelle patient’
ikke et resultat af "proces-laegen’. Snarere er proceslaegen lgsning
pa netop patienter med fx kroniske smerter, som den biomedi-
cinsk orienterede laege ikke kan hjeelpe. De gvrige fire patient-
lzege par udtrykker en dialektisk relation, saledes at de gensidigt
opretholder og skaber hinandens identitet og roller.

Eksempler pa medskabelse af patientidentiteten og den-
nes adfaerd er SLE-patienten (Stockl 2007), der i sin eksisten-
tielle n@d tager rollen som proto-professionel pa sig, hvorigen-
nem hun selv forsgger at f& adgang til og oplaere sig i medi-
cinsk viden. Ligesa oplevede kvinderne med seksuelt overfgrte
sygdomme (Nack 2008) patientrollen meget forskelligt, afhaen-

gig af den interaktionsstil laegen mgdte dem med. Nogle blev
gjort skamfulde og ulykkelige over deres diagnose, andre ople-
vede distance og en fremmedggrelse over egen diagnose og
dens behandling eller — som noget tredje — empowered til at
mestre deres diagnose. | alle tre patientidentitetskonstruktioner
udfyldte lzegen sin rolle meget forskelligt: fra en overvagende,
fordemmende stil til en neutral informant eller som en indlevet,
personcenteret laege. Ifalge Nack havde sidstnaevnte bedst ef-
fekt pa seksuelt overfarte sygdomme i forhold til behandlings-
resultatet.

Ansvar og magt

Horton-Salway (2002) demonstrerer i sin analyse, at laeegen gen-
nem en biopsykosocial argumentation, ‘the blame-shifting de-
vice’, skaber en patientrelation og -identitet, hvor patienten selv
palaegges skylden for de uforklarlige symptomer, mens de symp-
tomer, som laegen kan forklare, biomedicinsk er udtryk for lae-
gens rationalitet. Det skaeve magtforhold mellem laege og patient
— og derfor ogsa i deres kommunikation og interaktion — frem-
haeves seerligt i forbindelse med SLE-patienter og patienter med
kroniske smerter, hvor den manglende diagnose farer til konflikt
og 'dysfunktion” mellem dem. Konflikterne lader sig vanskeligt
lzse eller ophaeve, idet der er et afhaengighedsforhold, hvor pa-
tienten socialt og arbejdsmaessigt har brug for laegens diagnose
med henblik pa at undga stigmatisering og gkonomiske proble-
mer, dvs. det samfundsmaessigt ikke er legitimt at veere syg over
en leengere periode eller uarbejdsdygtig uden en laegelig diag-
nose. Diagnoseforsinkelsen kan derfor ogsa ses som et afhaen-
gighedsforhold, der indvirker negativt pad patientens psykiske
velbefindende. Laegen er sdledes magtfuld over patientens so-

Tabel 10: Forskellige patient-leege relationer og konstruktioner af identitet i det kliniske mgde

Patient-laege interaktion Patientidentiteter Laegeidentiteter og opgaver

Stockl 2007 Den proto-professionelle patient ops@ger selv viden Proceslaegen, der sgger at hjzelpe den u-diagnosti-
og skaber sig selv en vej igennem sundhedssyste- cerede patient videre i sundhedssystemet netop i
met. Uden diagnose kan patienten ikke forvente tilfeelde af 'modernitetsfeenomener’, dvs. patienter
hjeelp og ma derfor selv kaempe og blive ekspert i der er baerere af nye sygdomme, fx SLE, der ikke er
egen sygdom. klare symptommgnstre for.

Nack 2008 Den skamfyldte, stigmatiserede patient der geres Den moralsk overvdgende laege, der giver patienten

Segal 2007 skyldig i egen sygdom/lidelser. ansvar for sin sygdom eller de symptomer, laegen

Ring et al. 2005 ikke kan forklare.

Nack 2008 Den distancerede patient der er mere eller mindre Den primeaert biomedicinske lzege med en undvigel-

Segal 2007 fremmed- eller genstandsgjort af informationer fra sesstrategi over for spargsmal og symptomer, der

Dew et al. 2005

laegen, som patienten ikke forstar eller kan anvende
i relation til eget liv.

ikke lader sig besvare og behandle inden for et
biomedicinsk forklaringsunivers.

Nack 2008

Segal 2007
Miiller-Schwefe et al. 2011
Dew et al. 2005
Kristiansson 2011

Den forstaerkede patient der er blevet inddraget i
forstaelse af sygdommen og omgangen med den i
hverdagen.

Den personcentrerede laege der udviser interesse og
empati for patienten som en person med et liv, der
skal fungere med eller uden diagnose.

Kristiansson et al. 2011
Horton-Salway 2002

Den dysfunktionelle patient hvor relationen er
kendetegnet ved mistillid og alternative dagsorde-
ner.

Den autoritative laege der sgger at hjalpe og tage
ansvar for patientens situation, samtidig med at
egne ressourcer, viden og indsigt i patientens liv og
situation er begraenset.
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ciale status og gkonomiske situation. En patient kan eksempelvis
foretraekke at forlaenge en sygemelding frem for at fremsta som
arbejdslgs pa understattelse, mens laegen kan vurdere, at det er
bedre at holde patienten pa arbejdsmarkedet (Kristiansson et al.
2011). Laegens gate-keeper funktion, jf. kapitel 2, er derfor ogsa
konfliktfyldt, nar den stiller patienten i en umiddelbart socialt og
gkonomisk ringere situation. Tillid spiller derfor en afgerende
rolle for patient-leege interaktionens udfald. Leegen kan saledes
have mistillid til patientens motiver bag et gnske om en sygemel-
ding. Ligesom en grundlaaggende praemis for, at en patient opse-
ger laegehjeelp, er tillid til, at laegen i sin gerning tjener den syge
og ikke andre(s) interesser. Denne lzege-identitet, der har til pri-
maer opgave at hjaelpe patienten, kan dog have vanskeligheder
med at forlige sig med de tilfaelde, hvor den medicinske viden
hverken kan helbrede, forbedre eller lindre patientens kroniske
smerter. En laeges afmagt kommer til udtryk i citatet: ...Ah, det
er ikke let at gore dit arbejde, du har en halv time og sidder der
med en persons hele liv. Ah, det er ikke muligt, deterenret ... ret
umulig opgave egentlig, og alligevel er det, hvad vi forventes at
gare, hmmm” (forfatters oversaettelse, Kristiansson et al. 2011
side 5ff). Leegens ansvar for patienten kan syntes umenneskelig,
nar lidelserne er et symptom pa dennes hele liv i bred forstand.

Dew et al. 2005 beskriver forskellige diagnosedilemmaer og Ize-

gestrategier ved patienter med psykiske problemer. Dilemmaerne

er bade:

e den korte konsultationstid og -proces med biomedicinsk
vaegt pa fysiske symptomer

e atlaegen ikke har magt til at sendre sociale og gkonomi-
ske forhold, der kan vaere del af patientens lidelser

e at en diagnose som psykisk syg kan stigmatisere patien-
ten og hermed forvaerre dennes psykiske savel som
gkonomiske situation yderligere, fx hvis diagnosen giver
anledning til, at livs- og sundhedsforsikringer stiger

¢ at laegen ikke holdes ansvarlig for diagnosticering af
psykiske lidelser pa samme made som fysiske lidelser.

Laeger kan derfor afhaengig af interesse og kommunikations-

kompetencer anlaegge forskellige strategier pa dilemmaerne:

¢ En undvigelsesstrategi, hvor laegen fastholder kommuni-
kationen til det, der er medicinsk evidens for at lgse.

e En interessestrategi, hvor laegen sgger at styrke og lindre
patienten gennem sin interesse ved en opsggende
samtale om patientens livssituation.

Flere artikler argumenterer bade deskriptivt og praeskriptivt for,
at laeger anlaegger en personcentreret kommunikationsstrategi,

hvori de lytter aktivt til patienten (Segal 2007, Dew et al. 2007,
Nack 2008, Muller-Schwefe et al., 2011, Kristiansson 2011) og
sgger at styrke patientens argumenter og muligheder i sundheds-
vaesenet (Stockl 2007) frem for de mere snaevre biomedicinske
forklaringer alene og egne evt. fordomme om patienten (Segal
2007). To artikler anbefaler endvidere mere brug af kommunika-
tions- og screeningsredskaber, eksempelvis for at forbedre den
individuelle smertetaerskel og -behandling (Muller-Schwefe et al.
2011) og for at identificere demens (Derksen 2006). Kristiansson
2011 foreslar gget kommunikationstraening af laeger til forebyg-
gelse af dysfunktionelle patient-laege relationer inklusiv narrative
analyseeksempler til udvidelse af laegens kognitive beredskab til
at fortolke patientens symptomer i starre livssammenhaeng end
den biomedicinske.

Strategier for at imgdega forsinket diagnostik

i patient-leege interaktionen

Tabel 10 gav en samstilling af de idealtyper af laeger og patienter,
som blev fremstillet i litteraturen. Disse ti idealtyper af patienter
og laeger er pa den ene side modsaetninger til hinanden, og pa
den anden side betinger de parvis netop hinanden. | praksis er
typerne for stereotype, sdledes at bade den faktiske patient og
virkelige laege kan indtage flere roller og positioner i forhold til
hinanden — 0gsa i ét og samme konsultationsmade. De indvirker
pa hinanden, saledes at en patient, der indtager en dysfunktionel
rolle, kan veere med til at skabe en autoritativ laege, og tilsvarende
kan lzegen lave et modtraek ved at indtage en mere biomedicinsk
tilgang, der opfordrer patienten til at indtage en mere distance-
rede position til sig selv, sin situation og krop. Endelig kan man
0gsa have individuelle praeferencer som bade patient og laege for,
hvordan man taler om sin krop og helbred generelt. En central
pointe ma veere, at der ikke er én made at vaere laege eller én
made at veere patient. Der er i princippet uendelig mange mader,
man kan forholde sig til hinanden pa, men fra et pragmatisk per-
spektiv og i forhold til forsinket diagnostik kan det veere veerd at
reflektere en strategi for, hvad der er hensigtsmaessigt for patien-
ten, laegen og systemet. Af den kvantitative litteratur er det frem-
gaet, at der er sociale og demografiske barrierer, som skaber hen-
holdsvis patient- og laegeforsinkelser. Det kunne overvejes, om
patientforsinkelser, fx kvinder med kroniske smerter, kunne img-
degas af en laege, som indtager rollen som ‘proceslaege’ frem for
en ensidig biomedicinsk rolle og vice versa. Kunne man som sy-
stem og laegestand overveje kommunikative roller, der pa sigt kan
skabe mindre patientforsinkelser for seerlig udsatte grupper, fx
enlige maend?
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Dette kapitel sammenfatter resultaterne fra den individuelle,
diagnosespecifikke litteraturbeskrivelse og for det samlede analy-
seresultat.

7.1 Heterogenitet i diagnoseforsinkelser:
Forskelle og ligheder
Litteraturen om menneskelige faktorer i forsinket diagnostik er
meget heterogen med 50 artikler med forskellige metodiske
tilgange og forskelligartede diagnostiske problemstillinger, her-
under 23 forskellige diagnosekategorier, hvoraf flere harer til
kategorien 'diffuse diagnoser’: de er vanskelige at stille og be-
handle. Til faellestraekkene i den heterogene litteratur herer
endvidere, at litteraturen bekraefter en lang raekke af velkendte
barrierer/faktorer for patient- og laegeforsinkelser, men ogsa at
en del af faktorerne reproduceres negativt i patient-laege inter-
aktionen: af strukturelle grunde i forhold til demografiske fak-
torer og af paradigmatiske grunde.

7.1.1 Det biomedicinske paradigme

Et biomedicinsk forklaringsregime lader saledes til at vaere en
betingelse for hurtig diagnose, men ogsa at det afstedkommer
fejldiagnoser og iatrogene lidelser. Dette sker saerligt i forbin-
delse med symptombilleder, der ikke er etableret videnskabeli-
ge forklaringer/behandlinger af, og i de tilfeelde hvor laegen
ikke er tilstraekkeligt selvkritisk og tilbageholdende med at stille
diagnoser. Derfor ma nogle diagnoseforsinkelser saledes vaere
at foretraekke frem for fejldiagnoser og evt. bivirkninger, psyko-
logiske savel som fysiologiske. Manglende diagnoser og fejl-
diagnoser er saledes en udfordring for patient-laege relationen
og for opretholdelse af en gensidig tillid — ogsa med henblik pa
at forebygge patientforsinkelser i form af undvigelsesadfaerd i
tilfelde af negative erfaringer med laegen. | patient-laege inter-
aktionen har vi séledes at gere med en fortolkningsproces, hvor
laegen sa vidt muligt — og selvkritisk — skal stille en diagnose
med biomedicinsk forklaring, men hvor laegen i tilfeelde af
manglende forklaring skal sgge at forsta patientens symptomer
yderligere, bade med henblik pa at identificere manglende bio-
medicinsk viden og for at forsta patientens egen fortolkning og
situation som faelles afsaet for at udvikle alternative strategier
for udredning og hjeelp. Patient-laege samarbejdet er her afge-
rende for, at patienten gar styrket fra interviewet, bade i vi-
densmaessig forstand af at fa relevante informationer og psy-
kosocialt af ikke at blive stigmatiseret af laegen.

7.1.2 Social stigmatisering

Social stigmatisering er et gennemgaende tema for flere artikler-
ne omhandlende systemisk lupus erythematosus (SLE), kronisk
treethedssyndrom, seksuelt overfarte sygdomme, medicinsk ufor-
klarlige fysiske symptomer, psykiske lidelser og anfaegtelige kla-
ger, dette fordi laegen i sin interaktionsstil har bidraget til stigma-
tisering, og fordi denne har repraesenteret nogle holdninger, som
patienterne ogsa meder i det omgivende samfund — eksempelvis
i forbindelse med menstruationssmerter som noget, man ma
lzere at leve med, kanssygdomme som udtryk for promiskugs ad-
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feerd hos kvinder, og smerter, fysiske som psykiske, som hysteri
hos kvinder (Segal 2007) og noget privat man matte lzere at af-
finde sig med hos maend (SLE).

7.1.3 Kensroller og stigmatisering

| litteraturen om henholdsvis patient- og leegeforsinkelser skif-
ter forsinkelserne interessant nok fortegn, sdledes at maend
bidrager til patientforsinkelsen. Dette er forklaret med henvis-
ning til en mandlig stereotyp kensrolle (Galdas et al. 2004), der
ger det vanskeligt for maend personligt og socialt at vise sarbar-
hed og bede om hjaelp. Kvinder er mere opsggende og skaber
mindre patientforsinkelse. Til gengaeld oplever de mere laege-
forsinkelse. Bade deres kan og alder bidrager til laegeforsinkel-
ser. Af litteraturen til patient-laege kommunikation fremgar, at
kvinder oplever store forsinkelser (arevis for fx SLE, endometri-
ose og kroniske smerter) og stigmatisering.

Litteraturen giver her ret omfattende eksempler pa, at
kvinder er blevet stigmatiseret i selve interaktionsmgdet med
lzegen, hvor kroniske og uforklarlige smerter er udlagt som be-
kraeftelse af en svag personlighed, hvilket ogsa er en kulturel
fordom mod kvindekgnnet.

7.1.4 Forholdet mellem fysiske og psykiske symptomer
Et gennemgaende tema var i det hele taget udlaegning af for-
holdet mellem det psykiske og fysiske, saledes at lidelser, laegen
ikke kunne forklare som biomedicinske, blev gjort psykologiske
og irrationelle, mens patientens klager over psykiske lidelser
0gsa kunne blive somatiseret. De sygdomme, der naevnes i den
sammenhaeng, er lupus, leddegigt, kroniske smerter, kronisk
treethedssyndrom, uforklarlige fysiske symptomer, psykiske li-
delser, seksuelt overfarte sygdomme, bgrn med ADHD og en-
dometriosis. Forsinkelserne hanger saledes ogsa sammen med
en diffus udredningsproces, hvor symptomer kan udlaegges og
defineres forskelligt afhaengig af den konkrete patient-leege
interaktion. Diagnosen er sa central i forholdet mellem patient,
lzege og sundhedsvaesen, fordi den er handlingsanvisende for
bade patientens identitet og mulige handlinger. Diagnosen el-
ler manglen herpa er socialt medbestemmende for patientens
hverdagsliv og relation til arbejdsgiver, men ogsa for det videre
patientforlgb og relationen til sundhedsvaesenet, fordi dets
praksis er bygget op omkring diagnosebehandlinger.

7.1.5 Modernitetssymptomer

Stockl 2007 anlaegger et kulturhistorisk paradigmatisk blik pa
sygdomme. De har saledes en samfundsskabt dimension, hvor
nye sygdomme opstar, der kraever fornyet viden om arsager og
mulige behandlinger. SLE-patienternes uforklarlige lidelser ud-
lzegges derfor ogsa emblematisk som udtryk for — eller som
kultursymptom pa — andrede eksistensvilkar, der igen indvirker
pa individets identitetsdannelse som bade psyke og krop. Det
emblematiske betyder endvidere, at patienterne med de 'dif-
fuse diagnoser’ kun er toppen af isbjerget. Omvendt betyder
det ogsa, at sundhedssystemet skal undga konflikterne med de
uklare patientgrupper og i stedet proaktivt dbne op for at ud-
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vikle alternative, mere patientinddragende strategier. Diagno-
seproblemstillingerne lader sig ikke ignorere vaek.

