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Forord

Aktive og velinformerede patienter kan tage an-
svar for deres eget liv, de forer en sundere livsstil
og far feerre komplikationer. Det er derfor vigtigt,
at mennesker med gigt laerer selv at hdndtere en
ofte livslang sygdom og kan treeffe beslutninger,
der bade handler om daglig behandling og symp-
tomlindring og om relevant livsstilseendring og
forebyggelse. Til denne opgave er patientuddan-
nelse et effektivt redskab, og der ber satses pa at
uddanne mennesker med gigt i patientuddan-
nelsen.

Denne anbefaling findes ogsa i Sundhedssty-
relsens Kronikerrapport fra 2005. Her kan man
laese, at den sygdomsspecifikke patientundervis-
ning ber indgé i sundhedsvasenets behandling af
patienter med kronisk sygdom. Men det er des-
veerre langt fra den virkelighed, som de nydiag-
nosticerede leddegigtpatienter meder i Danmark.
Det er for eksempel kun halvdelen af landets reu-
matologiske afdelinger, der tilbyder formaliseret
undervisning til patienter med leddegigt.

Gigtforeningens medarbejdere — bade i vores
radgivning og pd vores behandlingssteder — har
gennem flere ar set et dbenlyst behov for, at ny-
diagnosticerede patienter fir systematisk viden om
sygdommen og om mulighederne for at leve med
den og héndtere den. Derfor iverksatte Gigtfor-
eningen i 2004 en indsamling blandt medlemmer-
ne, der, sammen med midler fra TRYG-fonden,
har gjort det gkonomisk muligt at gennemfore et
projekt, hvor en rakke nydiagnosticerede ledde-
gigtpatienter er blevet tilbudt patientuddannelse.
Projektet er gennemfort med en systematisk ud-
vikling, afprevning og evaluering af et nyt kursus-
koncept.

Kursisterne fik mulighed for, i et forum af
fagligt kompetente undervisere og i samver med
andre i samme situation, at sette fokus pa de

mange problemstillinger, der er knyttet til livet
med leddegigt. Malet var at oge den enkeltes evne
til at mestre livet med en kronisk sygdom. Typisk
foler mange sig magteslose, alene og under stor
stresspavirkning, nar de skal indstille sig pd en
ny tilveerelse med en kronisk sygdom. Mange
sporgsmal og problemstillinger melder sig, som
den enkelte naturligvis har et stort behov for at
fa klarhed over.

Kurset blev gennemfort syv gange — inklusiv
et pilotkursus — med i alt 90 deltagere i perioden
april 2005 til januar 2006. Herefter blev det evalu-
eret af Enheden for brugerundersegelser, Region
Hovedstaden.

Evalueringen viser

+ atnydiagnosticerede leddegigtpatienter har et
stort behov for at blive oplyst om sygdommen
og for at lere nogle redskaber og vearktejer,
som kan hjalpe dem til at mestre sygdom-
men.

+ at kurset i hej grad har indfriet disse behov,
og det har séledes bidraget til at gore hverda-
gen lettere for deltagerne.

+ at alle deltagerne giver udtryk for, at kurset
har gjort dem bedre rustet til at hdndtere syg-
dommen og dens folgevirkninger.

Samlet set viser evalueringen, at storstedelen af
de nydiagnosticerede patienter har oplevet en
mangel pa vigtig information, som de gerne ville
have haft, og som de folte, de havde brug for i
tiden efter, de fik stillet diagnosen leddegigt. De
har heller ikke fiet oplysninger om, hvor de har
kunnet f& den information, de manglede — for
eksempel i forhold til det offentlige behandler-
system og det sociale system. Kurset har givet en
rakke af disse informationer, og hermed er pa-
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tienternes kendskab til, hvor de kan f& informa-
tion fremover oget vaesentligt.

Det er vort hdb, at denne rapport kan bidrage
til det nedvendige grundlag for at tage en poli-
tisk beslutning om, at man i Danmark vil satse pa
implementering af kursuskonceptet i det offent-
lige sundhedsveesen. Det vil medvirke til, at vi far
mere kompetente patienter, der bliver i stand til
at drage omsorg for sig selv og tage ansvar for
deres egen situation.
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Vi vil gerne rette en stor tak til TRYG-fonden
og til alle bidragyderne til Gigtforeningens jule-
indsamling 2004.

Lene Witte
Direkter, Gigtforeningen
Lillan Garby

Centerchef, Center for sundhed og treening i
Skaelskor



Resumeé

Introduktion

Center for sundhed og trening, Skalsker, som
frem til juni 2006 hed Gigtsanatoriet i Skelskor,
udviklede i 2005 et internatkursus for nydiagno-
sticerede leddegigtpatienter af 2%5 dags varighed
med det formadl at give denne patientgruppe red-
skaber til at mestre et liv med diagnosen. Efter en
pilotafprevning med ti deltagere heraf otte med
diagnosen leddegigt og to ledsagere, blev kurset
afholdt seks gange i perioden fra august 2005 til
januar 2006. Mélgruppen er mend og kvinder,
der inden for det sidste ar af en speciallaege har
faet stillet diagnosen leddegigt. Den nedre granse
for deltagelse er 18 ar, hvorimod der ingen ovre
graense er. Der opkraves en egenbetaling fra kur-
sisterne pa 500 kr. samt 1.200 kr. for ledsagerens
deltagelse. Der deltog i alt 80 personer pa de seks
kurser, heraf 52 med diagnosen leddegigt og 28
ledsagere.

Center for sundhed og traening, Skeelsker har
onsket at evaluere kurset for at fa belyst, hvad
kursisterne har fiet ud af dette. Evalueringen
sker med henblik pa en vurdering af, om kursus-
tilbudet fortsat bor udbydes. Der er derfor iverk-
sat en undersogelse med det formal at belyse de
nydiagnosticerede leddegigtpatienters udbytte af
kurset, herunder hvilken betydning kurset har
haft for deres livsstil, livskvalitet og made at me-
stre deres liv pa.

Undersogelsen er baseret pd en sporgeskema-
undersogelse, som bestar af en méling for og efter
kurset. Til uddybning af den kvantitative méling
samt til belysning af, hvad det indeberer at fi
stillet en diagnose pé en kronisk lidelse som led-
degigt, er der afholdt to fokusgruppeinterview
samt et enkelt-personsinterview med et udvalg
af kursister.