Flere af artiklerne anlaegger et samfunds- og oplysningsper-

spektiv pa saerskilte diagnoseforsinkelser, fx i form af:

e Patientoplysning og debat pa et alment samfundsmaessigt
niveau i relation til SLE (Stockl 2007) og endometriosis
(Seear 2009).

¢ Forbedring af laegeuddannelsen (Ring et al. 2005, Mdller-
Schwefe 2011).

e Mere malrettet indsats i klinisk praksis med kommunikati-
ons- og diagnoseveerktgjer i forbindelse med:

- demens (Derksen et al. 2006)

- diagnose, behandling og behandlingsplan for fysiske
smerter (MUller-Schwefe 2011)

- selve laegens diagnoseproces (Ring et al. 2005, Segal
2007, Nack 2008)

- kommunikationsstrategisk ved at inddrage patienten,
dennes situation, viden og de diagnostiske dilemmaer
ind i selve konsultationsprocessen (Stockl 2007, Nack
2008, Muller-Schwefe et al. 2011).

¢ At give patientens viden og situation @get indflydelse pa
den diagnostiske proces med henblik pa:

- at gge compliance/behandlingens kvalitet (Stockl 2007,
Nack 2008, Segal 2007, Mdller-Schwefe et al. 2011)

- at formindske den eksistentielle usikkerhed og konflikt
mellem patient og laege/system (Stockl 2007, Nack
2008, Segal 2007).

Det fglgende afsnit sammenfatter og udleder barrierer og in-
terventioner fra litteraturbeskrivelserne i relation til de konkrete
diagnosekategorier.

7.2 Barrierer og interventioner for de
forskellige typer diagnoseforsinkelser

De ovennaevnte beskrivelser af litteraturen om menneskelige
faktorer for forsinket diagnostik angiver forskellige faktorer for
patientforsinkelser, laegeforsinkelser og forsinkelser fremkom-
met ved deres interaktion af givne sygdomme. Fglgende er en
samstilling af de faktorer, der for de konkrete sygdomme virker
som en barriere for udredning og diagnose, og en udpegning
af de interventioner, som litteraturen forventer, kan mindske
forsinkelsen. Ved enkelte sygdomme, fx tuberkulose, er littera-
turen ret omfattende og synligger flere barrierer og mulige in-
terventioner. Andre diagnoser er udeladt, fx harepest, da stu-
diet bekraefter, at diagnoseforsinkelsernes antal er faldet efter
intervention med gget oplysning til lsegerne omkring sygdom-
men.

7.2.1 Barrierer og interventioner for
patientforsinkelser

| forbindelse med patientforsinkelser ved 6 sygdomme er der

klarlagt felgende barrierer, der skaber forsinkelser, og forslag

til interventioner der kan afhjaelpe disse forsinkelser.

Blodprop i lungerne

e Barriere for diagnosticering af blodprop i lungerne er
behandlingsformen, saledes at medicinske patienter
oplever laengere forsinkelse end kirurgiske patienter.

¢ Intervention er bedre diagnosemuligheder for medicinsk
behandling.

e Kontekst: Tyrkiet.

Slagtilfeelde

e Barriere for slagtilfaelde er patienter, der ikke forstar eller
genkender deres symptomer.

¢ Intervention: Uddannelse, at gge den almene viden om
slagtilfzelde i befolkningen.

e Kontekst: generelt litteraturstudie.

HIV-smitte

e Barriere for HIV-diagnosticering er patienternes alder,
saledes har aeldre patienter starre risiko for forsinkelse.

e Intervention er ikke naevnt, men det ma antages, at det er
et laegefagligt ansvar at vaere vidende om, at hgj alder
ikke udelukker seksuelt overfart smitte.

e Kontekst: England.

Tuberkulose

e Barriere for diagnosticering af tuberkulose er patienter med
EPTB (extrapulmonaer TB) frem for PTB (pulmonaer TB), at
patienter ikke har tilstraekkelig viden til at sgge laege, at
patienten er kvinde, lider af alkoholisme, er over 14 ar og
ikke har luftvejssymptomer.

¢ Intervention: @get national opmaerksomhed generelt og
mod emigranter fra lande med hgj forekomst af tuberkulose.

e Kontekst: Spanien, Danmark og Japan.

Galdeblzerebetaendelse

¢ Barriere: Med henblik pa at forebygge koldbrand
(gangrenous cholecystitis) skal patienter med akut
kolecystit, hvoraf der er flest kvinder, sgge lzege hurtigere.

e Kontekst: Italien.

Endometriose

e Barrierer er laegers normalisering af symptomer, social
stigmatisering og selve undersggelsesmetoden, da den
kun kan diagnosticeres ved hjzelp af endoskopi.

e Intervention: Mere oplysning i skolerne og bedre diagno-
sticeringsmuligheder.

e Kontekst: Australien, UK.

Leddegigt

e Barrierer er andre etnisk betingede forklaringsmodeller
for smerter, deres oprindelse og behandling hos sydasiati-
ske kvinder end den vesterlandske medicin.

¢ Intervention: Forstaelse af arsager til, at kvinderne ikke
gar til leege, kan bidrage til udvikling af intervensioner,
bl.a. med mere information om sygdommen i radio og tv.

e Kontekst: UK.
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7.2.2 Barrierer og interventioner

for laegeforsinkelser
Felgende barrierer og udledte interventioner var tilknyttet laege-
forsinkelser for de enkelte diagnosekategorier.

Hjertekarsygdomme

e Barriere: Hvis patienten er kvinde, er laegen laengere tid om
at diagnosticere.

¢ Intervention: Ingen anbefaling.

e Kontekst: England og USA.

Kronisk traethedssyndrom

¢ Barriere for laegens diagnosticering af kronisk traethedssyn-
drom er manglende behandlingsmulighed.

e Intervention: Udvikle behandlingstilbud.

e Kontekst: England.

Bern med ADHD

e Barrierer: Hvis patienten har depression, og hvis der ikke er
mistanke fra skolelaerer og psykoterapeuter.

¢ Intervention: Ingen forslag.

e Kontekst: Frankrig.

Gennemgribende udviklingsforstyrrelse

e Barriere: Foraeldres afrapportering af deres barns sympto-
mer bliver ikke opfattet af laegen som indikation pa
autisme.

¢ Intervention: @ge paediatrisk uddannelse af lzeger,
systematisk screening af barn.

e Kontekst: Tyskland.

Patienter med blgdning i hjernen efter aneurismer

e Barriere for laegens diagnose pa hospitalet: Graden af
patientens kritiske tilstand og praehospitale forsinkelser
giver ggede forsinkelser for udredning af patienten med
CT-scanning.

¢ Intervention: @get opmaerksomhed pa forsinket diagnostik
pa danske hospitaler.

e Kontekst: Danmark.

Muskelsvind

e Barrierer for diagnosticering: At laegen er specialist, men
ikke neurolog, og hvis patienten er kvinde.

¢ |Intervention: Ingen anbefaling.

e Kontekst: Tyskland.

Kronisk obstruktiv lungesygdom, KOL

e Barriere: Hvis praktiserende laege ikke kan foretage en
lungefunktionsundersagelse.

¢ Intervention: Praktiserende laege skal kunne foretage en
lungefunktionsundersagelse.

e Kontekst: USA.
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Geriatriske patienter

e Barrierer for at laege ikke far kendskab til patientens
samlede sygdomsbillede er manglende brug af geriatriske
screeningsredskaber.

e Intervention: Geriatrisk screeningsredskab vil gennemsnit-
ligt gere det muligt at identificere to nye sygdomme hos
ldre patienter.

e Kontekst: Tyskland.

Migraene

e Barrierer: Yngre patienter, lavt uddannelsesniveau og
antallet af specialister.

e Intervention: @ge lzegers opmaerksomhed pa migraene.

e Kontekst: Italien.

Barn med epifysiolysis capitis femoris (hofteglidning)

e Barriere: Manglende henvisning ved mistanke om epifysio-
lysis capitis femoris.

¢ Intervention: @ge praktiserende laegers opmaerksomhed pa
bern med glidning af knogler i hoften.

e Kontekst: Australien.

Tuberkulose

e Barrierer: Manglende kendskab til tuberkulose i Harlem,
New York og hos den lokale norske befolkning; laengere
forsinkelse for norske patienter mellem 15-29 ar end
patienter over 60 ar. | Quebec forkorter vaegttab og
utilpashed diagnosticeringstiden.

e Intervention: Almen oplysning, ogsa i lokalomrader, mere
viden om sammenhang mellem forsinkelser og sympto-
mer. Ingen sammenhang mellem patientforsinkelser i
lavindkomst- og hgjindkomstlande.

e Kontekst: Harlem, New York, Norge og Quebec, Canada.
Litteraturstudie.

Reumatoid artrit (leddegigt)

e Barrierer: Patienten har en hgj alder, symptomer titager
gradvist. Laegen er lzengere tid om at udrede kvinder end
maend.

e Intervention: Patienten skal opsgge laege tidligere og
undersgges for tilstedevaerelse af anti-ccp-2 (sikker
indikator pa leddegigt).

e Kontekst: Holland.

Guillian-Barré syndrom (nervesygdom)

e Barriere: Bgrn under skolealderen kan vanskeligt undersg-
ges grundigt neurologisk.

¢ Intervention: Ingen anbefaling.

e Kontekst: Holland.

Psykiske lidelser
e Barrierer: Tidspres i konsultationen, laeegens manglende
interesse og kommunikationsevne, manglende behand-
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lingsmuligheder af psykiske lidelser der haenger sammen
med sociale og gkonomiske forhold, medicinsk tradition
der vaegter fysiske lidelser og psykiske, ingen juridisk
forpligtelse til at diagnosticere psykiske lidelser.

e Intervention: Nogle laeger mener, at konsultationssamta-
len i sig selv kan have en helende effekt pa patientens
psykiske tilstand.

e Kontekst: New Zealand.

Alzheimer

e Barriere: Validiteten af nyt behandlingskriterium.

¢ Intervention: Nye diagnosticeringsmetoder bgr tages i
anvendelse af laeger.

e Kontekst: Canada.

HIV

e Barriere: Voksende problemer.

e Intervention: Mere uddannelse af laegerne sa de kan stille
diagnosen.

e Kontekst: Finland og England.

7.2.3 Barrierer og interventioner for patientens
adfzerd og laegens kognitive dispositioner
En artikel om patientforsinkelser og én artikel om laegeforsin-
kelser var uden naermere sygdomsspecifikation og angivet med
'N/A’ for diagnoseforsinkelse. Artiklerne omhandler henholds-
vis patientens undvigelsesadfaerd for at sgge leege og laegens
kognitive dispositioner for at udrede patienten. Fglgende bar-
rierer og interventioner blev beskrevet for laegesggning og
diagnosticering respektivt.

N/A, forsinkelser pa grund af patientens adfaerd

e Barrierer for, at patienter ops@ger laege, er personlige
grunde og erfaringer med sundhedsvaesenet, demografi-
ske grunde, adfaerd tilknyttet kansroller. Maend kan have
mere patientforsinkelse end kvinder.

¢ Intervention: Mere forskning i avoidance-adfaerd hos
demografisk udsatte grupper.

N/A, forsinkelser pa grund af laegens kognitive dispositioner

e Barrierer: Manglende viden, forsimplede beslutninger og
for stor selvtillid (overmod) til egne diagnoser.

¢ Intervention: Jge laegens opmaerksomhed pa fejldiagno-
sticering ved tilsyneladende sikre diagnoser eller ved
manglende viden.

7.2.4 Barrierer og interventioner for patient-laege
interaktion

Folgende barrierer og udledte interventioner var tilknyttet de

enkelte diagnosekategorier ved patient-laege interaktion.

Psykiske lidelser

e Barrierer: Konsultationstid og struktur, laegens biomedi-
cinske tradition/evidens-kultur har praeference for fysiske
symptomer, laegen er ikke juridisk ansvarlig for ikke-opda-

gede psykiske diagnoser, psykiske diagnoser kan stigmati-
sere patienten. Laegebehandling har ingen indflydelse pa
socio-gkonomiske strukturer, der fordrsager psykiske
lidelser. Laegens interesse og kommunikationskompetencer.

¢ Intervention: Konsultationssamtalen kan have sundheds-
varende effekt ved de laeger, som sgger samtalen med
patienten om psykiske lidelser.

e Kontekst: New Zealand, England.

Medicinsk uforklarlige fysiske symptomer, anfeegtelige klager,

fx iatrogen diagnose (bivirkning af laegelig behandling), ledde-

gigt, migraene, ulcerative colitis (kronisk tyktarmsbetaendelse)

e Barrierer: Laegens manglende empati. Argumentations-
form og fortolkningsevner der er begraenset til en
somatisk, biomedicinsk fortolkningsmodel og stereotype
forestillinger om patienten.

¢ Intervention: Laegeuddannelse til forbedring af laegers
evner til at fortolke patienters psykologiske hentydninger.
Forskning i patient-leege kommunikation. At laegen
evaluerer patientens udsagn fordomsfrit med henblik pa
at finde argumenter, der styrker patientens udsagn.

e Kontekst: England, UK.

Seksuelt overfgrte sygdomme pa kvinder

e Barrierer: Den moralsk overvagende interaktionsmodel.
Mandlige lzeger.

¢ Intervention: At mandlige og kvindelige laeger anvender
en patientcentreret interaktionsmodel.

e Kontekst: USA.

Demens

e Barriere: Manglende samtalestruktur.

¢ Intervention: Samtaleguide for diagnosticering og
behandling af demens.

e Kontekst: Nederlandene.

Kronisk traethedssyndrom

e Barriere: Psykosomatiske udredninger, der ansvarligger
patienten og fritager laegevidenskaben for, hvad den ikke
kan forklare/behandle.

¢ Intervention: Ingen anbefaling.

e Kontekst: UK.

Kroniske smerter

e Barrierer: Laegers manglende kommunikation med den
individuelle patient om dennes smerte, smertetolerance
og livskvalitet. Manglende viden om smertetyper,
smertetrin og smertebehandling. Magtforhold og
indflydelse pa patientens gkonomi.

¢ Intervention: At forbedre laegers evalueringsfaerdigheder i
studietiden via e-laering og evalueringsredskabet the
Change Pain Scale. At forbedre laegers kommunikations-
faerdighed under eller efter endt uddannelse med aktiv
lytning og narrative analyse.

e Kontekst: Europa, USA og Sverige
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Konklusion

Systemisk lupus erythematosus (SLE)

38

Barrierer: Sveer at diagnosticere, da SLE deler symptomer
med andre kroniske sygdomme. Kompleks klinisk praksis.
Patienter uden diagnose er i et handlingsmaessigt limbo.
Forsinkelsen skaber konflikt mellem patient og klinikere.
Intervention: Inddragelse af patienters proto-professionel-
le viden i konsultationssamtalen til at lave bedre strategier
for at lede kroniske lidelser.

Kontekst: UK.
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Samlet udlzegning af menneskelige faktorer

i forsinket diagnostik

Litteraturgennemgangen har opremset en lang raekke barrierer,
der skaber forsinkelser, og forslag til interventioner der kan af-
hjeelpe forsinkelserne. Barriererne bekraefter de velkendte fakto-
rer til patientforsinkelse, laegeforsinkelse og patient-laege interak-
tion fra kraeftforskningen, men litteraturen uddyber samtidig
patient-laege interaktionens betydning og evt. negative indvirk-
ning pa forsinkelserne. Det er derfor muligt at aendre modellen til
synliggerelse af forsinkelsesprocessen i det diagnostiske forlab, jf.
kapitel 1 og 2. I stedet kan den diagnostiske proces beskrives som
en tovejs-proces med kommunikationsmenstre, der er med til at
skabe patient- og laegeroller, som kan fremme eller vanskeliggere
den diagnostiske fortolkningsproces af sygdomstegn.

Den for patienten negativt oplevede interaktion med lze-
gen kunne saledes bidrage til og forstaerke kategorien "patient-
forsinkelse’, ligesom laegens hastige diagnoser kunne bidrage
til kategorien 'laegeforsinkelse” pa grund af fejldiagnoser og
efterfalgende komplikationer som iatrogene lidelser.

Fem typer af patient-laege relationer blev beskrevet i litteraturen
som mere eller mindre komplementaere og/eller dialektiske:

1)  Den proto-professionelle patient afhjeelpes af en proceslaege
2) Den stigmatiserede patient —den moralsk overvagende leege
3) Den distancerede eller genstandsgjorte patient — den biome-

dicinske laege
4) Den forstaerkede patient — den personcentrerede laege
5) Den dysfunktionelle patient — den autoritative laege.

De fem relationspar er ikke alle lige befordrende for den diagno-
stiske proces og for forebyggelse af henholdsvis patient- og laege-
forsinkelse. Seerligt den moralsk overvagende laegerolle er uhen-
sigtsmaessig til at forebygge patientforsinkelse. Den biomedicinske
er negativ for laegeforsinkelser i kombination med overmod eller
manglende (selv-)kritisk indstilling til den biomedicinske viden.
Som naevnt er disse patient-laege relationer ikke statiske, men
dynamiske. De er til en vis grad 0gsa strategiske fra bade et laege-
0g et patientperspektiv. Den strategiske patient vil fx have forlaen-
get sin sygeorlov, fordi hun gkonomisk er bedre stillet pa syge-
dagpenge end i arbejdslgshedskasse (Hemborg Kristiansson
2010), mens patienten set fra et laegefagligt perspektiv taber ar-
bejdsduelighed ved at forblive sygemeldt.

Den gensidige konstruktion af patientidentitet og laege-
identitet gar det oplagt at overveje laegeroller, der fx kan afhjzelpe
stigmatisering. Litteraturen foreslar 'procesleegen’ i tilfelde af
kroniske patienter, fx SLE, mens den 'personcentrede laege’ kan
vaere med til at nedtone psykiske og sociale barrierer hos patien-
ten. Et kritisk blik pa konstruktionen af patient-laege identiteter vil
dog indvende, at patientens og laegens mulige roller ogsa vil af-
haenge af de faktiske muligheder, som sundhedssystemet giver til
patienter ‘uden diagnose’. Som en ekskurs kan naevnes, at Natio-
nal Institute of Health (NIH) i USA har et afsnit for ukendte syg-
domme?, mens Sverige har et nationalt centrum for sjeeldne syg-
domme*. Heri ligger der en accept og anerkendelse af, at alle
sygdomme ikke er udforsket endnu, og at diffuse og uforklarlige

Figur 4: Konstruktion af patient- og laegeidentiteter i den diagnostiske interaktionsproces
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http:/rarediseases.info.nih.gov/Resources/Rare_Diseases_Information.aspx
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symptomer ikke bare vedrerer diagnosevanskeligheder i forbin-

delse med fx kraeft, men ogsa en raekke andre, mere eller mindre

kendte sygdomme. Disse kraever mere udforskning og en dis-
kursform som:

a) vedkender, at ‘laegeforsinkelsen’ i sddanne tilfzelde er legi-
tim nok (og er at foretraekke frem for diagnosefejl), dvs.
fagligt uforskyldt, og ikke at de uforklarlige symptomer
reduceres til patientens ‘psykologiske disponering’ eller
egen opfindelse

b) dabner op for en anden forventningsafklaring mellem pa-
tient og laege.

8.1 Samlede temaer og anbefalinger til

forebyggelse af menneskelige faktorer
Litteraturgennemgangen af menneskelige faktorer i forsinket
diagnostik ger det muligt at sammenstille falgende tematik-
ker og anbefalinger til forbedring af patient-laege interaktio-
nen.

Gennemgaende temaer i forsinket diagnostisk:

e Kgnnets betydning for patientforsinkelse og laegeforsin-
kelse: maend har gennemsnitligt mere patientforsinkelse,
mens kvinder oplever gennemsnitligt laengere forsinkelse
pa laegens diagnose

e Social stigmatisering af patienten ved sygdom

e Selve konsultationsprocessen

e Laegens fortolknings- og kognitionsproces

o Tilstraekkeligheden af den medicinske viden

¢ Vanskelige diagnoser og social konstruktion af sympto-
mers betydning

e Forholdet mellem fysiske og psykiske symptomer

¢ Manglende empati og ansvarsgraenser.

Litteraturens anbefalinger til forebyggelse af menneskelige fak-

torer i forsinket diagnostik: Anbefalingerne er ret heterogene
—nogle er meget overordnede, nogle meget normative.
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De normative anbefalinger, der retter sig mod forbedring af

laegeforsinkelse, lyder:

1) Leegen skal i sin fortolkning af patientens symptomer
vaere bedre til at falsificere egne diagnosehypoteser.

2) Ved komplekse symptomer og manglende diagnose kan
laegen veere mere ydmyg og realistisk omkring den bio-
medicinske videns ufuldkommenhed.

3) Laegen kan sgge at komme patientens egne fortolknin-
ger i made med statteargumenter, evt. anlaegge narrativ
analyse og udvise mere empati.

4) tilfeelde af manglende diagnose skal lzegen veere forsta-
ende (ikke moraliserende) over for patientens situation
0g s@ge at hjaelpe denne videre med at fa hjzelp.

Anbefalinger, der retter sig mod forbedret diagnostik, lyder:

1) Laegen skal vaere sarligt opmaerksom pa kvinder som de-
mografisk gruppe. Kvinder har laengere forsinkelser end
mand ved leddegigt, muskelsvind, hjertekarsygdomme
og endometriosis.

2) Leegen skal veere opmaerksom pa diagnoseforsinkelser i
forbindelse med migraene, barn med hoftelidelser, aneu-
risme (udposning pa blodarer) i hjernen og leddegigt hos
kvinder (der kan forveksles med kroniske smerter i led).

3) Leegens uddannelse til diagnosticering af HIV, demens,
geriatriske patienter og smertebehandling skal forbedres.

4) Laegens interaktion og kommunikation med patienten skal
udvikles med henblik pa bedre inddragelse, symptomfor-
staelse, information og vejledning af patientforlab.

Anbefalinger, der retter sig mod almen oplysning:

1) Der skal samfundsmaessigt skabes @get bevidsthed om
stigmatisering af u-diagnosticerede lidelser — ogsa af kvin-
der i forbindelse med endometriose og kroniske lidelser.

Der skal skabes mere viden til identificering af de demo-
grafiske grupper, som er praedisponeret for patientforsin-
kelser.



Efterskrift

Det vigtigste budskab i dette litteraturstudie er heterogeniteten af
diagnoseforsinkelser. Diagnoseforsinkelser omhandler ikke blot
kreeft- og hjertekarsygdomme, men en raekke andre sygdomme
af meget forskellig karakter — fra velkendte diagnoser som tuber-
kulose og HIV til kronisk traethedssyndrom, leddegigt, SLE, endo-
metriosis, udviklingsforstyrrende sygdomme, psykiske lidelser,
kroniske uforklarlige lidelser, iaterogene lidelser, der skyldes fejl-
diagnoser og heraf fejlbehandling, medicinske uforklarlige symp-
tomer og andre sygdomme. Trods heterogeniteten bekraeftes
kategorierne patientforsinkelse, laegeforsinkelse og patient-leege
interaktion.

Sammenfattes nogle af litteraturens indsigter til de saer-
skilte kategorier, fremkommer et rigt og nuanceret billede af de
mange barrierer, der bidrager til henholdsvis patient- og laegefor-
sinkelse. Pafaldende er kannets og alderens betydning for, hvor
hurtigt patienten opsager laege, og hvor hurtigt laegen gennem-
farer den diagnostiske proces. | forhold til alder er specielt barn
0g geriatriske patienter udsatte. For bgrns vedkommende tegner
der sig et billede af, at laegen har brug for andre sociale gruppers
— sasom foraeldre og skolens — medfortolkning af symptomerne
for at danne sig et billede af barnets helbred. De aeldre borgere er
gua geriatriske patienter behaeftet med diagnoser, men oplever
alligevel diagnoseforsinkelser pa andre, tilstedende sygdomme,
som er svaere at fange uden brug af screeningsvaerktgijer. Endelig
er der ogsa etniske grupper, hvis laegesagning forsinkes grundet
egne sociale, ikke-medicinsk orienterede fortolkningsmanstre af
deres symptomer. Oplysning og uddannelse forbliver mantraet
for at @age befolkningens og/eller udsatte gruppers fortolknings-
evne over for egne og hinandens ‘symptomer’.

Den sociale dimension af symptomfortolkning er gennem-
gaende for en raekke studier. Det er individet, der sanser sin krop
0g bevidsthed, men symptomet tolkes i et socialt vidensfelt, sale-
des at det er de kollektive fortolkningsevner, der er afggrende for,
om patienten henvender sig til laegen. Da mand i gennemsnit
har faerre naere sociale relationer end kvinder, bidrager dette til
@get patientforsinkelse for maend. Denne tendens kan forstaerkes
af kulturelle normer, hvor sygdom forbindes med svaghed, og

rigtige maend ikke er svage. Ergo tilskyndes mand i sadanne
kulturelle set-up til ikke at s@ge laege uden risiko for en eller
anden form for mandligt identitetstab. Omvendt parres syg-
dom og svaghed tendentielt til et kvindeligt karakteristikum.

Kennets betydning for laegeforsinkelse, saerligt hos kvin-
der, er ikke entydigt forklaret i litteraturen. Den peger bade pa
kulturelle fordomme og en interaktionsstil hos laegen, der ikke
udviser samme alvor og objektive interesse for kvinders sympto-
mer, ligesom det biologisk-medicinsk fremgar, at en raekke diag-
noseforsinkelser knytter sig til sygdomme, som er svaere at diag-
nosticere og behandle, og som i vid udstraekning rammer kvinder.
Dette forhold peger ogsad pa manglende medicinsk viden og
forskning i de symptombilleder, der fortrinsvis omgiver kvinder.
Overraskende er, at alment kendte sygdomme som fx tuberku-
lose og HIV alligevel bidrager til savel patient- som diagnosefor-
sinkelse. Endelig giver studiet et indblik i psykiske sygdomme,
bade hvor diagnoseforsinkelsen sker pa baggrund af en kom-
pleks fortolkningssituation, hvor laegen har mange hensyn at
tage, begraenset magt til at aendre pa patientens livssituation og
forskellige strategier for at patage sig et laegefagligt ansvar. Lige-
ledes er patientens og laegens interesse ikke altid sammenfalden-
de, og lzegen har her en szerlig magt. Diagnosen/diagnoseforsin-
kelsen kan have gkonomiske konsekvenser for patienten og for
samfundet som sadan. Diagnoseforsinkelsen lader til at have en
saerlig negativ indflydelse pa patienten, hvor denne ikke kan op-
retholde sin sociale identitet uden en diagnose til at legitimere
tabet af arbejdsevne.

Samlet er patient-laege relationen karakteriseret ved en
raekke dilemmaer i forhold til magt, graenserne for den medicin-
ske viden, forholdet mellem det psykiske og fysiske samt det sub-
jektive og objektive i patient-laege madet. Analysen sammenfat-
ter nogle strategiske positioner, som laegen kommunikativt kan
forsgge at indtage med henblik pa at skabe en patient-laege in-
teraktion, hvor patienten bliver “forstaerket’ i forstaelsen af sit
helbred og de medicinske muligheder/begraensninger i sund-
hedsvaesenet.
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Sagebeskrivelse til forsinket diagnostik

Limits: English, Danish, Norwegian, Swedish, Publication Date from 2002 to 2011

PubMed

#1 ("Diagnostic Errors/prevention and control”[Mesh]) OR
"Delayed Diagnosis/prevention and control”[Mesh]

#2 ((("Physicians”[Mesh]) OR "Physicians, Primary Care”
[Mesh]) OR "“General Practitioners”[Mesh]) OR “Physicians,
Family”[Mesh]

#3 (#1 AND #2): 20 fund, abstracts printet til gennemsyn

#4 (#1 AND "Hospitals”[Mesh]): 20 fund, abstracts printet til
gennemsyn

#5 (#1 AND "Patients”[Mesh]): 10 fund, abstracts printet til
gennemsyn

#6 (("Patient’s delay”[All Fields] OR "Doctor’s delay” [All
Fields] OR "Hospital’s delay”[All Fields] OR "Prehospital
delay”[All Fields] OR "System delay”[All Fields]) NOT

(" Africa”[MesH Terms] OR " Africa”[All Fields]) NOT (" Asia”
[MesH Terms] OR “Asia”[All Fields])): 128 fund, abstracts
printet til gennemsyn

#7 (("Delayed Diagnosis”[Mesh] AND “Time Factors”[Mesh])
NOT (" Africa”[MesH Terms] OR " Africa”[All Fields]) NOT
("Asia”[MesH Terms] OR " Asia”[All Fields])): 90 fund,
abstracts printet til gennemsyn

#8 "Delayed Diagnosis/psychology” [Mesh]: 20 fund,
abstracts printet til gennemsyn

#9 (((("Diagnosis”[Mesh] AND "Physician-Patient Relations”
[Mesh]) AND Delay [All Fields]) NOT (”Asia” [Mesh Terms] OR
" Asia”[All Fields])) NOT (" Africa”[Mesh Terms] OR " Africa”
[All Fields])): 22 fund, abstracts printet til gennemsyn.

Cochrane

#1 "Delayed Diagnosis”[Mesh]: 4 fund, 1 evt. relevant
abstract printet

#2 ("Diagnosis”[Mesh] AND "Physician-Patient Relations”
[Mesh]) AND Delay [All fields]: 3 fund, 1 abstract printet.

Sociological Abstracts

(KW = ukontrolleret emneord, DE = kontrolleret emneord/
Mesh-term, Ti = ord i titel)

#1 KW = (Diagnostic delay): 1 fund, abstract printet

#2 DE = "Diagnosis” AND (Delay OR Delayed): 1 fund,
abstract printet

#3 DE = ("Practitioner patient relationship”) AND DE =
diagnosis: 28 fund, abstracts printet.

SveMed

#1 Delayed Diagnosis [Mesh]: 25 fund, titler printet til
gennemsyn

#2 Fordrojd diagnos: 0 fund

#3 Forsinket diagnose: 5 fund, titler printet.

Psycinfo

#1 Patient delay [Key concept]: 7 fund, abstracts printet til
gennemsyn

#2 Hospital delay [Key concept]: 8 fund, ikke relevante

#3 Diagnostic delay [Key concept]: 18 fund, heraf 2 abstracts
printet

#4 System delay [Key concept]: 0 fund

#5 (Diagnosis [Subj. head.] AND Professional referral [Subyj.
Head.]): 64 fund gennemset, flere gengangere, 1 abstract
printet.

Cinahl

#1 Patient delay [Ord i titel]: 14 fund, flere gengangere, 1
abstract printet

#2 (Treatment delay [Major subj.] AND Help seeking behavior
[Major subj.]): 42 fund, heraf 28 abstracts printet

#3 Hospital delay [Ord i titel]: 6 fund, gengangere

#4 Diagnostic delay [Ord i titel]: 35 fund, gengangere, 14
abstracts printet.

Google
("Forsinket diagnose” OR "Forsinket diagnosticering” OR
“Forsinket diagnostik”) NOT Patientforsikringen: 15 sider
gennemset, evt. relevante printet, 2 links indlagt i projekt-
mappe.

DSI-basen
Forsinket diagnos*: 3 fund, ikke relevante.

Netpunkt

Forsinket diagnos*: 8 fund, fra fer 2000

Delayed diagnos*: 4 fund, ikke relevante

Patient delay*: 10 fund, 4 evt. relevante

Hospital delay*: 0 fund

Doctor delay* OR Doctor’s delay* OR Doctors’ delay*?:
0 fund.
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Litteraturreferater

Patientforsinkelser

1. Kvantitativt studie

Titel Delay and misdiagnosis in sub-massive and non-massive acute pulmonary embolism
Arstal 2010

Forfatter J.L. Alonso-Martinez, FJ. Anniccherico Sanchez, M.A. Urbieta Echezarreta

Land Spanien

Form for forsinkelse
Forsinkelse som tid fra indtraedelse af symptomer til diagnosen var stillet.

Patientgruppe
Patienter med blodprop i lungerne (pulmonary embolism).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Medicinsk studie af faktorer som pavirker forsinket diagnose.

Formal
At bestemme udbredelsen og konsekvenserne af forsinket diagnostik ved akut blodprop i lungerne.

Konklusion
Forsinket diagnose ferer til flere forkerte diagnoser. Ved 50 % af patienterne blev diagnosen stillet efter mere end 6 dage, og i 25 % af
tilfeeldene blev diagnosen stillet efter mere end 14 dage. Der er ingen sammenhang mellem mortalitet og forsinket diagnose.

Udeladt: Late presentation of HIV infection: a consensus definition.
Arsag: fokuserer p& manglende global definition af forsinket diagnostik. Der er ikke noget om &rsager til forsinket diagnose eller konsekvenserne
heraf. Kan bruges, hvis forsinkelse skyldes manglende definition (et vidensspargsmal), men det kan diskuteres.

2. Litteraturstudie

Titel Stroke education: Discrepancies among factors influencing prehospital delay and stroke knowledge
Arstal 2010

Forfatter Yvonne Teuschl, Michael Brainin

Land N/A

Form for forsinkelse
Preehospital forsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med slagtilfaelde (stroke).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Litteraturgennemgang med inklusion af studier angaende forsinkelse og viden om symptomer.

Formal
At opsummere evidensen for effekt af viden om symptomer pa slagtilfaelde.

Konklusion

Uddannelse har en positiv effekt pa viden om symptomer pa slagtilfaelde og pa reducering af forsinkelse fer behandling. Uddannelse skal ikke
kun gives til seerligt sarbare personer, da pargrendes forstdelse af symptomerne er central for at ringe efter hjaelp. Personer, som allerede har
haft et anfald, har ikke hgjere viden om symptomerne. Der er en diskrepans mellem viden og reaktion i en faktisk situation, sd sammenhaen-
gen mellem viden og forsinkelse forsvinder. Der er ingen entydige resultater angaende hvilken uddannelse der har den starste effekt.
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| Litteraturreferater til patientforsinkelser, laegeforsinkelser og patient-laege interaktion

3. Kvantitativt studie

Titel Factors influencing delay in presentation for acute stroke in an emergency department in Milan, Italy
Avrstal 2007

Forfatter Maestroni et al.

Land [talien

Form for forsinkelse
Praehospital forsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med slagtilfaelde (stroke).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse pa baggrund af registerdata fra et hospitals akutafdeling.

Formal
Beskrivelse af betydningen af forsinkelse for patienter med slagtilfzelde.