Stort behov for viden om et liv med gigt
Undersogelsen viser, at nydiagnosticerede ledde-
gigtpatienter oplever, at en raekke forhold i deres

livsforelse mé @ndres som folge af, at de skal leve
et liv med en kronisk sygdom. I forbindelse med
diagnosticeringen gennemlever de flere forskel-
lige folelsesmaessige reaktioner, herunder bl.a.
chok, frustration og usikkerhed. De oplever et
stort behov for at opna viden om sygdommen
samt kendskab til, hvordan de kan leere at mestre
sygdommen i relation til deres familie-, arbejds-
og fritidsliv. Mange har imidlertid oplevet, at be-
hovet for viden ikke blev indfriet i starten af deres
sygdomsforlgb. De har tilmeldt sig kurset ud fra
et onske om at fa faktuel viden om sygdommen
samt indsigt i, hvilke muligheder og rettigheder
man har som leddegigtpatient. Desuden har del-
tagerne set frem til at mede andre personer med
gigt og udveksle erfaringer med disse.

Samlet indtryk af kurset

Overordnet viser undersogelsen, at kursisterne er
meget tilfredse med kursusforlobet. Kurset har
bidraget med faktuel viden om sygdommen samt
om eksisterende muligheder for stotte, men ogsa
med verktgjer som de efterfolgende har kunnet
gore brug af i hverdagen med henblik pd at skdne
deres led, gkonomisere med deres krefter mv.
Kurset har séledes indfriet patienternes forvent-
ninger, og det har hjulpet dem til at handtere syg-
dommens folgevirkninger.

Det sociale netveerk har stor betydning

Serligt familien, men ogsd venner og bekendte,
udger en vigtig stotte for leddegigtpatienterne.
Imidlertid har mange sveert ved at bede om hjalp
eller tale med andre om sygdommen, og det op-
leves som vanskeligt at seette andre ind i, hvad det
indebarer at leve med leddegigt. Kurset har dog
veret medvirkende til, at flere finder det lettere
at bruge deres sociale netvark, og flere har des-
uden faet kontakt til andre leddegigtpatienter via
kurset. De kursister, som har haft ledsagere med
pa kurset, har alle oplevet dette meget positivt.
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Information samt kendskab til det offentlige og
sociale behandlersystem

Serligt i forhold til temaerne information samt
patienternes kendskab til stottemuligheder synes
kurset at have haft betydning. For kurset havde
storstedelen af de nydiagnosticerede leddegigt-
patienter ikke oplevet at fd de informationer, de
havde brug for i forbindelse med, at de fik stillet
diagnosen, og de havde heller ikke kendskab til,
hvor de kunne tilegne sig disse. Efter kurset har
leddegigtpatienterne faet en lang reekke af de in-
formationer, som de tidligere har manglet, og de-
res kendskab til, hvor de kan opsege information,
er forbedret veesentligt. Ligeledes har patienterne
faet storre kendskab til deres muligheder inden
for det offentlige behandlersystem samt det so-
ciale system, og de finder det ogsd mindre sveert
at vaere 1 kontakt med disse systemer efter kurset.

Fokus pd fysikken

Resultaterne viser, at flere er begyndt at dyrke
motion efter kurset, samt at flere ogsa vurderer
effekten heraf hejere sammenlignet med tiden
for kurset. Kosten er ikke et af de omrader, som
leddegigtpatienterne prioriterer hojt i forhold til
at forbedre deres livsstil, hvilket bade gelder ti-
den for og efter kurset.

Nye rammer for beskeeftigelse

Mange har som folge af sygdommen veret nod-
saget til at gd ned i tid pd jobbet, sygemelde sig
eller soge om eksempelvis fleksjob eller fortids-
pension. Omveltninger i forhold til beskaefti-
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gelsessituation og fremtidige karrieremuligheder
har veret vanskelige at hdndtere for mange, men
kurset har i denne henseende vaeret medvirkende
til at skabe indsigt i, hvilke rettigheder og mulig-
heder der eksisterer for personer, som lider af en
kronisk sygdom som leddegigt.

Selvvurderet helbred

Leddegigtpatienternes fysiske og psykiske til-
stand varierer meget som folge af gigten, hvilket
gor det vanskeligt at udpege entydige tendenser
i forhold til patienternes vurdering af deres eget
helbred. Pa nogle punkter er leddegigtpatienter-
nes vurdering af deres helbred eller sindstilstand
blevet mere positiv efter kurset (eksempelvis i
relation til deres overordnede vurdering af deres
heldbred), men pd andre punkter er deres vurde-
ring blevet mere negativ (eksempelvis i relation
til deres evne til at udfere en raekke praktiske ak-
tiviteter i dagligdagen).

Fremtidige kurser for nydiagnosticerede
leddegigtpatienter

Kurset har i hej grad indfriet de nydiagnostice-
rede leddegigtpatienters forventninger og behov.
Det har sdledes medvirket til, at de kan drage
egenomsorg og mestre de problematikker, som
folger med sygdommen. Undersogelsen konklu-
derer, at kurset ogsd ber atholdes fremover. Kur-
suskonceptet kan eventuelt justeres i forhold til
nogle af de anbefalinger og onsker, som er frem-
kommet i undersogelsen, og som der redegores
for i rapporten.



1. Introduktion

1.1 Baggrund

Hvert dr far ca. 1.700 danskere konstateret ledde-
gigt. Leddegigt er en kronisk beteendelsessygdom
i leddene, som kan krave langvarig behandling
og pleje. Sygdommen er kendetegnet ved smer-
ter, hemmende traethed, tab af muskelstyrke og
pé sigt tab af funktion, fordi en rakke daglig-
dagsaktiviteter kan umuliggeres af smerter og
manglende styrke. Efter leengere tid med ledde-
gigt kan betendelsen fore til knogleforandringer
i leddene, idet knoglerne langsomt nedbrydes, sa
f.eks. fingre ikke kan straekkes og bgjes. Leddegigt
er en sygdom, hvis forlgb svinger meget, og det
er karakteristisk, at personer med leddegigt ople-
ver at have gode og darlige dage og/eller perioder.
Sygdommen kan derfor medfere store omvaelt-
ninger for de personer, som diagnosticeres som
leddegigtpatienter, og mange md andre pd den
made, de lever deres hverdagsliv pa. Det er derfor
vigtigt at give disse personer et tilbud om at fa
storre indsigt i egen situation og informere dem
om de muligheder, der er for at bevare en god og
aktiv tilveerelse med hgj livskvalitet.