Konklusion

Patienter, som ger brug af emergency medical service, har en signifikant kortere forsinkelse i forhold til ankomst til hospitalet. Patienter med
mindre alvorlige slagtilfaelde har laengere tid til behandling. Der var ingen forskelle i behandlingstid pa tveers af alder, kan, type af slagtilfaelde
og sygdomshistorie. P& hospitalet var den vaesentligste forsinkelse i forhold til ankomst til CT-scanner.

4. Kvantitativt studie

Titel HIV transmission and high rates of late diagnosis among adults aged 50 years and over
Arstal 2010

Forfatter Ruth D. Smith et al.

Land England

Form for forsinkelse

N/A.

Patientgruppe

Patienter med HIV.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse pa baggrund af data for 8.255 HIV-patienter henholdsvis over og under 50 ar.

Formal
Beskrivelse af forskelle pa de HIV-smittede.

Konklusion
Diagnosen for HIV-patienter over 50 ar blev i gennemsnit stillet efter dobbelt s& lang tid som for de yngre.

5. Litteraturstudie

Titel Men and health help-seeking behaviour: literature review
Arstal 2004

Forfatter Paul M. Galdas, Francine Cheater, Paul Marshall

Land N/A

Form for forsinkelse
Patientforsinkelse.

Patientgruppe
Mandlige patienter.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Litteraturstudie med fokus pa kensspecifikke studier.

Formal
At gennemga den eksisterende litteratur angdende maends sundhedsrelaterede efterspargsel efter hjaelp.

Konklusion

Socialiseringen inden for gruppen maend er en vaesentlig faktor i forklaringen af efterspargsel efter sundhedsmaessige ydelser. Séledes
bekraeftes den stereotypiske opfattelse af maends maskuline adfzerd, nar det gaelder hjzelp fra sundhedsvaesenet. Der er pa nuvaerende
tidspunkt ikke en saerlig dybdegaende litteratur inden for omradet.

Udeladt: The pathways to mental health care of first-episode psychosis patients: a systematic review.
Arsag: fokuserer pa konsekvenserne af de systemiske valg i kontaktform.
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6. Kvantitativ analyse

Titel Demographic and clinical characteristics in relation to patient and health system delays in a tuberculosis low-incidence
country

Arstal 2012

Forfatter Peter Leutscher et al.

Land Danmark

Form for forsinkelse
Sammenligning af patientforsinkelse og lzegeforsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose fra et dansk hospital.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse af forskelle i forsinkelse mellem grupper med forskellige karakteristika.

Formal
At belyse forsinket diagnose pa tuberkulose i Danmark, som er et land med meget fa tilfaelde af sygdommen.

Konklusion

Delay var signifikant laengere for patienter med EPTB (extrapulmonary tuberculosis) end for patienter med PTB (pulmonary tuberculosis). Feber
forer generelt til en kortere patient delay. Den gennemsnitlige patient delay var laengere end den gennemsnitlige laege delay. Det er ngdven-
digt med @get opmaerksomhed omkring tuberkulose specielt blandt emigranter fra lande med hgj frekvens af tuberkulosetilfaelde.

7. Kvantitativ analyse

Titel Can Gangrenous Cholecystitis be Prevented?
Arstal 2004

Forfatter S. Contini et al.

Land Italien

Form for forsinkelse
Patientforsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med akut galdeblaerebetaendelse.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Sammenligning af patienter med gangrenous cholecystitis og patienter med phlegmonous cholecystitis.

Formal
At bestemme den terapeutiske holdning til patienter med tendens til gangrenous cholecystitis for at bestemme, om det har betydning for
behandlingen.

Konklusion
Pa tveers af de to sygdomme var der ingen forskel i laege delay. Der var derimod stor forskel i patient delay, hvilket pavirker, at der samlet er en
signifikant sammenhaeng mellem sygdom og samlet delay.
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8. Kvantitativ analyse

Titel Determinants of patient delay among tuberculosis cases in Spain
Avrstal 2004

Forfatter M. Diez et al.

Land Spanien

Form for forsinkelse
Patientforsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse af patient delay. Der ses bade pa generelt delay og pa ekstremt delay.

Formal
At bestemme faktorer som har betydning for henholdsvis generelt og ekstremt patient delay.

Konklusion

Hvad angar generelt delay, var der forskelle efter, om patienten var over eller under 14 ar, og om der var symptomer pa tuberkulose, som ikke
knyttede sig til luftvejsproblemer. Blandt HIV-negative patienter var der yderligere en effekt, som viste, at brug af intravengs medicin forte til
laengere delay.

Hvad angar ekstremt delay geelder de samme effekter med undtagelse af den sidste betingede effekt og samtidig ingen effekt af at bruge
intravengs medicin. Sandsynligheden for ekstremt delay steg samtidig ved alkoholisme og for kvinder.

9. Kvantitativ analyse

Titel Trends of delays in tuberculosis case finding in Japan and associated factors
Arstal 2005

Forfatter M. Ohmori et al.

Land Japan

Form for forsinkelse
Patientforsinkelse, laegeforsinkelse og samlet forsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse af arsager til delay over en periode pa 16 ar. Her ses primaert pa de enkelte former for delays’ betydning for samlet delay.

Formal
At bestemme drsager til total delay.

Konklusion
Total delay blev i hgjere grad bestemt af patient delay end lzege delay. Efter indfarslen af ny teknologi til bestemmelse af bakterier er lzege
delay blevet kraftig reduceret. @get national opmaerksomhed pa tuberkulose kan have vaeret med til at begraense delay.

10. Kvantitativ analyse

Titel The role of risk factors in delayed diagnosis of pulmonary embolism
Arstal 2009

Forfatter Savas Ozsu et al.

Land Tyrkiet

Form for forsinkelse
Der ses bade pa patientforsinkelse og pa laegeforsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med blodprop i lungerne.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ analyse pa baggrund af data fra hospital.

Formal
At bestemme konsekvenserne af forsinket diagnose.

Konklusion

Tiden til endelig diagnose var laengere i gruppen, som skulle have medicinsk behandling, end i gruppen der skulle have kirurgisk behandling.
Der var lzengere tid fra de medicinske patienters farste kontakt til sundhedsvaesenet til behandling. Der var ingen forskelle i mortalitet mellem
de to grupper. P& baggrund af dette anbefales det, at der arbejdes mod bedre diagnosemuligheder pa omradet.

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik 49



| Litteraturreferater til patientforsinkelser, laegeforsinkelser og patient-laege interaktion

11. Kvalitativt, strategiindlaeg

Titel The etiquette of endometriosis. Stigmatisation, menstrual concealment and the diagnostic delay
Arstal 2009

Forfatter Kate Seear

Land Australien

Form for forsinkelse
Diagnosticering af endometriosis. Forsinkelsen antages at vaere 6 ar i Australien, knap 8 ari UK og 11,73 ar i USA.

Patientgruppe

Kvinder med endometriose — en smertefuld og kronisk sygdom, hvor en livmoderlignende slimhinde vokser andre steder end i livmoderen. Det
giver problemer med at komme af med menstruationsvaev fra blaere, tarm, bughule uden for livmoderen eller kraftig menstruation, samt
nedsat fertilitet.

Sygdommen antages at bergre 10 % af kvinder i den kensmodne alder.

Sygdommen kan behandles operativt via fjernelse af vaev og med medicin — smertestillede og hormoner, der aendrer cyklus.

Endometriosis har indflydelse pa kvinders erfaringer med bekymring, aengstelse, skyld, finansielle og partnerskabsproblemer og nedsat
livskvalitet. Angst, vrede og depression er hyppige ledsagende traek. Kvinderne faler sig isolerede og fremmedgjorte pa grund af erfaringerne
og faler magteslgshed. Disse virkninger kommer bade fra diagnoseforsinkelsen som fra madet med det kliniske personale. Studier viser
endvidere, at lidelsen farer til sengeleje, smerter og infertilitet, og at forsinkelse @ger prognosen for infertilitet, ligesom den bidrager til en stor
gkonomisk byrde for samfundet. Artiklen opremser de estimater af de samfundsmaessige udgifter, der arligt er i USA. Der er dog ingen
seerlige sundhedspolitiske/akonomiske indsatser pa omradet. Forfatteren antager, at de samfundsgkonomiske udgifter kan mindskes ved
hurtigere diagnosticering, ligesom belysning af faktorer, der er forbundet med diagnostiske forsinkelser, kan bidrage til praktiske strategier for
at adressere faktorer, som skaber forsinkelse i diagnosticeringen.

Forskningsmaessig tilgang og metode

45 semistrukturerede interviews af 2 timers varighed med 20 kvinder fra 24-55 ar. De havde i gennemsnit oplevet en delay pa 9 ar. Interactive
model for data analyse, Miles & Hubermas 1994.

Pastand at ‘menstruationsetikette’ er en praksis, der er relateret til kenspolitik (Sophie Laws 1990).

Formal

Tidligere forskning viser, at delay har fglgende fem arsager: At kvinderne ikke fortaeller laegen om deres symptomer, at de har 'darlig
hukommelse’ vedrgrende de praecise data, som udgjorde symptomerne, at laegen havde vanskelighed ved at sondre mellem smerter fra
endometriosis og andre arsager til livmodersmerter, at kvinderne oplevede, at laegen trivialiserede deres klager over smerter, og at andre
sasom familien pavirkede deres legesagende adfeerd og flovhed over at tale med laegen om smerter, szerligt i forbindelse med samleje.
At afdaekke hypotesen om, at forsinkelsen ogsa kan henfares til sociale sanktioneringsprocesser forbundet med afslgring/disclusure af
menstruation og menstruationsproblemer i seerdeleshed. Kvinders menstruationserfaringer er en del af en udviklet praksis for ‘'menstrual
etiquette’ (Law 1990), hvor den gemmes/slares, sa stigmatisering og sociale sanktioner undgas i tilfaelde af afslgring.

Konklusion

Studier bekraefter, at kvinder med endometriosis oplever meget lang diagnoseforsinkelse (op til mange ar), og at denne forsinkelse har alvorlig
indflydelse pa deres liv, velbefindende og livskvalitet og kan vaere en uforholdsvis hgj gkonomisk byrde for samfundet. Forsinkelsen skyldes til
dels, at kvinder har svaert ved at skelne mellem 'normal’ og ‘unormal’ menstruation, at fortolkningsusikkerheden haenger sammen den
‘menstruationsetikette’, der videregives fra medre, andre kvinder og maend, men ogsa fra laegen, der opsgges, om at smerter er normalt, og
menstruation skal skjules. Menstruationserfaringer stigmatiseres derfor og bidrager til, at kvinden ikke sager laege, og at laegen, nar denne
opsages, ikke tager hende alvorligt.

Synliggarelsen af smerter aflaeses af andre, fx arbejdsgiver, kollegaer, familie og partner, som undskyldning for ikke at deltage i aktiviteter som
arbejde, husholdning, sex og bliver mgdt med en reprimande, hvorved kvinderne bliver stigmatiseret og pamindet om, at menstruationsemner
bedst skjules.

Lasningsforslag: Forfatteren mener, at forsinkelsen ikke nedbringes ved at lave mere patientuddannelse om normale vs. unormale menstrua-

tioner (og menstruationssmerter), fordi stigmatiseringen vedbliver.

Samtidig har forfatteren fundet det sveert at skabe @get opmaerksomhed om problemet bl.a. gennem presse og kampagner i offentligheden.

Hun foreslar:

1) at der laves praktiske strategier for at imgdega sanktioner i forbindelse med @get opmaerksomhed pa menstruationsemner, der implemen-
teres sidelgbende med uddannelseskampagner designet til at @ge bevidstheden/opmaerksomheden

2) at kampagnen ikke skal reduceres til kvinder eller indhold om, hvad der er normalt eller unormalt, men gge offentlig opmaerksomhed pa
endometriosis og menstruationssmerter, hvilke kunne have den godggrende effekt, at kvinder bliver mgdt med mere empati fra arbejds-
plads, partner og familie, lige savel som det understgtter, at hun kan tale om det og blive bedre assisteret i den daglige handtering

3) at genuddanne praktiserende lzeger og til dels ogsé gynaekologer, fordi foraeldede forstaelser af menstruationssmerter fortsat indvirker pa
den kliniske kontekst, dvs. der skal et redesign af uddannelsesprogrammer til.

Forfatteren ser to overordnede vanskeligheder ved at saette menstruationssmerter og endometriosis pa den offentlige dagsorden. For det
farste er der i den feministiske debat om lighed ikke enighed om, at effekten af @get fokus pa menstruationsproblemer vil fremme kvinders
indflydelse eller bidrage til yderlige stigmatisering, underforstaet at kvindekgnnet pr. natur er svageligere, har mere brug for beskyttelse, er
mere sygdomsramt arbejdskraft. For det andet er der udgifter forbundet med de praktiske strategier, som forfatteren advokerer for. Endelig
rammer den stigma, der er forbundet med menstruation og menstruationsetiketten, ogsa diagnosticeringen af andre baekkensygdomme.
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12. Kvalitativt

Titel What's the delay? A qualitative study of women'’s experiences of reaching a diagnosis of endometriosis
Arstal 2006

Forfatter Karen Ballard, Karen Lowton, Jeremy Wright

Land UK

Form for forsinkelse

Kroniske (pelvic) baekken-/underlivssmerter (14,7 % i USA, 24 % i UK, 25,4 % i New Zealand), heraf 10 % med endometriosis, der har
diagnoseforsinkelse fra symptom til opdagelse pa 11,7 ari USA, 8 ar i UK og 6,7 ar i Norge. Forsinkelsen er laengere for kvinder, der klager
over bakkensmerter, end for kvinder der klager over infertilitet.

Patientgruppe

10 % kvinder i den reproduktive alder. Symptomer varierer, men typisk dysmenorrhoea, baekkensmerter urelateret til menstruationscyklus, dyb
dyspareunia, dyschezia, dysuria, 18 dage sengeliggende arligt, symptomer forvaerres med tiden, har kronisk natur, stort indgreb pa livskvalitet
09 hgj psykologisk sygelighed.

Definit diagnose forudsaetter laparoskopi (Wikipedia: Er en type minimalt invasivt kirurgi, hvor operationen foregar gennem et lille hul i fx
maveskindet. Der indfares et metalrer med lys og optik, som tilsluttes et kamera, samt det ngdvendige kirurgiske udstyr. Hele operationen
foregar gennem hullet via kameraet. Laparoskopi er en type endoskopi).

Forskningsmaessig tilgang og metode

Kvalitative semistrukturerede interviews med 32 kvinder i alderen 16-47, median for smerter 15 ar, forsinkelse fra 2-10 ar, der er sendt til
undersggelse pa en baekkenklinik, hvoraf 28 efterfglgende blev diagnosticeret med endometriosis. Interviewene fandt sted i hjemmene (28),
pa klinikken (2), pa universitet (2). Interviewene var optaget og transskriberet. En topic guide blev anvendt. Leengde 60-120 minutter. Fem
temaer kodet i 28 koder ud fra de 4 farste interviews. Sociologens kodning og analyseresultater blev efterfalgende diskuteret med gynaekolog
og specialist i baekkensmerter, hvorved analysen blev forfinet. Diagnoseforsinkelse er sket bade fra patient og pa det medicinske niveau (1-22
ars forsinkelse fra henvisning fra laege til sekundaer behandling).

2 kvinder hasteopereret. Jf. tabel 1.

Formal
Undersgge mulige grunde til delay (bade patient- og klinisk side) og betydningen heraf pa kvindernes erfaring af lidelsen.

Konklusion
Seerlig figur opsamler analyseresultater via citater fra patientinterviews.
Patientdel af forsinkelse skyldes: a) normalisering af symptomer, b) flovhed og angst for at blive opfattet som ‘unable to cope’.

Laegedelen:

i) Familielaegen normaliserer symptomer

i) Symptomer nedtones med smertestillende medicin og p-piller til regulering af cyklus

ii) Ikke-diskriminerende undersggelsesmetoder: At ultralydsundersggelser ikke viser endometriosis, at laparoskopi er ngdvendig (kikkertunder-
s@gelse i maven/underlivet).

Patienters reaktion pa at fa diagnose:

i) Lettelse i forhold til sociale og arbejdsmaessige forpligtigelser
ii) Giver et sprog for at diskutere et problem

iii) Giver oplevelsen af kontrol over symptomer

iv) Lettelse over at symptomer ikke skyldes cancer.

Kvinders reaktion uden diagnose:

i) Folelsen af at andre ikke tror pa dem

ii) Usikkerhed omkring fremtiden

iii) Frygt for alvorlig sygdom, der bare ikke er opdaget.

Anbefalinger

At der seettes tidligere ind i skolerne vedragrende oplysning om menstruationssmerter og abenhed herom.

At 2000 Royal College of Obstetricians and Gynaecologists gar laparoskopi til gylden standard for endometriosis-diagnosetest i forbindelse
med kroniske underlivssmerter, selvom denne indebaerer risiko for yderlige forsinkelse af diagnose og heller ikke er uden risiko for kvinden.
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Titel Healthcare Avoidance. A critical review
Arstal 2008

Forfatter Sharon K Byrne

Land USA

Form for forsinkelse
Avoidance: Oversattes med unddragelse, undvigelse, undgaelse

Patientgruppe
Voksenpopulation.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Kritisk review af forskningslitteratur og syntese af teoretiske forklaringsmodeller for avoidance.

Teoretisk analyse pa baggrund af The Theory of Reasoned action, Theory of Planned Behaviour, Theory of Care-seeking Behaviour, The
Transtheoretical Model og the Behavioral model of Health Service Use/Ulitarization.

Forskningslitteraturen er fra databaserne: CINAHL, MEDLINE, PSYCHO INFO, HAPI fra 1996-2007.

Formal
At dokumentere impact af avoidance pa sundhedsadfaerd og identificere faktorer der pavirker avoidance og forsinkelse i voksenbefolkningen
med henblik pa at angive en retning for fremtidig forskning.

Konklusion

Syntese af litteratur gav fglgende input til begrebet:

a) Definere attributter til begrebet som disse tre:

Beskyttende distancering (bade individer og gruppe), multidimensionalitet (spatielle afstand vanskeligger at ops@ge hjzelp/laege, kognitive
dimension; manglende erkendelse af situationen, emotionelle dimension hvor man passivt accepterer tingenes tilstand, sociale dimension der
gar ud pa selvindfert isolation og adfaerdsdimension, at finde en alternativ flugtaktivitet) og variabilitet i dimensionerne, der gar fra ikke at
s@ge hjaelp til at aflyse aftaler, til 2engstelse, frygt, fornaegtelse af symptomer og/eller af diagnosen og til ikke felge til den foreskrevne
behandling.

b) Identificering af faktorer der bidrager til avoidance eller delay:

NB: Figur 1 oplister de sociodemografiske faktorer, personlige barrierer, provider issue, administrative issues. Figuren referer til 21 artikler.

Sundhedsuddannelser er mangelfulde til emnet avoidance. Forskningen siger dog, at der kan mangle 'sundhedskompetence’ i form af
individets evne til at interagere med sine omgivelser, s& det bidrager til en gnsket sundhed. Anden forskning af alvorlighed af symptomer er
udlgsende for opsggende adfaerd, men praktiske barrierer (lukketid, afstand, transport) og emotionel avoidance havde den starste indflydelse
pa delay.

Sundhedspsykologisk: Tidligere negative erfaringer har stor betydning for delay og avoidance. Personlighed og coping faktorer (se ogsa liste
med gennemgang af de enkelte artikler).

Medicinsk

Sygepleje
Fysioterapi

Undgaelse af sundhedsvaesenet er en almindelig og meget forskelligartet erfaring.

Mangeartede faktorer spiller ind pa avoidance fra demografiske, til personlige og til provider, sa som mistro til sundhedsvaesenet og/eller
videnskab, sundhedsoverbevisninger, forsikringsstatus eller socio-gkonomiske/indkomst niveau.

Der er brug for mere systematisk forskning for at bestemme korrelater for avoidance. Sadanne studier vil hjeelpe til at identificere patienter
med risiko for avoidance-adfaerd og give basis for sundhedsfremmende tiltag. Der er metodologiske udfordringer ved at identificere individers
karakteristika og miljget, som vanskeligger sundhedsadfeerd, ligesom vanskeligheden ved at male kompleksiteten. Studier skal systematisk
udforske avoidance-adfaerdens indflydelse pa specifikke sundhedsrisikogrupper.

NB: Opremser 7 forskningsindsatsomrader, herunder standarddefinition, akonomiske udgifter forbundet med avoidance, ogsa screeningspro-
grammer for etniske befolkningsgrupper.
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14. Mixed studie

Titel The influence of ethnicity of the extent of, and reasons underlying, delay in general practitioner consultation in patients
with RA

Arstal 2010

Forfatter Kanta Kumar, Enid Daley, Fazal Khattak, Christopher D. Buckley, Karim Raza

Land UK

Form for forsinkelse

Patient delay, doctor delay og system delay i forbindelse med Rheumatoid Artritis (RA) (sundhed.dk lzegehandbogen: en kronisk, inflammato-
risk ledsygdom, som kan fare til destruktion af led, nedsat livskvalitet og @get mortalitet. Tidlig og aggressiv behandling er den vigtigste forud-
satning for at opna remission og dermed en god prognose, men dette forudsaetter tidlig diagnose, hvilket ofte er en udfordring.

RA debuterer hyppigst mellem 30 og 70 ar; medianalderen for sygdomsdebut er ca. 60 ar. 50 % debuterer for 50-ars alderen. Kvinder
rammes tre gange sa ofte som maend. De gkonomiske konsekvenser af sygdommen er betydelige. 20-30 % bliver uarbejdsdygtige inden for
3 ar efter, at diagnosen er stillet.

Patientgruppe
Rheumatoid artritis (RA): Kvantitative data fra 272 patienter, heraf 43 af sydestasiatisk oprindelse, der vurderes af reumatolog for RA.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Kvantitativ undersggelse med data fra 272 patienter i forbindelse med kontakt til egen laege (GP), fra laegens henvisning til sekundaer sektor,
og til reumatologen tilser patienten efter henvisningen. Opfalgende kvalitative interviews med 10 patienter (heraf 9 kvinder af sydasiatisk
oprindelse).

Formal
At undersgge betydningen af etnicitet, seerligt patienter af sydasiatisk oprindelse, i forsinkelse af diagnosticering af RA.

Konklusion

Signifikant @gede forsinkelser mellem almindelige og sydasiatiske patienters RA-diagnose og behandling. Der er ikke forskelle pa primaert og
sekundaert niveau, dvs. den skyldes hverken lzege- eller systemforsinkelse, men patientforsinkelse. Den kvalitative undersggelse pegede pa fire
relaterede temaer, der havde indflydelse pa, hvor hurtigt patienter med en sydgstasiatisk oprindelse havde s@gt laege, nemlig: erfaring af
symptomer, egen evaluering af symptomer, eksisterende ideer og viden om RA og indflydelse fra venner og familie. De sociale faktorer beted
bl.a., at patienterne ikke gik til laege, fordi omgivelserne fx normaliserer ledsmerterne, og at de forsaggte sig med forskellige former for egen
terapi. | to tilfaelde at det blev opfattet som Guds straf eller en forbandelse, som man sa matte leve med, at de ikke havde faktuel viden om
sygdommen, fx at unge mennesker ogsa kan fa den, og dens alvor (andre etnisk betingede forklaringsmodeller for smerterne, deres
oprindelse og behandling).

Anbefaling
Forstaelsen af grundene til, at de ikke gar til leegen, vil kunne bidrage til udviklingen af interventioner, der reducerer forsinkelse, fx med mere
viden om sygdommen i radio og tv.
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Laegeforsinkelser

101. Eksperimentelt studie

Titel Patient characteristics and inequalities in doctors’ diagnostic and management strategies relating to CHD: a video-simulati-
on experiment.

Arstal 2006

Forfatter Sara Arber et al.

Land England og USA

Form for forsinkelse
Forskelle i diagnosticering malt ved konsultationer, uddybende spargsmal, opfelgende test og sygdommen naevnes.

Patientgruppe
Patienter med hjertekarsygdomme.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Eksperimentelt studie hvor praktiserende laeger praesenteres for en bestemt case, som de skal vurdere og anbefale videre behandling til.

Formal
At bestemme patientkarakteristikas betydning for den praktiserende lzeges handlinger.

Konklusion

Der er en kgnseffekt, sa laegerne diagnosticerer pa forskellig baggrund alt efter, om patienten er mand eller kvinde. Saledes spgrges mand
om flere forskellige relaterede forhold, de undersgges i gennemsnit flere gange, diagnosen er mere sikker, og der foretages flere praver af
dem. Der er ingen selvstaendig effekt af sociogkonomisk baggrund og alder. Der er dog en effekt af at vaere midaldrende kvinde, da disse
sparges mere dybdegaende ind til symptomerne.

Kommentar:
Ifalge www.sundhed.dk er der ingen hjertepakker for hjertekarsygdomme.

Udeladt: Geographic hierarchies of diagnostic practice style in cerebrovascular disease.
Arsag: Fokus er ikke pa delay, men pa forskelle i behandlingsmetoder.

102. Kvalitativt studie

Titel Making the diagnosis of chronic fatigue syndrome/myalgic encephalitis in primary care: a qualitative study
Arstal 2010

Forfatter Carolyn Chew-Graham et al.

Land England

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnosticering pa grund af laegens problemer med diagnosticering.

Patientgruppe
Kronisk traette patienter.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvalitativt studie hvor en raekke laeger interviewes angaende deres forhold til at stille diagnosen.

Formal
At forklare evt. problematikker i forbindelse med at stille diagnosen.

Konklusion

Pa trods af anbefalinger om at stille diagnosen hurtigt har laegerne svaert ved overhovedet at stille den. Dette skyldes, at der umiddelbart ikke
er nogen behandlingsmaessige konsekvenser af diagnosen, hvorfor den ikke anses som nagdvendig for patienten. Samtidig frygter laegerne, at
diagnosen vil have negative konsekvenser for patienterne, da diagnosen vil kunne forstaerke syndromet. Konklusionen bliver derfor, at det er

ngdvendigt med behandlingsmuligheder, samt at laegerne skal vaere mere trygge ved at stille diagnosen, hvis forsinkelsen skal nedbringes.
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103. Kvantitativt studie

Titel Predictors of diagnostic delay in a clinical sample of French children with attention-deficit/hyperactive disorder
Arstal 2007

Forfatter D. Purper-Ouakil et al.

Land Frankrig

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnosticering fra laegens side.

Patientgruppe
Barn med ADHD.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt studie hvor drsager til forsinket diagnosticering sammenlignes for 129 barn.

Formal
At forklare drsager til forsinket diagnostik pa baggrund af bgrnenes baggrund.

Konklusion
Forsinkelse — her forstdet som tid fra farste henvendelse til stillet diagnose — er mindre, hvis der har vaeret en mistanke om ADHD fra
praktiserende laege, psykoterapeuter eller skolelzerere. Derimod vil forsinkelsen stige, hvis patienten samtidig har en depression.

104. Kvantitativt studie

Titel Early symptoms and recognition of pervasive developmental disorders in Germany
Arstal 2010

Forfatter Michele Noterdaeme, Anna Hutzelmeyer-Nickels

Land Tyskland

Form for forsinkelse
Forsinkelse forstaet som tid mellem ferste symptom og diagnose.

Patientgruppe
Patienter med gennemtraengende udviklingshaemmende sygdom (pervasive developmental disorders).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt studie med sammenligning af alder ved farste symptom, alder ved diagnose og farste symptom pa sygdom.

Formal
At beskrive diagnosetid og symptomer for udviklingshaemmende sygdomme.

Konklusion

Pa trods af at symptomerne, som foraeldre rapporterer, indikerer autisme, er der stadig stor forsinkelse i diagnostik. Dette kan afhjaelpes ved
at gge uddannelsen af paediatriske laeger og ved systematiske screeninger af barn. Der er ingen sammenhang mellem diagnosetid og social
status.

105. Kvantitativt studie

Titel Tularaemia in an emergent area in Sweden: An analysis of 234 cases in five years
Avrstal 2007

Forfatter Henrik Eliasson, Erik Back

Land Sverige

Form for forsinkelse
Laegeforsinkelse.

Patientgruppe
Patienter med tularaemia (harepest).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt studie med fokus pa inkubationstid, symptomer og laege delay.

Formal
At beskrive diagnosetid og symptomer for patienter med sygdommen.

Konklusion
Forsinkelsen i diagnostik er faldet over de sidste ar, hvilket skyldes et gget kendskab til sygdommen blandt laegerne i omradet.
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106. Litteraturstudie

Titel Diagnostic error and clinical reasoning
Arstal 2010

Forfatter Geoffrey R Norman, Kiven W Era
Land N/A, kategorien kan ikke anvendes.
Form for forsinkelse

Diagnosefejl.

Patientgruppe

N/A — fokus pa kognitive processer hos laeger.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Litteraturstudie med fokus pa de psykologiske processer som kan have betydning for diagnosefejl.

Formal
At beskrive litteraturen angdende hvorfor laeger laver diagnosefejl.

Konklusion

| den eksisterende litteratur er der opbygget en konsensus om, at laeger fejldiagnosticerer, da de for ofte bruger symptomer til forsimplede
beslutningsregler for diagnosticering. Dette sker ved, at det samlede sygdomsbillede ikke vurderes, men at enkelte fremtraedende symptomer
i stedet kommer til at danne basis for den samlede vurdering. Studiet her viser, at resultatet ikke er sa entydigt, og at ogsa en mere grundig,
analytisk diagnosticering ogsa vil kunne fare til fejldiagnosticering. Dette skyldes, at patienter sjseldent diagnosticeres pa baggrund af et
symptom. Samtidig kan fejldiagnosticering ikke tilskrives forsimplede diagnoser alene, da manglende viden ofte pavirker beslutningen.

107. Kvantitativt studie

Titel Considerable delay in diagnosis and acute management of subarachnoid haemorrhage
Arstal 2010

Forfatter Carl Christian Larsen et al.

Land Danmark

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Patienter med blgdning i hjernen efter aneurismer.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt studie af forsinkelse i de enkelte processer pa hospitalet.

Formal
At beskrive forsinkelsen i diagnostik pa hospitalet i forbindelse med hjerneblgdninger.

Konklusion

Tiden mellem ankomst til hospitalet og CT-scanning er laengere for patienter, hvis behandling forsinkes praehospitalt. Samtidig er tiden til
CT-scanning laengere for patienter, jo vaerre patientens tilstand er. Konklusionen er, at der er stor forsinkelse i diagnosticeringen pa hospitalet,
og at det derfor er ngdvendigt med @get opmaerksomhed pa forsinket diagnostik pa hospitalerne i Danmark.
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108. Kvantitativt studie

Titel Delay in diagnosis of muscle disorders depends on the subspecialty of the initially consulted physician
Arstal 2011

Forfatter Simone Spuler et al.

Land Tyskland

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Patienter med muskelsvind.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt studie med fokus pa tid til diagnose.

Formal
At teste om en raekke variable pavirker tid til diagnose.

Konklusion

Diagnosetiden for kvinder var signifikant leengere end for maend. Diagnosticeringstiden var signifikant kortere for patienter, som opsggte en
praktiserende laege eller en neurolog, end for patienter som opsggte en specialist, der ikke var neurolog. Der var ingen forskel i diagnostice-
ringstid for patienter, som opsggte en neurolog, og for patienter som opsggte en praktiserende lzege. Konklusionen er derfor, at den opsegte
lzeges speciale har betydning for diagnosticeringstiden, og at det er ngdvendigt at @ge opmaerksomheden pa muskelsvind for laeger, der ikke
har speciale i neurologi.

Titel Diagnosis and treatment of patients with chronic obstructive pulmonary disease in the primary care setting:
focus on the role of spirometry and bronchodilator reversibility

Arstal 2011

Forfatter Stuart W. Stoloff

Land USA

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Patienter med KOL.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Refererer til eksisterende undersggelser og guidelines for diagnosticering.

Formal
At beskrive problemer angdende diagnosticering af KOL.

Konklusion

En stor del af KOL-patienterne i USA far aldrig stillet en diagnose. Dette er et problem, da det er muligt at forebygge og behandle sygdom-
men. | patientens farste mgde med sundhedsvaesenet skal der derfor fokuseres pa identifikation af symptomerne pa sygdommen. For at stille
en korrekt diagnose er det ngdvendigt at foretage en lungefunktionsundersggelse, hvilket der ofte er mulighed for hos de praktiserende
leeger.
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110. Kvantitativt studie

Titel Disclosure of new health problems and intervention planning using a geriatric assessment in a primary care setting
Avrstal 2010

Forfatter Christiane Annette Mueller et al.

Land Tyskland

Form for forsinkelse
Fokus er pa, hvordan nye sygdomme opdages.

Patientgruppe
Geriatriske patienter.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Spergeskemaundersggelse af hvordan screeningsredskab til udredning af geriatriske patienter pavirker identifikation af flere sygdomme.

Formal
At vise hvordan screeningsredskaber kan bruges i den primaere sektor til udredning af sygdomsbilleder.

Konklusion

| gennemsnit bevirkede screeningsredskabet til, at to nye sygdomme pr. patient blev fundet af den praktiserende laege. Dette forte til
behandling af specielt manglende immunologisk status. Konklusionen er derfor, at brugen af et geriatrisk screeningsredskab kan hjaelpe til
@get kendskab til patienternes samlede sygdomsbillede.

111. Kvantitativt studie

Titel Time delay from onset to diagnosis of migraine
Arstal 2010

Forfatter Giovanna Viticchi et al.

Land Italien

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Patienter med migraene.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Sammenligning af patienters tid til diagnose pa baggrund af en raekke individuelle karaktertraek.

Formal
At undersgge, hvilke faktorer der pdvirker tid til diagnose for patienter, som opseger et center for diagnosticering af hovedpine (tertiary center
for headache diagnosis and management).

Konklusion

Unge patienter og patienter med lavt uddannelsesniveau havde i gennemsnit laengere tid til diagnose. Samtidig blev diagnosetiden forlaenget,
jo flere specialister patienten opsggte. Konklusionen er, at opmaerksomheden pa migraene blandt mange laeger er for lav. Dette pavirker, at de
ikke er opmaerksomme pa diagnosekriterier, hvorfor de bestiller dyre og ungdvendige undersggelser.
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112. Kvantitativt studie

Titel Slipped upper femoral epiphysis in children
Arstal 2010

Forfatter Prue Weigall et al.

Land Australien

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Barn med epifysiolysis capitis femoris (glidning af knogler i hoften).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ opsamling pa bern med sygdommen.

Formal
At beskrive diagnosticeringen for patienterne med sygdommen.