Center for sundhed og trening, Skelsker,
som frem til juni 2006 hed Gigtsanatoriet i Skeel-
skor, udviklede pa baggrund af et pilotkursus et
kursusforlgb for nydiagnosticerede leddegigtpa-
tienter i sommeren 2005 med det formal at give
denne patientgruppe redskaber til at mestre et liv
med diagnosen. Kurset sigter blandt andet pa at
give patienterne viden og varktejer, som de kan
bruge i deres hverdags-, fritids- og arbejdsliv, da
sygdommen for manges vedkommende vil influ-
ere pa disse omrader. Kurset er atholdt seks gange
i perioden fra august 2005 til januar 2006. Center
for sundhed og treening, Skalsker har ensket at
evaluere dette kursus, hvorfor nerverende rap-
port opsamler kursisternes oplevelser, erfaringer
og anbefalinger.

1.2 Formal

Et overordnet formal med undersogelsen er at
belyse deltagernes udbytte af kurset med henblik
pd at vurdere, om kursustilbudet ber udbydes
permanent og i s fald, om det bor justeres i for-
hold til de behov og problemstillinger, som kursi-
sterne matte opleve. Herunder onskes det belyst,
hvad kursisterne har fiet ud af kurset, hvorvidt
kurset har gjort hverdagen lettere for dem samt
pa hvilke omrédder, dette matte vere tilfeeldet.
Endelig belyses, hvilken betydning kurset har
haft for leddegigtpatienternes livsstil, livskvalitet
og made at mestre deres liv pa.

Formalet er sdledes at foretage en evaluering
af,om kurset har styrket kursisternes egenomsorg
og gjort dem til mere kompetente patienter. Det
onskes dermed belyst, om patienterne har op-
ndet en storre viden om sygdommen, samt om
de er blevet bedre til at indga i dialog med det
sundhedsfaglige personale og bidrage med viden
om deres egen sygdom og situation. Endvidere
er det hensigten at belyse, hvorvidt kursisterne er
blevet i stand til at tage medansvar for deres eget
sygdoms- og behandlingsforleb, samt om de er
blevet kvalificeret til at tage stilling til og disku-
tere dette.

1.3 Beskrivelse af kurset

Kurset er henvendt til personer, som inden for
det seneste dr har faet stillet diagnosen ledde-
gigt (dog har flere af de kursister, som har del-
taget i de seks forste kurser, haft symptomer pa
diagnosen i leengere tid). Kursusdeltagerne skal
vere minimum 18 dr, og de skal vere selvhjulpne
trods brug af eventuelle hjelpemidler. Kurset er
ogsa henvendet til ledsagere til leddegigtpatienter,
eksempelvis egtefeller, andre familiemedlem-
mer eller venner. Antallet af kursister pr. kursus
har veret mellem otte og ti foruden pérerende.
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Rekrutteringen til de seks kurser er sket via in-
formationsmateriale, som er udsendt til 95 spe-
cialleger i reumatologi, samt via oplysning i
Gigtforeningens blad Ledsager (jf. bilag 1).
Kurserne blev atholdt pa Center for sundhed
og traening, Skelsker og rummer forskellige ele-
menter, som eksempelvis omhandler stgttemu-
ligheder, treening, kost samt en gennemgang af
sygdommen og dens folgevirkninger. Kursus-
programmet blev fortrinsvis bygget op omkring
teoretisk undervisning, men med opfordring til
bdde undervisere og deltagere om aktiv deltagelse
med sporgsmal og udveksling af egne erfaringer.
Der blev herudover indlagt praktisk afprevning
af hjelpemidler, traening i varmtvandsbassin og
afspaeending. Underviserne blev valgt for at kunne
daekke s bredt et spektrum som muligt i forhold
til fysiske, psykiske og sociale problemstillinger:
+  Speciallaege i reumatologi
+  Socialradgiver
*  Fysioterapeut
+ Ergoterapeut
*  Dieetist
+  Psykolog
*  Mode med person, der selv har gigt

Undervisere med praksis som alternative behand-
lere blev fravalgt. Dette fravalg skete ud fra et on-
ske om at tage udgangspunkt i evident viden pa
omrddet (se bilag 2 for eksempel pa et kursuspro-
gram).

1.4 Metode
For- og eftermdling
Til vurdering af, hvordan nydiagnosticerede led-
degigtpatienter mestrer deres situation, og hvor-
ledes kurset sdvel som ‘tiden’ hjlper patienterne,
er der blevet gennemfort en spergeskemaunder-
sogelse, som bestdr af en for- og eftermaling.
Umiddelbart for kurset har kursusdeltagerne
faet udleveret to spergeskemaer til en formaéling
af personalet pa Center for sundhed og traning,
Skelsker. Dels et sporgeskema omhandlende
kursusdeltagernes vurdering af fysisk situation,
sociale netverk, kostvaner samt kendskab til syg-
dommen, dels et standardiseret SF-36 sporgeske-
ma tilrettet Gigtforeningens behandlingssteder,
som sigter pd at male deltagernes selvvurderede
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helbred. Forstnzvnte sporgeskema rummer 26
sporgsmal, hvoraf ét har en dben svarkategori (jf.
bilag 3). Tre maneder efter kurset har deltagerne
faet tilsendt to spergeskemaer til en eftermaling
samt et informationsbrev om undersogelsen (jf.
bilag 4). Dels et SF-36 skema identisk med det,
som de tidligere har udfyldt, dels et sporgeskema
identisk med det andet om end i tilrettet form
og med i alt 21 spergsmal (se bilag 5). Spergs-
madlene i SF-36 skemaet er valideret i tidligere
undersogelser, mens Enheden for Brugerunder-
sogelser har valideret de spergsmal, som indgar
i de ovrige sporgeskemaer, ved gennemforelse
af kognitive valideringsinterview. Formalet med
disse interview var at identificere eventuelle pro-
blemomréder i sporgeskemaet og afklare, hvor-
vidt leddegigtpatienternes forstdelse af sporgs-
malene stemte overens med formaélet, samt om
patienterne gav udtryk for vesentlige mangler i
sporgeskemaet. Efterfolgende tilrettedes sporge-
skemaet i overensstemmelse med patienternes
tilbagemeldinger.