Konklusion

Sterstedelen af patienterne blev farst undersagt af praktiserende laege. Det er problematisk, at ikke alle patienterne er blevet henvist til
ortopaedkirurgisk afdeling umiddelbart efter. Ved farste konsultation blev diagnosen ikke stillet ved 60 % af barnene, hvoraf sterstedelen ikke
fik foretaget rentgenfotografering af hoften. Konklusionen er, at det er ngdvendigt for de praktiserende lzeger at vaere opmaerksomme pa
sygdommen, specielt ved overvaegtige barn.

113. Kvantitativt studie

Titel The delay in diagnosis of tuberculosis in the Monteregie region of Quebec, Canada
Arstal 2008

Forfatter Caroline Lacroix et al.

Land Canada

Form for forsinkelse
Forsinkelse i diagnose.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af diagnosetid.

Formal
At identificere karakteristika ved patienter med sygdommen.

Konklusion
De eneste faktorer, som er statistisk sammenhaengende med diagnosticeringstid, er vaegttab og utilpashed. P4 baggrund af studiet er det ikke
muligt at udtale sig om kausalretningerne, og derfor bar det undersgges naermere.
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114. Kvantitativt studie

Titel Women with early rheumatoid arthritis are referred later than men
Avrstal 2005

Forfatter @. Palm, E. Purinszky

Land Norge

Form for forsinkelse
Forsinkelse i form af 1) patient delay, 2) doctor delay og 3) system delay.

Patientgruppe
Patienter med rheumatoid artrit (leddegigt).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af former for forsinkelse.

Formal
At vurdere forskelle mellem maend og kvinder i forsinket diagnosticering af tidlig leddegigt.

Konklusion
Der er ingen forskel pa tvaers af kan i henholdsvis patient delay og system delay. Derimod er doctor delay meget lzengere for kvinder end for
maend. Det kan bl.a. skyldes sociodemografiske forhold og adfeerd i forhold til at sege hjeelp.

Udeladt: Determinants of health system delay among confirmed tuberculosis cases in Spain.
Arsag: Fokus pa system delay.

115. Kvantitativt studie

Titel Patient and health care system delays in the start of tuberculosis treatment in Norway
Arstal 2006

Forfatter Mohamed Guled Farah et al.

Land Norge

Form for forsinkelse
Forsinkelse i form af 1) patient delay og 2) system delay.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af arsager til forsinkelse.

Formal
At vurdere karakteristika for patienter, hvor diagnosticering forsinkes.

Konklusion
Der er kortere patient delay for patienter over 60 ar i forhold til patienter mellem 15 og 29 ar. Der er kortere system delay for patienter, som
er fadt udenfor Norge end for patienter fadt i landet. Det samlede delay er meget hgijt for starstedelen af patienterne.
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116. Kvantitativt studie

Titel Help-seeking behaviour of marginalized groups: a study of TB patients in Harlem, New York
Avrstal 2006

Forfatter K. Sarmiento et al.

Land USA

Form for forsinkelse
Forsinkelse i form af 1) patient delay og 2) system delay.

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af arsager til forsinkelse.

Formal
At vurdere karakteristika for patienter, hvor diagnosticering forsinkes.

Konklusion

Nar patienterne oplister arsager til forsinkelse, er den primaere grund, at de ikke troede, sygdommen var alvorlig. Nar farst patienterne har
opsegt hjeelp, kan der ga op til 7-8 uger, for de kommer i behandling. Det er ngdvendigt at @ge kendskabet til symptomerne pa tuberkulose i
lokalomraderne for at mindske behandlingstiden.

Udeladt: Factors associated with delays to emergency care for bowel obstruction.
Arsag: Fokuserer pa system delay.

117. Kvantitativt studie

Titel Recognizing Guillain-Barré syndrome in preschool children
Arstal 2011

Forfatter J. Roodbol et al.

Land Holland

Form for forsinkelse
Forsinket diagnose.

Patientgruppe
Patienter med Guillain-Barré syndrom (nervesygdom).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af arsager til forsinkelse.

Formal
At vurdere forskelle i diagnosticeringstid pa tvaers af alderstrin.

Konklusion

Fejldiagnosticering er meget hyppigere ved barn fer skolealderen sammenlignet med bern, som gar i skole. Forsinkelser, som skyldes laegen,
er samtidig meget laengere for den yngste gruppe af barn. Det mest frekvente symptom for barnene under skolealderen er, at de naegter at
ga, hvilket er et unormalt symptom. Problemerne med diagnosticering af bern under skolealderen kan tilskrives vanskeligheden i en grundig
neurologisk undersggelse.

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik 61



| Litteraturreferater til patientforsinkelser, lzegeforsinkelser og patient-laege interaktion

118. Kvantitativt studie

Titel Long-term impact of delay in assessment of patients with early arthritis
Avrstal 2010

Forfatter Machel P. M. Van der Linden et al.

Land Holland

Form for forsinkelse
Forsinket diagnose som 1) patient delay og 2) doctor delay).

Patientgruppe
Patienter med leddegigt.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativt, deskriptivt studie af arsager til forsinkelse.

Formal
At vurdere arsager til forsinkelse i diagnosticering.

Konklusion

Falgende faktorer ferer til leengere samlet delay ifelge undersggelsen: hgj alder, gradvist tiltagende symptomer, tilstedevaerelse af anti-ccp-2
(en meget sikker indikator pa leddegigt) og andre diagnostiske karakteristika. Patienter, som farst konsulteres af en reumatolog efter 12 uger,
har generelt darligere resultater med behandlingen. Hvis behandlingsresultaterne skal forbedres, er det altsa n@dvendigt, at patienterne
ops@ger laege tidligere.

119. Litteraturstudie

Titel Time delay in diagnosis of pulmonary tuberculosis: a systematic review of litterature
Arstal 2009

Forfatter Chandrashekhar T Sreeramareddy et al.

Land N/A, kategori kan ikke anvendes

Form for forsinkelse
Forsinket diagnose som 1) patient delay og 2) doctor delay).

Patientgruppe
Patienter med tuberkulose.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ gennemgang af resultater fra forskning.

Formal
Sammenligne forskningsresultater fra henholdsvis hgj- og lavindkomstlande.

Konklusion
Der er ingen signifikante forskelle i delay pa tveers af patienter fra de to landegrupper. Generelt er der sterre spredning i den afrapporterede
delay for patienterne i lavindkomstlande.

120. Litteraturstudie

Titel Determinants of late HIV diagnosis among different transmission groups in Finland from 1985 to 2005
Arstal 2009

Forfatter PS Kiveld et al.

Land Finland

Form for forsinkelse
Forsinket diagnose som 1) patient delay og 2) forsinket diagnose.

Patientgruppe
Patienter med HIV.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ gennemgang af resultater fra forskning.

Formal
At sammenligne forskningsresultater fra henholdsvis hgj- og lavindkomstlande.

Konklusion

Sandsynligheden for at fa stillet diagnosen sent var mindst for kvindelige stofmisbrugere. Samtidig blev de sene diagnoser oftest stillet andre
steder end i klinikker til behandling af seksuelt overferte sygdomme. Forsinkelse i forhold til behandling var mest almindeligt blandt stofmis-
brugere, folk fadt udenfor Finland, personer som ikke tidligere var blevet testet for HIV og personer diagnosticeret fgr 1998. Resultaterne
peger pa, at der er voksende problemer angaende forsinket diagnostik.
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121. Kvantitativt studie

Titel Missed and delayed diagnosis in the ambulatory setting: a study of closed malpractice claims
Arstal 2006

Forfatter Tjal K. Gandhi et al.

Land USA

Form for forsinkelse
Forsinkelse ved fejldiagnosticering i ambulatorier.

Patientgruppe
N/A.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ gennemgang af 181 sager hvor fejldiagnosticering medfarte erstatningskrav.

Formal
At beskrive fejldiagnosticering pa det ambulante omrade.

Konklusion

For 59 % af patienterne havde fejldiagnosticeringen alvorlige fysiske konsekvenser. 30 % af patienterne dade som falge af fejlen. Hos 59 %
var cancer den manglende diagnose.

Ved 43 % af diagnosefejlene var der to eller flere laeger involveret. | gennemsnit var der tre fejl i behandlingsproceduren forbundet med
fejldiagnosticeringen. Konklusionen pa studiet er, at kompleksiteten i at stille den rigtige diagnose medferer mange diagnosticeringsfejl,
hvorfor det er vigtigt at have fokus pa at nedbringe fejlene.

122. Litteraturstudie

Titel Overconfidence as a cause of diagnostic error in medicine
Arstal 2008

Forfatter Eta S. Berner et al.

Land USA

Form for forsinkelse
Forsinkelse ved fejldiagnosticering.

Patientgruppe
N/A

Forskningsmaessig tilgang og metode
Kvantitativ gennemgang af andel af fejldiagnosticering inden for en raekke specialer, samt en vurdering af hvorvidt det kan tilskrives laegens
for store selvtillid.

Formal
At beskrive sammenhangen mellem laegens selvtillid og fejldiagnosticering.

Konklusion

Fejldiagnosticering forekommer ved under 5 % af patienterne inden for specialerne patologi, radiologi og dermatologi. Inden for andre
specialer forekommer fejldiagnosticeringen ved mellem 10 % og 15 % af patienterne.

Litteraturen peger pa, at dette skyldes, at laegerne hurtigt danner hypoteser angdende, hvad patienterne fejler. Ofte vil den supplerende
information, som laegerne sager, vaere for at bekraefte den oprindelige hypotese. For at forebygge diagnosticeringsfejl er det derfor ngdven-
digt at gare laegerne opmaerksomme pa, at fejldiagnosticering ofte sker, nar de umiddelbart regner med en sikker diagnose.
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123. Kvalitativt studie

Titel "This glorious twilight zone of uncertainty”: Mental health consultations in general practice in New Zealand
Arstal 2005

Forfatter Kevin Dew, Anthony Dowell, Deborah McLeod, Sunny Collings, John Bushnell

Land New Zealand

Form for forsinkelse
Praktiserende lzeger tager sig af behandlingen af 34 af de diagnosticerede psykiske lidelser i New Zealand, men international forskning angiver,
at starstedelen af de psykiske lidelser ikke bliver diagnosticeret.

Patientgruppe
Psykiske lidelser.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Fire gruppeinterview med 14 praktiserende laeger til deres refleksioner til konsultationer med patienter med psykiske lidelser repraesenteret via
en vignette af scenarier for konsultationssituationer med patienter med psykiske problemer.

Det kvalitative studie er en opfelgning pa et kvantitativt studie med 910 patienter og 70 GPs til kortlaegning af konsultationer for psykiske
lidelser.

Den kvalitative analyse er blevet gennemfart som en diskurs analyse med fokus pa variabilitet i data og de ressourcer, som deltagerne trak pa.
Der var sarligt fokus pa dilemmaer i konsultationen med patienterne, laegernes handlestrategier og mulighed for at positionere sig i forhold
til dilemmaerne samt de metaforer respondenterne anvendte for at udtrykke ambivalenser og inkonsistens i konsultationerne.

Formal
At udforske praktiserendes laegers anerkendelse af problemer i diagnostiseringen af psykiske lidelser.

Konklusion

Forskningen bekraefter, at laeger anderkender patienters problemer med psykiske lidelser, men ogsa at et antal vigtige faktorer ger, at
konsultationerne ikke bliver kategoriseret (labeled) som vedragrende psykiske problemer.

Artiklen praesenterer en ramme for at forsta systemiske emner, der indgar i praktiserende laegers overvejelser, nar de traeffer beslutninger om
psykiske konsultationer.

Fire overordnede temaer/kategorier spiller ind: ‘practice pressure’ (tid, primaer/sekundaer), socio-cultural factors (stempling, kultur af self-
reliance, angst for laegens magt), medio-legal framework (livsforsikring stiger, har ingen konsekvenser for laegen ikke at diagnosticere psykiske
lidelser modsat fysiske => generelt understgttes den fysiske diagnosticering ogsa tidsmaessigt pa bekostning af den psykiske samtale’) og
konsultationsprocessen (det fysiske har farste prioritet (social ulighed stiger), tacit feerdigheder i forhold til at skabe fzelles samtale, forskellige
diagnosticeringsparadigmer, ambivalenser, ‘afslering’ eller ‘opdagelses’-metaforer.

Praktiserende lzeger udviser forskellige handlestrategier: fra interesse for psykiske lidelser til undvigelse af ambivalenserne vedrgrende tolkning
af symptomerne og relaterede sociale emner. Sidstnaevnte laeger holder derfor et snaevert fokus pa medicin/gyldighed, mens de interesserede
laeger antager betydning af ‘the talking cure’. Denne beror pa laegens kommunikationsfaerdigheder i forhold til at ‘finde/discover graensen for
hvad man kan tale om, evt. diagnosticere’, og finder sddanne samtaler om det psykiske helt afgerende for, at patienten gar styrket fra
konsultation.

God artikel: Reflekterer uncertainty ikke kun som et negativt element, eller noget der er afhaengig af klinisk kompetence, men en indsigt
(recognition) i kompleksitet, der ogsa relaterer til et bredere perspektiv pa patienten og til sekundaersektoren, p. 1.197, 2. spalte.

124. Kvantitativt studie

Titel Travellers returning to Sweden with palciparum malaria: Pre-travel advice, behavior, chemoprophylaxis and diagnostic delay
Arstal 2005

Forfatter Helena Hervius Askling et al.

Land Sverige

Form for forsinkelse
Forsinkelse ved fra symptom til leegekontakt og forsinkelse fra kontakt til behandlingsstart.

Patientgruppe
Patienter med malaria, som vender tilbage til Sverige.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Deskriptivt studie med fokus pa at forklare forskelle og ligheder blandt patienter med malaria.

Formal
At beskrive forskellige faktorers betydning for forekomsten af malaria.

Konklusion
Den gennemsnitlige tid fra symptomer til kontakt med behandlere var to dage. Den gennemsnitlige tid fra farste kontakt til behandling var
under 24 timer.
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125. Kvantitativt studie

Titel Late diagnosis of HIV: Could this be avoided?
Arstal 2011

Forfatter L. Goodall, C. Leen

Land England

Form for forsinkelse
Manglende diagnose nar patienter opsgger egen lzege.

Patientgruppe
Patienter med HIV.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Retrospektivt studie af journalnotater fra for patienten blev diagnosticeret.

Formal
At undersgge om der mulighed for hurtigere diagnoser.

Konklusion
En stor del af patienterne har opsggt lzege i de 12 mdneder, for der blev stillet diagnose. Pa trods af symptomer er der oftest ikke tilbudt
HIV-test. Studiet viser derfor, at det er vigtigt med uddannelse af laegerne, sé de kan stille diagnosen.

126. Casestudie

Titel Diagnosis disclosure of Prodromal Alzheimer Disease-Ethical Analysis of Two Cases
Arstal 2010

Forfatter C. Porteri et al.

Land N/A

Form for forsinkelse
Nye muligheder for hurtigere at stille diagnose.

Patientgruppe
Patienter med Alzheimer.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Gennemgang af to kliniske cases.

Formal
At undersgge om der mulighed for hurtigere diagnoser.

Konklusion
Laegerne har kendskab til symptomerne, som skal vaere til sted for diagnosticering af sygdommen. Det er stadig nedvendigt at undersgge
validiteten af det nye diagnosticeringskriterium, men samtidig pdpeges det, at nye diagnosticeringsmetoder ber bruges af laeger.

127. Litteraturstudie

Titel Measurement and reporting of the duration of untreated psychosis
Avrstal 2008

Forfatter M. Large, O. Nielssen, T. Slade, A. Harris

Land Australien

Form for forsinkelse
Ubehandlede psykoser.

Patientgruppe
Skizofrene, affektive psykotiske patienter og non-affektive psykotiske patienter (svarer maske til akut og forbigdende psykoser og paranoia).

Forskningsmaessig tilgang og metode
Meta-analyse af kvantitativ litteratur til varighed af ubehandlede psykoser.

Formal

At f& mere praecis angivelse af forsinkelsen end i den eksisterende litteratur, der er inkonsistent i deres tidsangivelser, dvs. angivelse af
gennemsnitstid og median. Hvilke ger dem invalid i forhold til at lave sammenligninger og forsgg pa forbedringer, benchmarking.

At afdaekke metode til valid beregning af varigheden/forsinkelsen.

Konklusion
Hypoteser blev bekraeftet, saerligt omkring at bruge median, da selve patientgruppen er for inhomogen til ikke at fa et skaevt billede, sa
forsinkelsen bliver for lang i forhold til sterstedelen af gruppen. Foreslar at beregne varigheden ud fra en differentiering af forlgbet.
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Patient-laege interaktion

201. Kvalitativt studie

Titel "This glorious twilight zone of uncertainty”: Mental health consultations in general practice in New Zealand.
Arstal 2005

Forfatter Kevin Dew, Anthony Dowell, Deborah McLeod, Sunny Collings, John Bushnell

Land New Zealand

Form for forsinkelse
Ikke-diagnosticerede psykiske lidelser.

Patientgruppe

Psykiske lidelser.

Praktiserende laeger tager sig af behandlingen af 34 af de diagnosticerede psykiske lidelser i New Zealand, men international forskning angiver,
at sterstedelen af disse ikke bliver diagnosticeret.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Det kvalitative studie er en opfelgning pa et kvantitativt studie med 910 patienter og 70 GPs til kortlaegning af konsultationer for psykiske
lidelser. P& baggrund af fire gruppeinterview med 14 praktiserende laeger afdaekker studiet laegernes forklaringer pa, at psykiske lidelser ikke
bliver diagnosticeret. | gruppeinterviewene indgik en vignette af scenarioer for konsultationssituationer med patienter med psykiske proble-
mer. Disse dannede baggrund for deltagernes egne erfaringer og refleksioner til konsultationer med patienter med psykiske lidelser.

Den kvalitative analyse blev gennemfart som en diskursanalyse af det transskriberede gruppeinterviewmateriale. Analysefokus var pa
variabilitet i data og de ressourcer, deltagerne trak pa. Der var sarligt fokus pa dilemmaer i konsultationen med patienterne, laegernes handle-
strategier og mulighed for at positionere sig i forhold til dilemmaerne, samt de metaforer respondenterne anvendte for at udtrykke ambiva-
lenser og inkonsistens i konsultationerne.

Formal
At udforske praktiserende laegers anerkendelse af problemer i diagnosticeringen af psykiske lidelser.

Konklusion

Forskningen bekraefter, at laeger anerkender patienters problemer med psykiske lidelser, men ogsa at et antal vigtige faktorer ger, at
konsultationerne ikke bliver kategoriseret/diagnosticeret som vedrgrende psykiske problemer.

Artiklen praesenterer en ramme for at forsta systemiske emner, der indgar i praktiserende laegers overvejelser, nar de traeffer beslutninger om
psykiske konsultationer.

Disse overordnede fire systemiske emner er:

1) Konsultationspres (tid, primaer/sekundaer).

2)  Socioculturelle faktorer (der sker en stempling af patienten, understattet af en kulturveerdi af individualiseret ansvarlighed (self-reliance)
samt angst for laegens magt).

3) De medicinsk-juridiske rammer: a) Livsforsikring stiger for patienten, hvilket vil far en negativt psykisk effekt, b) modsat fysiske ikke-diag-
nosticerede lidelser har det ingen konsekvenser for laegen ikke at diagnosticere psykiske lidelser.

4)  Konsultationsprocessen: a) Det fysiske har farste prioritet i patient-laege samtalen, b) social ulighed stiger ogsa, da de udsatte grupper ogsa
har flest lidelser at gennemga, c) afhaenger ogsa af laegens facit faerdigheder i forhold til pa kort tid at skabe en feelles samtale, d) laegerne
oplever ambivalenser og anvender forskellige metaforer for at ‘afslare’ eller ‘opdage’ patientens lidelse. De angiver forskellige diagnostice-
ringsparadigmer.

Praktiserende laeger anlaegger forskellige strategier for dilemmaerne ved psykisk lidelser:

a) Undvigelsesstrategien, idet laegen ikke interesserer sig for ambivalenser og sociale emner, der falder uden for de biomedicinske behand-
lingsmetoder. Fokus i samtalen bliver pa, hvad der er medicinsk gyldighed for at behandle.

b) ‘Talking cure’: At konsultationssamtalen kan have en helende/sundhedsbevarende effekt i sig selv. Laegens kommunikationsfaerdigheder er
afgerende for at 'finde/discover graensen for, hvad man kan tale om, evt. diagnosticere’, og afggrende for at patienten gar styrket fra
konsultation.

Kommentar:

Artiklen reflekterer ‘uncertainty’, diagnostisk usikkerhed ikke kun som et negativt element, eller noget der er afhaengigt af klinisk kompe-
tence, men en indsigt (recogntion) i kompleksitet, der ogsa relaterer til et bredere perspektiv pa patienten og til sekundaersektoren, p. 1.197,
2. spalte.
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202. Kvantitativt casestudie

Titel “A comparison of GPs and nurses in their approach to psychological disturbance in primary care consultations”
Arstal 2005

Forfatter David Armstrong, Geoff Earnshaw

Land England

Form for forsinkelse
Manglende diagnose pé psykiske problemer.

Patientgruppe
Borgere der henvender sig i primaer praksis med psykologiske forstyrrelse.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Spargeskemabesvarelser pa 1.646 konsultationer i 6 forskellige klinikker inden for en uge, hvor patienter har besvaret spgrgsmal til ‘General
health study’, og laege, sygeplejerske og mental health worker har scoret ud fra 4 klasser, hvor milde eller svaere de psykiske forstyrrelser er,
samt 4 kategorier for, hvor stor del af konsultationstiden der blev brugt pa psykiske problemer.

Formal
At afdaekke praksislaeger og praksissygeplejerskers diagnosepraksis.

Konklusion
Laeger ser flere psykisk syge patienter, ogsa med svaere psykiske lidelser, end sygeplejerskerne, men sygeplejerskerne bruger mere af deres
konsultationstid pa de psykiske problemer end lzegerne. Stiller spgrgsmalstegn ved den rette brug af knappe tidsressourcer i klinisk praksis.

203. Kvalitativt og kvantitativt, mixstudie

Titel The somatising effect of clinical consultation: What patients and doctors say and do not say when patients present
medically unexplained physical symptoms

Arstal 2005

Forfatter Adele Ring, Christopher F. Dowrick, Gerry M. Humphris, John Davies, Peter Salmon.

Land England, UK

Form for forsinkelse
Ineffektiv og iatrogen diagnose i forbindelse med medicinske uforklarlige symptomer (MUS).

Patientgruppe
Medical unexplained physical symptoms in primary care (GP).

Forskningsmaessig tilgang og metode

Afdaekke kvantitativt pa kvalitative data, om det er patienten eller laegen (GP), der somatiserer fysiske symptomer, saledes at psykologiske og
psykosociale forklaringer udelukkes, og interventionen bliver fysisk.

Formalet er kvantitativt at falsificere fordommen, at det er patienten, der presser laegen til en fysisk diagnose.

Materiale fra 420 audio-recorded og transskriberet patient-konsultationssamtaler med patienter, der er udvalgt af GP som havende MUS.
Tre hypoteser er opstaet pa baggrund af kvalitative interviews: 1) at fysisk intervention foreslas hyppigst af laegen, 2) at patienter indikerer
psykosociale behov, 3) at laegen har fa effektive forklaringer eller empati.

Disse operationaliseres til et skema for kodning af de transskriberede interviews med henblik pa at teste ovennaevnte hypoteser.

De 420 patient-laege interviews kodes i skemaet og bekraefter alle tre hypoteser med den modifikation af, a) at laegen bekraefter disse og
ogsa fysiske smerter som ikke-patologiske og herved bidrager til at empower patienter til at handtere deres symptomer uden medicinsk
intervention, b) sa gav 68 % af laegerne medicinske labels, median to labels per konsultation, men samtidig gav laegerne ogsa fysiske og
psykosociale forklaringer.

Vedrgrende laegens kommunikation sa viste den sjzeldent empati. Andre studier forklarer, at laegerne feler negativt ved MUS, da de finder
symptomerne invalide og derfor overser patients ‘cues’, lige som de mangler en effektiv hjaelp. Hvorvidt udvisning af empati er en hjaelp eller
ej, fremgar ikke af materialet.

Formal
Udvikle, teste og validere kodeskema til hypotese-test med henblik pa at falsificere, at det er patienter, der somatiserer fysiske symptomer.

Konklusion

Hypoteser fra de kvalitative studier bekraefter, at det er laegen, der somatiserer og ikke overvejende patienten. At denne giver psykologiske
cues, men at laegen ikke empatisk responderer pa dem.

At informere uddannelsesinterventioner fra at opmuntre laegen i at laere patienten at taenke psykologisk, sa hjaelper laegen med at fortolke de
psykologiske cues, som denne allerede giver.

Der mangler forskning i motivation for, at patient-laeger siger, som de gor.

Resume: Der er intet diagnosekriterier for MUS.
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204. Kvalitativ etnografisk med videnskabsteoretiske refleksioner

Titel Complex syndromes, ambivalent diagnosis, and existential uncertainty: The case of Systemic Lupus Erythematous (SLE)
Arstal 2007

Forfatter Andrea Stockl

Land Norwick, UK

Form for forsinkelse
Manglende diagnose, uklare behandlingsmuligheder, medical unexplained symptoms, MUS.

Artiklen anlaegger et historisk/modernistisk perspektiv pa diagnosticering af lupus. Der er skiftende forklaringsparadigmer for lupus i dets
150-arige historie: en hudsygdom (dermatologi), en immunsystem sygdom (immunologi) og en genetisk fejl (genetik). De epistemologiske
forandringer i biomedicinen influerer pa klinisk praksis og bidrager til diagnoseforsinkelser og frustrationer hos patienter, der lider af
helbredsmaessige forstyrrelser, langvarende kronisk sygdom og uforklarlige symptomer.

SLE deler symptomer med andre sen-modernitets sygdomme som fibromyalgi, kronisk traethed og irritable bowl syndrome (kronisk tyktarms-
betaendelse). Skaber vanskelig relation mellem laege og patient: det er vanskeligt for laegen at forklare, hvorledes LSE diagnosticeres, og det er
vanskeligt for patienten, idet diagnosen er sveer at stille/fa, ikke kan kureres, men kun symptombehandles med steroider (sa som kortison).

Patientgruppe
SLE eller lupus, en autoimmun uorden, der er vanskelig at diagnosticere pa grund af en mangfoldighed af symptomer.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Sociologisk medicin med etnografiske metoder og videnskabsteoretiske ramme fra Turner, Novas & Rose, Berg & Mol og Nettleton: Sen-mo-
dernitetshypotese saledes at SLE-patienternes erfaring af usikkerhed i forhold til deres diagnose, behandling og eksistens er emblematisk for
det moderne menneskes ubestemthed, og derfor er SLE-faenomenet i medicinsk praksis kun toppen af isbjerget.

Data fra ph.d.-forskningsprojekt med etnografisk observation med grounded theory methods: Deltagelse i SLE-selvhjaelpsgrupper, interview af
patienter i reumatologisk afdeling pa et stort britisk universitetshospital, deltagelse i internetdebat pa websider og maillister. 30 semistrukture-
rede interviews (28 kvinder (fra middelklassebaggrund), 2 maend) om fglgende 4 spargsmal:

1) hvornar syntes de, der var noget galt, 2) hvorndr sggte de professionel hjaelp, 3) hvilken rolle havde de sundhedsprofessionelle i deres
sundhedssggende adfzaerd? og 4) hvilke medicinske informationer har de faet, og hvilke alternative veje er de gaet for at fa den?

Forfatteren anlaegger en modernitetstese, om @get viden giver mere kompleksitet, mere usikkerhed/risiko, sygeliggarelse, kraever mere
autonomi, selvrefleksivitet og afhaengighed af social accept. Pragmatisk lgsning idet diagnostisk praksis ogsa bliver mere og mere kompleks,
saledes at patientens erfaringer kan bidrage strategisk til at afbade det sociale pres efter diagnose/handleve;.

Den udeblevne diagnose stiller patienterne i vanskelig eksistentiel situation af usikkerhed og utryghed omkring deres situation og fremtid,
ligesom de ogsa kommer til at betvivle laegens ekspertise.

Tre aspekter/konsekvenser/reaktioner af at leve med SLE: 1) Virkningen af en usikker diagnose pa dem, som venter, 2) kampen for at fa en
diagnose og modsta psykologiske forklaringer af deres sygdom, og 3) selve handlingen at kraeve legitimitet om deres sygdom ger dem til
proto-professionelle pa deres sygdom og lidelse.

Ad 2) og 3): De er begge overlevelsesstrategier, der kan ga to veje: a) At de integrerer den medicinske model ind i deres forholden sig til deres
sygdom/lidelse. b) De faler sig frustreret og svigtet. Informanterne havde ikke sveert ved at acceptere medicinsk autoritet, men SLEs komplek-
sitet influerer pa den sundhedsfaglige praksis, maden informationer bliver kommunikeret pa og former relationen mellem den sundhedsfag-
lige autoritet og patienterne.

Forfatteren anlaegger et modernistisk perspektiv pa faenomenet af diagnostisk usikkerhed/uvished.

Formal
At bidrage til forstdelse af patienter i forbindelse med den eksistentielle usikkerhed (uncertainty) ved komplekse syndromer og ambivalente
diagnoser, deres handlestrategier og relation til lzege og den medicinske viden.

Forstaelsen skabes ved at gengive patienters erfaringer/narrative om 1-3:

Ad 1. Bekraefter patienters behov for en diagnose: “The importance of a diagnosis because this means that a framework can be found that
both doctor and patient understand, and the experiences of the patient are validated. If there is no diagnosis, the search for a different way of
ordering the illness experience begins”, p. 1.553. Med Turners (1996) begreb om det sen-moderne somatiske samfund @ges patientens
‘dialektiske selv’ med monitorering af egen krop og tilstand.

Baumann 2004, Giddens 1991: Det refleksive modernitetsprojekt: Jo mere komplekse diagnosemulighederne bliver, jo flere patienter forbliver
i et diagnostisk limbo, herunder skal de udvikle strategier for at fa en diagnose, da denne for de fleste er vejen tilbage til ‘'normalitet’.
Relationen til laegen bliver vanskelig pa grund af kompleksiteten, og laegens magt bestar i, at ingen beslutning kan traeffes uden ham.

Ex. Uenighed i fortolkning af panik-anfald far opblusninger i huden: patienten tolker opblusningerne som fysiske advarselstegn, mens laeger
pa baggrund af en biomedicinsk forstaelsesramme siger, at opflamningerne skyldes den fysiske og mentale stress! | patientens udlaegning er
der altsa god grund til panikanfald, mens den biomedicinske lzaege vil vurdere omvendt, at opblusningerne er et resultat af panikanfaldene.

Ad 2. Uenighed om hvorvidt symptomer af (traethed) depression og ‘brain-fog’ skyldes en ‘svag personlighed’ hos folk med SLE eller er et
karakteristika ved sygdommen. Den farste forklaring kan skabe skyld.

Ad 3. Patient som proto-professionel: betvivler ikke ngdvendigvis den medicinske viden, men lzegens fortolkninger af den (ny) viden og gnske
om at applicere den/lave diagnoser.

Fortsaettes naeste side ...
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Konklusion

Sveert definerbare lidelser/sygdom forstyrrer folks forventninger til dem sely, til deres kroppe og til sundhedsinstitutionerne. Folk vil ikke
forblive i et diagnostisk limbo, sa de sager selv mader at give mening til deres situation. (At fa en diagnose er sa central, fordi den skaber en
struktur af handling, ansvar (-sfordeling) og ‘normal” identitet, HEW-fortolkning). Diagnose er integreret i teori og praksis, fordi det muligger
behandling, prognose og mulig helbredelse. En diagnose giver ogsa individet adgang til at deltage i samfundets historier om at give mening til
kaos og uorden. Det er ogsa den begivenhed, gennem hvilken de professionelle bestemmer en tilstands eksistens og legitimitet. Med en
usikker diagnose forsgger folk selv at fa ekspertise om deres tilstand, hvilke farer dem til proto-professionelle og allierede med laegen (Novas
& Rose, 2000).

Den historiske udvikling af patient-laege forholdet, som qua mere komplicerede diagnosemuligheder bliver mere anspaendt, kan man anlaegge
et negativt syn pa, saésom Novas & Rose hvor patienten bliver laegens allierede og ikke omvendt, eller det syn at det farer til bedre integration
af patienten ind i de kliniske beslutninger og i at angive nye strategier for at lede patienter med kroniske lidelser. Forfattere advokerer for en
pragmatisk tilgang til at gere brug af den proto-professionelle patients erfaringsviden til at reorganisere medicinsk praksis. Diagnoseprocessen
for SLE er et samspil af komplekse faktorer (Isenberg, Morrow 1995), hvis kompleksitet kunne reduceres ved at bringe patientens erfaringer
ind. Nar patienter er blevet proto-professionelle, ma laegen ogsa acceptere deres beslutninger omkring medicinering. Sundhedsprofessionelle
skal veere klar over, at patienter ogsa har deres fortolkninger af medicinske paradigmer som genetik, endokrinologi og neurologi og handler i
overensstemmelse hermed. Den viden pavirker ikke den medicinske direkte, men kan bruges til at lave bedre strategier for at lede kroniske
lidelser.

Uvished gar hinsides viden eller ikke-viden og er ifglge Nettleton 2006 et traek ved sen-moderniteten, saledes at folk med uforklarlige
symptomer blot angiver toppen af isbjerget for, hvad det vil sige at leve i moderne samfund. Disse relativt marginaliserede og forsgmte folk,
der lever med medicinske uforklarlige symptomer, kan saledes ses som en komprimeret del af, hvad det vil sige at leve i ‘risikosamfundet’.
Positioneringen pa randen af samfundet kan derfor ogsa ses som emblematisk for mainstream. Dette modsvarer SLE-informanternes
erfaringer af kliniske praksis. En integration af den emblematiske uvished i klinisk praksis kunne ogsa lette det sociale pres efter at fa en klar
diagnose pa lidelser.

205. Kvalitativ

Titel From the patient’s point of view: Practitioner interaction styles in the treatment of women with chronic STDs.
Arstal 2008

Forfatter Adine Nack

Land

Form for forsinkelse
Patient-laege samtalen ved diagnosticering af kronisk kenssygdom STD (Sexual Transmitted Disease).

Patientgruppe
Kvinder med kronisk STD, seksuelt overfgrte sygdomme (herpes og/eller papillomavirus, kensvorter).

Forskningsmaessig tilgang og metode

Dybdeinterviews med 40 kvinder og deres oplevelse af konsultationer med 62 praktiserende laeger, heraf 40 kvinder og 22 maend. Intervie-
wene varede fra 45 minutter til 2 timer og blev optaget pa band. Opfelgende interview med 6 af informanterne. Analysemetode er grounded
theory.