Statistiske metoder

Samtlige kursister pd Centrets kursus for nydiag-
nosticerede leddegigtpatienter har deltaget i un-
dersogelsen. Rapportens analyser er baseret pd
simple frekvens- og krydstabeller. Udgangspunk-
tet for analysen er at undersege, om kursisterne
har oplevet forbedringer, efter de har deltaget i
kurset. Spargeskemaet om kursisternes oplevel-
ser og selvvurderede helbred er sdledes opgjort
pé henholdsvis for- og eftermalingen.

Uddybende kvalitative interview

Til uddybning af den kvantitative for- og efter-
mdling samt til belysning af, hvad det indebaerer
at fa stillet en diagnose pd en kronisk lidelse som
leddegigt, er der atholdt to fokusgruppeinterview
med et udvalg af kursusdeltagere. Fokusgruppe-
interview er en kvalitativ evalueringsmetode, der
typisk fordrer deltagelse fra fire til seks personer,
og som gor det muligt at gd i dybden med den
enkelte deltagers oplevelser, erfaringer og vurde-
ringer i forhold til et givent emne. Formalet med
at atholde fokusgruppeinterview har sdledes ve-
ret at f4 et uddybende indblik i, hvordan kursus-
deltagerne har oplevet at vare pd kurset, samt



at fa deres rad og forslag til, hvordan fremtidige
kurser eventuelt kan forbedres.

Interviewene er baseret pa en semistruktureret
interviewguide, som blev afprovet ved et pilotfo-
kusgruppeinterview med fire deltagere. Interview-
guiden blev justeret pa baggrund af de erfaringer
og kommentarer, som fremkom under dette pilo-
tinterview (jf. bilag 6).

Der er blevet atholdt et interview i Keben-
havnsomradet hos Gigtforeningen i Gentofte,
samt et interview i Arhusomridet hos Gigts-
anatoriet Hans Jahnsens Hjem i Hojbjerg. Begge
interview var af tre timers varighed. Det forste
fokusgruppeinterview fandt sted efter, at de tre
forste kurser var atholdt, mens det andet inter-
view blev gennemfert efter, at alle seks kurser var
blevet afviklet. Formalet hermed var at fa repree-
sentanter fra alle seks kurser i tale under fokus-
gruppeinterviewene. Interviewene blev atholdt et
stykke tid efter, at kursisterne var kommet hjem
fra kurset med henblik pa at sikre, at deltagerne
havde ndet at gore erfaringer med den viden og
leerdom, de fik pé kurset.

I det forste fokusgruppeinterview deltog der i
alt fire kursister, mens der i det andet deltog fem.
Alle var kvinder. Den yngste deltager var 28 ar
og den aldste var 59 dr. Kriterier for udvelgelsen
af deltagerne beror overvejende pa deltagernes
geografiske bopel, idet de kursusdeltagere, der
havde adresse forholdsvis tet pd den lokalitet,
hvor interviewet blev atholdt, blev udvalgt. Der

blev segt variation pd ken, men eftersom stor-
stedelen af kursusdeltagerne var kvinder, og da
potentielle mandlige deltagere var forhindret i
at deltage i fokusgruppeinterviewene, lykkedes
dette desvaerre ikke. Det blev derfor besluttet at
gennemfore et enkelt-personsinterview med en
mandlig kursusdeltager. Dette interview blev ba-
seret pd de samme sporgsmadl, som indgik i inter-
viewguiden til fokusgruppeinterviewene, hvor-
for detteindgér palige fod med fokusgruppeinter-
viewene i resultatgennemgangen. Under enkelt-
personsinterviewet opstod mulighed for at tale
med en pédrerende, som havde deltaget i kurset
som ledsager, hvorfor erfaringer herfra ligeledes
inddrages.

Samtlige interview er blevet udskrevet og ef-
terfolgende udsat for en meningskondenserende
analyse. I resultatgennemgangen inddrages ci-
tater fra interviewene, idet disse giver indblik i
kursisternes oplevelser og erfaringer med at blive
diagnosticeret som leddegigtpatienter. Citaterne
gengives i kursiv. Samtlige interviewpersoner er
blevet anonymiseret (jf. tabel 1).

Etiske overvejelser

Det var frivilligt for kursisterne at deltage i
undersogelsen. Alle sporgeskemaer blev tildelt
et lesbenummer séledes, at besvarelserne kunne
sammenlignes for og efter, men samtlige medvir-
kende personer er i analysen og afrapporteringen
anonymiserede.

Tabel 1. Baggrundsdata om interviewpersoner

) Alder Kgn Ca. antal mdr. m. symptomer/diagnosen Bopael

IP-A 56 ar Kvinde 12 Storkgbenhavn
IP-B 41 ar Kvinde 11 Storkgbenhavn
IP-C 45 ar Kvinde 6 Storkgbenhavn
IP-D 45 ar Kvinde 11 Storkgbenhavn
IP-E 28 &r Kvinde 18 Arhusomegnen
IP-F 29 ar Kvinde 8 Arhusomegnen
IP-G 46 ar Kvinde 24 Arhusomegnen
IP-H 56 ar Kvinde 17 Arhusomegnen
IP-I 59 &r Kvinde 35 Arhusomegnen
IP-) 46 ar Mand 10 Storkgbenhavn
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1.5 Organisering af arbejdet
Undersogelsen er tilrettelagt og gennemfort af
Enheden for Brugerundersogelser i samarbejde
med Center for sundhed og traning, Skelsker.
Enheden for Brugerundersogelser har med spar-
ring fra Centret udarbejdet sporgeskemaerne til
for- og eftermélingen.

Herudover har Enheden for Brugerunderse-
gelser valideret sporgeskemaerne samt foretaget
analysen og afrapporteringen af disse, samt vare-
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taget atholdelsen og afrapporteringen af de gen-
nemforte interview.

1.6 Opbygning af rapporten

Resultaterne af henholdsvis de kvantitative for-
og eftermalinger samt de kvalitative interview
afrapporteres inden for hvert af de temaer, som
indgdr i spergeskemaerne samt interviewguiden.
Rapporten rundes af med en konklusion og per-
spektivering.