Forskningsspargsmal: Studiet gnsker at afdaekke patientens oplevelse af laegens konstruktion af hendes sygdom, herunder udlede medicinske
sociologiske modeller for laege-patient interaktion, svare pa korrelater mellem laeges ken og interaktionsstil, hvad betydning og implikationer
af forskellige stile har for patienter med stigmatiserede sygdomme (sasom kanssygdomme, misbrug, overvaegt) og for det offentlige
sundhedsvaesen.

Formal

At afdaekke lzegers normer i medicinsk interaktion, deres og patientens kensroller og stereotype forestillinger om seksuelt moralitets
betydning for kvinders erfaringer af diagnose og behandlingsinteraktion. Overordnet er formalet at undersgge forholdet mellem moralitet og
medicin som macro-sociale strukturer, der har indflydelse p& micro-niveau i den direkte interaktion mellem patient og laege og for compliance,
behandlingsresultatet.

Konklusion

Nack udleder af data og teori (Steward, Brown, Weston, McWhinney, & Carol, 1995, Sullivan 2003, Posner & Vessey, Foucault) 3 modeller for

patient-laege interaktioner:

1) Den konventionelle biomedicinske tilgang, der ignorerer personer med sygdommen, idet der fokuseres pa organet, der er sygt, og de
biologiske faktorer.

2)  Den patient-centrerede model, der inkluderer overvejelser om patienten som en person.

3)  Den moralske overvagningsmodel (Moral surveillance), der autoriteert, paternalistisk demmer patienters (kvinders) moralske karakter nega-
tivt, fx som promiskugse.

Analysen viste:

Ad.1 Det moralsk overvagende interaktionsmanster: At det var overvejende maend (11 ud af 22) mod 4 ud af 40 kvindelige laeger.

Ad 2 Den biomedicinske interaktion: at det var primaert de kvindelige laegers stil, 21 ud af 40 (52,5 %), mens der var 5 mandlige laeger.
Ad 3 Den patient-centrerede interaktion: Her var der 15 kvinder og 6 maend.

Fortsaettes naeste side ...
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"Kvinders sygefortaellinger portraetterer, at sexual health practioners mest agerer som fremmere af sundhed (biomedicinske model) og social
kontrol (overvagningsmodellen). Men at de foretraekker det holistiske fokus i den patient-centrerede model”.

Forfatteren udleder, at de mandlige lzeger overvejende havde den moralsk fordemmende model, og at den havde negativ indflydelse pa
patienternes selvfglelse (negativ indflydelse pa patientens psykologiske perception af sit velbefindende, de faler sig beskidte, udstgdte, socialt
stigmatiserede, at deres sygdom er selvforskyldt, skam) og pa compliance.

De kvindelig laeger foretrak den biomedicinske, der ogsa havde negativ compliance i forhold til, at patienten fik en passiv rolle og derfor ikke
fik spurgt til og forstaet informationer omkring de fremadrettede konsekvenser af sygdommen, fx at smitte andre.

Den patientcentrerede model gav en bedre patientbehandling, idet patienten havde en positiv oplevelse, og diagnose/behandling blev gjort
mere manegeble: De forstar bedre de medicinske veje til helbredelse, og fordi de tror pa at de fortjener at blive raske.

At informanterne foretraekker kvinder som behandlere med henblik pa at undgé den moralske fordemmende overvagningsstil.
At den personcentrerede model vil give bedre udfald pa patientbehandling.

"Hvis man vil fremme sundhed, skal vi beskytte patienters moralske identitet og empowere dem til de informationer, de har brug for i selve
interaktionen med praktikerne”, p. 118.

Man skal uddanne medicinske praktikere pa mader, som beskytter patienters opfattelse af dem selv som “gode” mennesker, der ikke
fortjener at blive syge. Uddannelse og traening af sexual practitioners skal inkorporere med mere humanistisk, holistisk patientcenteret health
care. Det er nok urealistisk, at den biomedicinske model bliver nedtonet. | stedet skulle professionelle health educators/sundhedspaedagoger
ansaettes i de medicinske teams. ”Safeguiding the moral status of patients is vital to achieving compliance”. Altsa udga at stigmatisere og
skabe skyld omkring sygdom som velfortjent som resultat af darlig adfaerd (rygning, alkohol, sex).

Titel lliness as argumentation: a prolegomenon to the rhetorical study of contestable complaints
Arstal 2007

Forfatter Judy Z. Segal

Land

Form for forsinkelse

Patientklager over manglende diagnose grundet manglende biologisk bevis for fortolkning af symptomer.

Ved anfaegtelige klager (contestable complaints) mangler laegen objektive beviser til at forklare symptomerne, hvorved udfaldet af konsulta-
tionen afhaenger af patientens overtalelsesevner til at blive taget alvorligt.

Patientgruppe

Eksempel pa anfaegtelige klager pa sygdomsargumentation er fibromyalgi, men gaelder sygdomme med psykosociale elementer, der ikke er
tiologisk velkendte og svaere at diagnosticere sdsom lupus, migraene, ulcerative colitis (kronisk tyktarmsbetaendelse).

Kairos: Vilkarlighed i medicins retoriske natur p.235: “l am not arguing that medicine is contingent: we know that it is. | am arguing that
contingency viewed rhetorically provides openings for composing different questions for doctors to ask about patients and different things for
them to say to patients too”.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Retorisk analyse af patient-laege kommunikationen ved anfaegtelige klager. Retorikteori bliver praesenteret af Aristoteles’ ‘pisteis’ og tre
appeller for overbevisning: logos, pathos og ethos samt Kairos, som den tilfeeldighed og situationsafhaengighed der altid er tilfaeldet i
udlaegning af 'sygdom’.

Formal

At argumentere for en anden fremgangsmade at raesonnere over patientens klager i forbindelse med diagnosetvivl end ‘typer’ sdsom
‘vanskelige patienter’, hypokondere, 'svage kgn’ og lignende og i stedet se pa, hvilke mader patienten forsgger at overbevise laegen om sin
sygdom.

Svaghed: viser ikke retorisk analyse pa, hvorledes fx patientudsagn til ALS-aengstelser skal udlaegges, nar laegen ikke ma reducere til det
biomedicinske bevis eller ‘patient-type: hypokonder, svindler, hysterisker...

Konklusion
Manglende forstaelse mellem laege-patient kan skabes ved at se pa typer af argumentationer og ikke typer af patienter.

Morale om at lave retoriske analyser frem for at taenke i patienttyper (fx med hysteri som udtryk for kvinder der gerne vil have opmaerksom-
hed og domineres) er, at diagnosetvivl skal komme patienten til gode og ikke til last. Leegen skal vende opmaerksomheden mod procedure for
at evaluere argumenter til stotte for patientens sygdomskrav, p. 237.

Disse procedurer skal mere neutralt og amoralsk tage udgangspunkt i:

a) det kontekstbestemte (Kairos): interaktionen med patienten

b) patientens ord/redegerelse/argumentation: qua appel-former ethos, patos og logos og veere
c) afvejning heraf for at finde gode argumenter for darligdomme, der fortjener care/behandling

— og altsa ikke blot reduceres til et spgrgsmal om biomedicinsk fakta eller ‘patienttype’.
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Titel A model for disclosure a model of dementia

Arstal 2006

Forfatter Els Derksen, Myrra Vernooij-Dassen, Philip Scheltens, Marcew! Olde-Rikkert
Land Nederlandene

Form for forsinkelse
Overbringelse af demens diagnose.

Patientgruppe
Demens og Alzheimers.

Forskningsmaessig tilgang og metode
Udledt af principper for ‘breaking bad news’ (van Spaendonck & Kraaimaat 2004) i samarbejde med tre hollandske Alzheimer centres
forbedring af deres kvalitetsproces.

Formal
Bidrage med guideline og information til diagnose disclosure i demensbehandling for patienter og behandlere.

Konklusion
En figur 1 med pre-condition for disclosure mgdet med patienten og en model med 5 faser:
1. Introduktion, 2. Dele demensdiagnosen med patienten, 3. Space for emotions, 4. videre forklaringer og 5. Pleje kontinuitet.

209. Kommentar

Titel Make a CHANGE: optimizing communication and pain management decisions
Arstal 2011
Forfatter G. Muller-Schwefe, W. Jakesch, E. Kalso, M. Schafer, F. Coluzzi, F. Huygen, M. Kocot-Kepska, AC. Mangas, C. Margarit, K.

Ahlbeck, P. Mavrocordatos, E. Alon, B. Collett, D. Aldington, A. Nicolaou, J. Pergolizzi, G. Varrassi

Land Europa og USA

Form for forsinkelse
Smerte management.

Patientgruppe

Kroniske smerter.

Udbredelse: | 15 europaeiske lande og Israel oplever 19 % af voksne moderat til staerk kronisk smerte. | 20 % af tilfzeldene havde deres laege
aldrig spurgt, om de havde smerter. Halvdelen havde konstant smerter, ca. 20 % af dem havde haft smerterne i 20 ar, 40 % folte, at deres
smerter var utilstraekkeligt managed, kun 2 % af de 4.839 respondenter var blevet behandlet af en smertespecialist. | Danmark lider 20,2 %
af kroniske smerter, og 1/3 er utilfredse med undersggelses- og behandlingstilbud.

| Tyskland er patientforsinkelse for kroniske smerter 3 ar, og henvisning til smertecenter/specialist er 12 ar forsinket. Henvisningerne sket i 47
% efter patientens forespargsel, og farer i 71 % af tilfaeldene til a&endringer i patientens medicinering.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Artiklen (der har 18 forfattere) er baseret pa et mgde i Zurich, Schweiz den 6-7. november 2009. Den refererer til 49 forskningsartikler og
diskuterer problematikken med henvisning til de store forsinkelser, utilfredshed med behandlingstilbud og resultatet, inkonsistens i laegernes
farmaceutiske tilgang til kroniske smerter (brug af for meget og forkert sammensat smertemedicin), stor variation i behandlingstilgangen i
Europa, en enighed om at bedre kommunikation mellem lzege og patient er afggrende for bedre smertehandtering, at afvejning af forhold
mellem effektiv virkning og bivirkning er afgarende for valg af smertebehandlingstilgang (der ogsa inkluderer ikke-farmaceutiske tilgange, fx
fysioterapi, akupunktur o.a.). Lasningen er et kommunikations- og evalueringsredskab. Dette evalueringsredskab har en 11-punkts numerisk
skala, der gar det muligt at vurdere smerteintensitet og saette realistisk individuelt mal samt relatere dette mals betydning sammen med
klinikken til 6 livsstilsparametre. Regulzer brug skulle fare til mere effektiv og tolerabel smertehandtering.

Formal

At forbedre og skraeddersy smertebehandlingsforlgb til den individuelle patient (ITT-individuel malsaetning, dvs. tilpasset den enkeltes
livskvalitet og smertetaerskel og ikke kun ikke smertegrad) via forbedring af laegens patientevalueringsfaerdigheder, herunder ved mere viden
om smerter, deres underliggende mekanismer (og ikke kun intensiteten) og ved brug i almen praksis af et smerte-kommunikations redskab,
The CHANGE PAIN scale: et brugervenligt redskab til forbedring af patients og laeges kommunikation, jf. figur 3 i artiklen.

Konklusion

Der skal tre indsatser til for at forbedre laegers behandling af kroniske smertepatienter:

1)  @get indsats i medicinuddannelsens bachelordel, fx ved et eget modul. Der skal sondres klart mellem nociceptive smerter (fx hvor selvstaen-
dige nervespiser bliver aktiveret af varme eller tryk) og neuropatisk smerte (skader pa selve nervefiberen og dens skede). Disse kraever for-
skellige medicinske indsatser

) Fokus i smerteuddannelse skal skifte fra mekanismebaseret behandling til multi-modal-smerte management.

At forbedre sundhedsprofessionelles uddannelse til bedre tilpasning af smertebehandling, ikke-farmaceutiske tilgange og opfordre til at

folge de seneste guidelines. E-laeringsmoduler er under udvikling i EU og forefindes pa www.change-pain.com.
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=

Menneskelige faktorer i forsinket diagnostik 71



| Litteraturreferater til patientforsinkelser, laegeforsinkelser og patient-laege interaktion

210. Kvalitativt

Titel Pain, power and patience — A narrative study of general practitioners’ relations with chronic pain patients
Arstal 2011

Forfatter M. Hemborg Kristiansson, A. Brorson, C. Wachtler, M. Troein

Land Sverige

Form for forsinkelse
Kroniske smerter (smerter i muskelskelettet der ikke skyldes betaendelsestilstande eller kraeft).

Patientgruppe
Kroniske smerter.

Forskningsmaessig tilgang og metode

Teoretisk baserer studiet sig pa en konstruktivistisk tilgang, ifelge hvilken individer forstar og handler i verden relativt til deres konstruktioner
af virkeligheden. Narrative analyser af 5 laegers historier om vanskelige konsultationer med patienter med kroniske lidelser giver saledes
adgang til lzegens forstaelse og fortolkning af saerlig vanskelige patientrelationer og situationer. 3 historier om kroniske smertepatienter er
analyseret pa baggrund af narrativ analyse.

Formal

Effektive patient-laegerelationer forbedrer behandling, og saerligt kroniske smertepatienter opfattes som en udfordring af laeger (ref. 1-9).
Kroniske smerter involverer saerligt mange kvinder og fordrer laegens empati. Laegerelation er dog kendetegnet ved dennes mistanke,
nederlag og afmagt. Laeger bliver mistaenkelige, hvis patienten opnar goder ved at vaere syg (fx en sygemelding frem for en status som
arbejdslgs), og nar biomedicinske forklaringer ikke passer pa patientens erfaringer. Laeger oplever fiasko, nar de hverken kan kurere, forbedre
eller trgste patienten. De fgler sig magteslase, nar utilstraekkelige ressourcer bliver blandet med problematiske livssituationer. Patienter med
kroniske smerter faler sig draget i tvivl og udvikler forskellige strategier for at opna troveerdighed. Relationen mellem laeger og patienter med
kroniske smerter er derfor ofte dysfunktionel. Da positive relationer kan forbedre patientens sundhed ma negative gare det modsatte.
Formalet med studiet er at forsta og illustrere, hvad praktiserende laeger erfarer i kontakten til kroniske smertepatienter, og hvad der virker/
ikke virker i disse konsultationer. Viden herom kan bidrage til konsultationstraening af laeger og medicinstuderende.

Konklusion
Folgende dilemmaer fremkom i analyserne af de tre narrativer:
e Magtspil og magtulighed mellem patient og lzege
Gode intentioner, der mislykkes nar patienten overtales mod sin egen overbevisning
e Qvertalelse af den uvillige
e Overfort treethed
e Mistillid og adskillelse fra patienten.

De tre narrativer omhandlede:

a)  Ensygemelding forhandles, hvor laegen vil afvise, men patienten far en anden laege til at skrive under. Vanskeligt for laegen at have magt
over/indflydelse pa patientens gkonomi: bliver en del af konflikten. Det er kraevende for lzegen at gennemga dens slags samtaler, og
denne udvikler strategier herfor fx at vedblive med at vaere rolig og aktivt lyttende for at forblive i kontrol med konsultationssituationen.

b)  En patient vil forlaenge sin 1-arige lange sygemelding, men laegen vil gerne motivere patienten til at vende tilbage til arbejdsmarkedet.
Mistillid opstar, da patienten hellere vil vaere sygemeldt end arbejdsles og derfor far en anden lzege til at underskrive sygemelding. Laegen
er séledes splittet mellemgnsket om at forbedre/opretholde patientens funktionsdulighed pa et arbejdsmarked og en stabil relation til
patienten. Patienten er splittet sin afhaengighed af en laeges diagnose for at opretholde en “bedre” social status og indkomst, qua
sygemeldt - frem for at “synke ned” til arbejdsleshed og arbejdslgshedsunderstattelse uden diagnose.

C) Leegen oplever at fa en patients hele liv, lidelser og traethed lagt pa sine skuldre. Laegen er ikke i kontrol og seger til andre kollegaer som

strategi. ... ah, det er ikke let at ggre dit arbejde, du har en halv time og sidder der med en persons hele liv /stilhed og svag latter/ ah,
det er ikke muligt, det er en ret ... ret umulig opgave egentlig, og alligevel, er det hvad vi forventes at gare /klemmer laeberne sammen/
hmm”, p. 5ff.

“A doctor’s duty is difficult when a person’s whole life is the problem causing the pain”, p. 6.

¢ Intervention: forbedre konsultationsfaerdighed

e Intervention: professionelle strategier for at lytte, opmuntre, bevare distancen og teamsamarbejde er centralt for at handtere de vanskelige
situationer

¢ Intervention: narrativer baseret pa erfaring er velkendt som succesfuldt i uddannelse, sa studiet foreslar narrativerne i (videre-)Juddannelse
af laeger.

"Dr. C can be said to demonstrate empowerment. By aiming to grasp the reasons for her patient’s life-situation and by realizing her own
limits as a doctor Dr. C makes room for and gives responsibility to her patient. [...] The key to their successful consultations are collaboration,
appropriate use of power, and empathy. Empathy accompanied by listening is stressed in other studies as well”, p. 7.

“A common source of conflict is the origin of pain; biological according to the doctor”, p. 6.
“All the narratives demonstrate the problem of having influence over the patient’s private economy”, p. 6.
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