2. Resultater

2.1 Introduktion

I det folgende preasenteres resultaterne af for- og
eftermalingen med henblik pd at belyse, om de ny-
diagnosticerede leddegigtpatienter gennem kur-
set har fiet viden og verktojer, som de kan gore
brug af i mestringen af deres sygdom. Disse ma-
linger belyser endvidere, hvordan leddegigtpa-
tienterne oplever at leve med sygdommen i deres
hverdag (jf. bilag 7 for en tabeloversigt over besva-
relserne i for- og eftermdlingen). Gennemgangen
suppleres lobende med resultaterne fra de kva-
litative interview. Siden folger en uddybning af
de ovrige erfaringer og resultater, som fremkom
under de atholdte interview. Til slut afrapporteres
resultaterne af SF-36 sporgeskemaerne i et sar-
skilt afsnit.

2.2 Opggrelse af svar

Der foreligger 52 besvarelser i formalingen, hvil-
ket giver en svarprocent pa 100. I eftermalingen
foreligger der 46 besvarelser, hvorfor svarprocen-
ten er 88. Ved formalingen blev skemaerne ind-
samlet under kurset af personalet pa Center for
sundhed og treening, Skelsker, mens kursisterne
selv har skullet returnere skemaerne i en fran-
keret svarkuvert ved eftermdlingen, hvilket kan
forklare forskellen pa antal besvarelser i for- og
eftermdlingen.

Figur 1 og 2 viser henholdsvis alders- og kens-
fordelingen pa kursusdeltagerne. Sygdommen
kan ramme alle, men ca. tre ud af fire, der far syg-
dommen, er kvinder, hvilket ogsa afspejles i kens-
fordelingen pé de atholdte kurser for nydiagno-
sticerede leddegigtpatienter.

2.3 Reaktion pa at fa stillet diagnosen
Typisk oplever de nydiagnosticerede leddegigt-
patienter en rakke forskelligartede reaktioner
i forbindelse med selve diagnosticeringen. P4
sporgsmalet om, hvordan de reagerede, da de fik
stillet diagnosen, svarer godt halvdelen af ledde-
gigtpatienterne, at de blev bange, deprimerede,
og at de folte sig hjelpelose, mens knap halvde-
len angiver, at de fortrangte det, og/eller at de
blev chokerede. Desuden har enkelte i en skriftlig
kommentar tilfojet, at de blev kede af det, vrede,
usikre og/eller bekymrede.
Fokusgruppeinterviewene bekrefter, at alle
gennemlever en rakke forskellige folelsesmaes-
sige faser og reaktioner, ndr de diagnosticeres
som leddegigtpatient. Det er deltagernes erfa-
ring, at reaktionerne spander bredt fra frustra-
tion og chok til lettelse over at fi en stillet en
diagnose efter at have levet i uvished og ofte med
angst for at fejle andre alvorlige sygdomme som
f.eks. sklerose eller kraeft. Mange giver udtryk for,

Figur 1. Aldersfordeling

W o0-39ar over 60 ar

M 40-59 ar

Figur 2. Kgnsfordeling

M Kvinder

B Mand
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at de efter diagnosticeringen har oplevet en psy-
kisk nedtur samt en folelse af ensomhed. I denne
forbindelse naver flere, at de har savnet en form
for sikkerhedsnet:

“Jeg kunne godt have teenkt mig, at der havde veeret
et eller andet sikkerhedsnet, der kunne have veeret
speendt ud. En eller anden der kunne have taget
fat i mig eller et eller andet sted, hvor man ligesom
kunne blive puttet ind og fd nogle ord med pd vejen
om, ‘prov nu at hor her, livet er ikke slut, fordi du
far denne her spand koldt vand i hovedet’”. (IP-A)

Nogle navner, at det har veret vanskeligt at er-
kende, at sygdommen er kronisk, og at de har haft
en tendens til at negligere, at den vil forblive en
del af deres hverdag fremover. Enkelte forteller,
at de serligt i starten var angst for, at leddegig-
ten ville medfere fysisk deformitet, f.eks. at deres
hander ville blive krogede. Desuden har diagno-
sticeringen afstedkommet en refleksion omkring
ded, og to af interviewpersonerne navner ogs,
at deres bern har spurgt, om de snart skal do,
hvilket selvsagt har varet en barsk oplevelse:

“Det, at man ved, at leddegigtpatienter har en
kortere levetid end andre, det har da ogsd pdvirket
mig [...] Sa alle sddan nogle tanker, hvor gammel
bliver jeg? Hvorndr skal jeg de? Det, at sadan noget
bliver aktuelt, det gar man jo ellers ikke og teenker

pd” (IP-])

En enkelt kursist neevner, at hendes unge alder
(28 ar) har veret et problem i forhold til diag-
nosticeringen. Hun foler, at hun ikke blev taget
alvorligt, og at leegerne ikke lyttede til hendes be-
skrivelser af symptomer mv. Flere af kursisterne
navner da ogsd, at de forhen troede, at leddegigt
kun ramte @ldre mennesker, og at de derfor blev
chokerede over at fé stillet diagnosen sa tidligt i
deres liv.

2.4 Patienternes brug af deres sociale
netvaerk

Vigtig stotte fra familie, venner og bekendte

Resultaterne viser, at familien indtager en ve-

sentlig rolle i relation til leddegigtpatienternes

sygdomsforlgb. I formalingen svarer 94 %, at de
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inddrager familien i hej eller i nogen grad, 6 %
angiver, at de kun inddrager familien i mindre
grad, hvorfor ingen altsd har anfort, at de slet
ikke har inddraget deres familie. I eftermalingen
svarer 80 %, at de har inddraget deres familie i
hej eller i nogen grad i deres sygdomsforleb,
hvorfor behovet for at inddrage familien synes at
nedtones med tiden.

Det er patienternes oplevelse, at deres fami-
lie — i lighed med dem selv — har reageret pd en
raekke forskellige médder i forbindelse med, at de
fik stillet diagnosen. Storstedelen har anfert, at
deres familie blev bekymrede og udviste stor om-
sorg. Knap halvdelen har oplevet, at deres familie
havde svert ved at hindtere diagnosticeringen,
og herudover har hver femte oplevet, at familien
blev chokeret. Knap hver tredje har anfort, at
deres familie ikke reagerede. Flere har i en aben
svarkategori anfort, at deres familiemedlemmer
reagerede meget forskelligt, eller at de ikke var
helt klar over, hvilken betydning diagnosticerin-
gen havde for deres familie (jf. figur 3).

Venner og bekendte inddrages ligeledes i syg-
domsforlebet, dog i mindre grad end familien.
I formélingen anferer 67 %, at de har inddraget
venner og bekendte i sygdomsforlebet i hej eller
i nogen grad, mens 61 % svarer dette i efterma-
lingen. Pd sporgsmalet om, hvordan venner og
bekendte har reageret pa diagnosen, svarer stor-
stedelen, at de blev bekymrede og udviste stor
omsorg, knap halvdelen havde sveert ved at hdnd-
tere det, og andre blev chokerede. Hver fjerde an-
forer, at deres venner og bekendte ikke reagerede
pd, at de fik stillet diagnosen (jf. figur 3).

Oplevelsen af venner og bekendtes reaktion
svarer godt overens med, hvordan familien har
reageret pa diagnosen, om end det er leddegigt-
patienternes vurdering, at familiens reaktion i
nogen henseender er noget staerkere sammen-
lignet med venner og bekendtes reaktion. Dette
kan muligvis haenge sammen med, at kursisterne
ogsd i hojere grad har inddraget deres familier i
sygdomsforlgbet. Ikke overraskende viser resul-
taterne, at de kursister, som i hej grad eller i no-
gen grad har inddraget deres venner og bekendte
i deres sygdomsforleb, har oplevet staerkere reak-
tioner hos deres venner og bekendte, end de som



Figur 3. Familie samt venner og bekendtes reaktion pa diagnosen
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i mindre grad eller slet ikke har involveret venner
og bekendte.

Interviewene viser, at de nydiagnosticerede
leddegigtpatienter finder det vanskeligt at fa de-
res omgivelser til at forstd, hvad det indebeerer
at leve med sygdommen i hverdagen. De oplever,
at deres familie, venner og bekendte pa den ene
side meget gerne vil veere der for dem og stotte
dem, men at de pd den anden siden har sveert
ved at forstd den treethed og mangel pa overskud,
som er blevet en del af deres hverdag som folge
af diagnosen:

“Jeg ville onske, at man kunne scette hele min fami-
lie og mine venner derovre og sa bombardere dem
med at sige, ‘prov at hor her, verden er sadan’. Det
er altsd sveert. [...] Hvordan far man gjort dem
forstdeligt, hvordan den treethed er, og at man ikke
kan planlcegge, og at man har gode dage og ddrlige
dage? Det forstir de simpelthen ikke”. (IP-C)

I denne forbindelse kommer nogle ind p4, at det
faktum, at sygdommen ikke nedvendigvis er
synlig, eksempelvis i form af krogede fingre eller
lignende, kan bevirke, at andre har svert ved at
sette sig ind i, at de har det fysisk darligt. En af
interviewpersonerne udtaler i relation hertil:

“Derfor ville det veere rart med en bule i panden
eller noget, det ville folk kunne se. At der er noget
galt” (IP-B)

Svart at bede om hjlp og tale med andre
Resultaterne viser, at leddegigtpatienterne finder
det vanskeligt at skulle bede andre om hjelp i re-
lation til, at de har fiet stillet diagnosen. I forma-
lingen vurderer i alt 84 %, at det er meget svaert
eller sveert at skulle bede om hjelp, mens 80 %
angiver dette i eftermalingen. Der er siledes et
mindre fald i antallet af leddegigtpatienter, som
efter kurset finder det vanskeligt at skulle bede
om hjelp, men der er stadig bemarkelsesvaerdigt
mange, som har svert ved det. Dette underbyg-
ges i interviewene, hvor flere forteller, at de fin-
der det ubehageligt at skulle bede om hjzlp og
blive athaengig af andre:

“Jeg har aldrig veeret vant til at std med hatten i
hdnden og bede om hjeelp. Jeg har kunnet klare mig
selv og det er altsd sveert at veere i den situation
nu, at man skal til at bede andre om hjcelp og have
hjeelp”. (IP-B)

“Jeg har aldrig i mit liv talt med en socialrddgiver.
Jeg har aldrig haft brug for det, og jeg kan godt sige
jer, at nogle skal vride armen rundt om ryggen pd
mig, for jeg gdr hen og beder om hjeelp. [...] Og
mange af os vi har jo veeret vant til at veere selver-
hvervende og selvforsorgende og styre vores liv selv.
Og det der med at veere afhaengig af andre og hele
tiden skulle bede nogle om noget, det synes jeg, er
sveert”, (IP-A)
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Figur 4. Oplevelse af at bede om hjalp og tale med andre om sygdommen, sammenholdt med

alder
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Figur 5. Oplevelse af at bede om hjalp og tale med andre om sygdommen, sammenholdt med

antal maneder med sygdommen
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Det fremgar i bade for- og eftermalingen, at 44 %
finder det meget sveert eller svaert at tale med an-
dre om deres sygdom. Pa dette punkt er der altsa
ikke sket @endringer efter kurset.

Resultaterne viser, at seerligt personer i alders-
gruppen 40-59 dr finder det meget svert eller
svert at bede andre om hjalp eller at tale med
andre om deres sygdom sammenlignet med de
ovrige aldersgrupper. Det er de yngre under 40
ar, som har lettest ved at bede andre om hjzlp,
mens det er de @ldre over 60 ir, som finder det
lettest at tale med andre om deres sygdom (jf.
figur 4).

16 ® NYDIAGNOSTICEREDE LEDDEGIGTPATIENTERS MESTRING AF DERES HVERDAG

Noget overraskende viser resultaterne, at de per-
soner, som har haft diagnosen i leengst tid (mindst
12 méaneder) finder det svaerere at bede andre om
hjelp samt at tale med andre om deres sygdom
sammenlignet med personer, som har haft diagno-
sen i kortere tid (under 12 maneder) (jf. figur 5).

Mere kontakt med andre leddegigtpatienter efter
kurset

For kurset havde ganske fa kontakt til en del led-
degigtpatienter, knap hver tredje havde kontakt
til nogle fd, mens storstedelen ikke havde kontakt
til nogle. Efter kurset har enkelte kontakt til flere




leddegigtpatienter, og knap halvdelen angiver nu,
at de har til nogle fa. Det tyder sdledes p4, at flere
har skabt kontakt til andre leddegigtpatienter ef-
ter kurset (jf. figur 6). Resultaterne viser desuden,
at jo eldre leddegigtpatienterne er, jo mindre
kontakt har de med andre leddegigtpatienter.
Under de aftholdte fokusgruppeinterview blev
det observeret, at flere af kursisterne udvekslede
telefonnumre og lavede aftaler om at ses efterfol-
gende. Desuden var det indtrykket, at mange var
glade for at gense hinanden, samt at behovet for
at udveksle erfaringer med andre i samme situa-
tion, eksempelvis om medicinering og alternative
behandlingsformer, var stort. Kurset synes at have
haft stor betydning i forhold til at skabe sociale
kontakter indbyrdes mellem leddegigtpatienterne.

Ledsagere

Det var muligt for leddegigtpatienterne at have
en ledsager med pa kurset, hvilket godt halvdelen
valgte at benytte sig af. Heraf oplevede 80 %, at det
var virkelig godt at have en ledsager med, mens 20 %
angav, at det var godt. Ingen har altsé anfort, at de
oplevede det som darligt eller virkelig dérligt.

De interviewede leddegigtpatienter, som hav-
de en ledsager med pa kurset, giver ogsd alle ud-
tryk for, at det var en stor succes, og at kurset bl.a.
har gjort det lettere for dem at tale dbent med
deres agtefelle, som har faet storre forstdelse
for sygdommen og dens bivirkninger. Enkelte
forteeller, at det har veeret en lettelse for dem, at
deres agtefelle har deltaget i kurset, og at det har
veeret befriende, at faglerte personer har fortalt
deres ledsagere om sygdommen. Desuden nzav-
nes det, at det var rart, at man var to til at lytte og
snakke om forlgbet efterfolgende:

“Vi blev meget meettet med de sporgsmdl, vi har
haft om sygdommen. Vi har meget forstdelse for
hinanden, og derfor er jeg glad for, at jeg havde
min ledsager med. Han har mere forstdelse for mig,
ndr jeg har en ddrlig dag”. (IP-E)

Det er endvidere deres opfattelse, at ledsagerne
har veeret meget glade for at deltage i kurset, og at
de har féet et stort udbytte heraf. Dette bekreef-
tes af en ledsager til en af kursusdeltagerne, som

der opstod mulighed for at tale med under det
afholdte enkelt-personsinterview:

“Det var meget vigtigt. Netop det med at se andre i
den situation, se hvor forskelligt det er, og alligevel
hvor ens det er. Det giver en helt anden forstdelse.
Plus, at vi fik vendt nogle ting. [...] Det er jo ogsd
noget med, at jeg ikke skal beskytte for meget. Jeg har
o0gsd brugt mig selv for meget”. (Hustru til IP-])

Der er forskellige arsager til, at ikke alle har haft
en ledsager med. Nogle har fravalgt en ledsager,
fordi de kendte andre gigtpatienter pd kurset, og
for andre gaelder, at deres potentielle ledsager har
veeret forhindret i at deltage pga. arbejde, bern
der skulle passes el.lign. Enkelte navner, at de fra-
valgte muligheden for at fé en ledsager med, fordi
de ville have svert ved bade at skulle forsta den
givne information selv, samt at videreformidle
denne samtidig til en ledsager. En 29-arig kvinde
navner eksempelvis, at hun pa davarende tids-
punkt ikke havde overskud til at have sin ledsager
med, fordi hun selv sad inde med en masse ube-
svarede sporgsmal, og derfor ikke folte sig parat til
at seette sin ledsager ind i det hele. Det synes dog
at veere erfaringen, at flere efterfolgende har wrg-
ret sig over, at de ikke har haft en ledsager med.

Det indvendes, at en ulempe ved, at pargrende
deltager i kurset er, at det kan veere sveerere at tale
med de andre kursister, fordi behovet for at made
andre er mindre, hvis man ledsages af en @gtefal-
le el.lign. En interviewperson navner, at der var
en tendens til, at deltagere med parerende holdt
sig lidt for sig selv pd kurset.

Det naevnes, at det er en god idé at samle led-
sagerne for sig pa et tidspunkt under kurset, sé de
med andre parerende kan diskutere deres frustra-
tioner og ubesvarede sporgsmal. En ledsager til en
af kursusdeltagerne naevner, at det er meget vigtigt
at komme med som parerende, og at der med for-
del kunne laves nogle tiltag saerligt for ledsagerne:

“Jeg syntes lidt i starten, der virkede det som om,
vi var paheeng, og det var de andre, det drejede sig
om. Men det @ndrede sig heldigvis. Ligesom man
siger, der er medalkoholikere, sd er vi med-syge, for
det rammer jo ogsd os”. (Hustru til IP-])
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Flere nzevner i denne forbindelse, at de under kur-
set horte en del tale om, at de savnede nogle flere
indslag specifikt for ledsagerne. I denne forbin-
delse fremhzeves en session, hvor en pargrende til
en gigtpatient har samlet de gvrige parerende og
diskuteret, hvad det indebeerer at veere pargrende
til en leddegigtpatient. Flere sessioner af denne
art eftersporges, da det er alles oplevelse, at pd-
rorende ogsd har behov for serlige indslag, som
seetter fokus pa deres rolle og de problematikker,
som kan relateres til denne.

2.5 Patienternes vurdering af informations-
niveau samt kendskab til sygdommen

Stort behov for information tidligt i sygdoms-
forlgbet
Resultaterne fra for kurset viser, at storstedelen
af de nydiagnosticerede leddegigtpatienter ikke
har oplevet at f4 de informationer, de havde brug
for i forbindelse med, at de fik stillet diagnosen.
63 % angiver sdledes, at de i mindre grad eller
slet ikke har modtaget de informationer, de hav-
de brug for. Storstedelen har savnet oplysninger
om offentlig stotte, oplysninger om behandlin-
gen, information om juridiske forhold samt fak-
tuelle oplysninger om sygdommen (jf. figur 7).
Dette tyder i hoj grad p4, at de nydiagnosticerede
leddegigtpatienter har et stort behov for infor-
mation, men at dette behov ikke synes at blive
indfriet for storstedelens vedkommende. Enkelte
har desuden anfert i det dbne svarfelt, at de har
manglet information om, hvordan man tackler at
fa en kronisk sygdom og leve med denne i hver-
dagen.

Resultaterne viser endvidere, at de yngre under
40 ar i mindre grad eller slet ikke fik de infor-
mationer, de havde brug for i forbindelse med
diagnosticeringen, sammenlignet med ldre led-
degigtpatienter over 40 dr. Ligeledes betegner de
yngre leddegigtpatienter deres kendskab til syg-
dommen som virkelig darligt eller darligt i he-
jere grad end de ovrige patienter. De yngre synes
altsd i hojere grad at mangle information. Dette
kan mdske skyldes, at de forskellige aldersgrup-
per stiller forskellige krav til, hvad der er relevant
information samt til, i hvilket omfang der ber
informeres. Dette tyder de atholdte fokusgrup-
peinterview pa.
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Af eftermadlingen fremgar det, at leddegigt-
patienterne i hojere grad har fiet deekket deres
behov for information. Nu svarer stort set alle
ja til, at de i hej grad eller i nogen grad har faet
information om fakta om sygdommen, informa-
tion om behandlingen, information om offentlig
stotte samt information om juridiske forhold (jf.
figur 8). Enkelte kommenterer i det abne svarfelt,
at de ogsa er blevet oplyst om, at man som led-
degigtpatient “godt kan have kolonihave og veere
glad’} samt at de har lert meget af andre kursi-
sters erfaringer. Det fremgér sdledes tydeligt, at
kursisterne efter kurset har fet en lang reekke in-
formationer, som de havde manglet forinden.

Det fremgér ogsd af interviewene, at det er
kendetegnende for de nydiagnosticerede ledde-
gigtpatienter, at de som udgangspunkt havde en
meget ringe viden om sygdommen, og at de der-
for havde mange sporgsmal, som de onskede svar
pd. Flere navner ogsa, at de slet ikke havde be-
greb om, hvad de overhovedet skulle sperge om,
hvilket selvsagt opleves som meget frustrerende.
Diagnosen efterlader en usikkerhed og uvished,
som patienterne oplever som sveer at handtere:

“Noget af det veerste er den usikkerhed. Forst vid-
ste man ikke, hvad gigt er for noget. Man ved ikke,
hvor meget den kommer til at betyde for en. Man
ved ikke, om man fdr meget gigt, eller man far lidt
gigt. Man ved ikke, om der er en behandling, der
virker, eller om der ikke er. [...] Hvad betyder det
for min familie, for mig, for mit arbejde, for mit liv
i det hele taget? S al den usikkerhed, det er neesten
veerre end selve sygdommen”. (IP-])

@get kendskab

P& sporgsmidlet om, hvorvidt kursisterne ved,
hvor de kan henvende sig med speorgsmdl af for-
skellig art, svarer over halvdelen, at de ikke ved
det i relation til spergsmal om det offentlige
behandlingssystem eller om eksisterende stotte-
ordninger. Knap halvdelen ved ikke, hvor de skal
henvende sig i relation til spergsmal om hjelpe-
midler, og hver fjerde ved det ikke i relation til
sporgsmal om sygdommens forleb (jf. figur 9).
Det er sdledes en stor andel af kursisterne, som
for kurset ikke har haft kendskab til, hvor de kan
opsege den information, de matte mangle.



Figur 7. Savnede informationstyper fgr kurset
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Figur 8. Savnede informationstyper efter kurset
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Figur 9. Bevidsthed om hvor man kan henvende sig med spgrgsmal fgr og efter kurset
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I lighed med sporgsmalet vedrerende kursi-
sternes behov for forskellige informationstyper ser
billedet imidlertid noget anderledes ud i efterma-
lingen. Efter kurset er det relativt fa, som ikke ved,
hvor de skal henvende sig med spergsmal om syg-

dommens forleb, det offentlige behandlersystem
og hjzlpemidler. Dog ved godt hver fjerde fortsat
ikke, hvor de skal henvende sig, hvis de har spergs-
mél vedrerende stotteordninger (jf. figur 9). Efter
kurset er det sdledes tydeligt, at deltagerne i langt
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Figur 10. Kendskab til sygdommen leddegigt fagr og efter kurset
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hejere grad ved, hvor de skal henvende sig, hvis de
har spergsmal relateret til deres sygdom.

I relation til kursisternes behov for informa-
tion samt kendskab til, hvor de kan henvende sig
med eventuelle spergsmal, har kurset séledes hjul-
pet leddegigtpatienterne til at blive mere kompe-
tente patienter. Dette underbygges af et sporgsmal
vedrorende leddegigtpatienternes vurdering af
deres kendskab til sygdommen. For kurset an-
gav 64 %, at deres kendskab var godt, og 36 % at
det var darligt eller virkelig darligt. Ingen angav
altsd, at deres kendskab til sygdommen var virke-
lig godt. Dette pa trods af, at flere af kursisterne
endda har haft sygdommen i flere dr. Efter kurset
angiver 98 % imidlertid, at deres kendskab til syg-
dommen er virkelig godt eller godt, mens kun 2 %
betegner det som darligt (jf. figur 10). Deltagernes
kendskab er sdledes blevet veesentligt forbedret ef-
ter kurset, og ingen betegner nu deres kendskab
som virkelig darligt. Set i forhold til kursisternes
vurdering af deres kendskab til sygdommen er det
interessant, at de vurderer dette forholdsvis ens
uathengigt af, hvor lenge de har haft diagnosen.
Kendskabet forbedres altsd ikke, jo leengere de har
haft sygdommen.

Under de atholdte interview blev det foresléet,
at der udarbejdes en pjece med generelle fakta om
sygdommen, information om hvor der kan soges
stotte, telefonnumre til relevante foreninger mv.,
som kan uddeles til personer, nar de far stillet
diagnosen leddegigt. Pjecen burde eksempelvis
uddeles af praktiserende leeger, reumatologer, ho-
spitaler og Gigtforeningen. Desuden foreslas det,
at nydiagnosticerede leddegigtpatienter tilbydes
en samtale med en psykolog, en gigtpatient eller
lignende umiddelbart kort tid efter, at diagnosen
stilles, da en sddan samtale formodes at kunne
ruste nydiagnosticerede leddegigtpatienter til det
forlgb, som folger efter diagnosticeringen.
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2.6 Patienternes kendskab til systemet

I relation til kursisternes kendskab til deres mu-
ligheder inden for det offentlige behandlersy-
stem, viser resultaterne, at 88 % i formalingen
vurderer, at det er darligt eller virkelig dérligt.
Efter kurset er kursisternes kendskab til mulig-
heder inden for det offentlige behandlersystem i
hej grad forbedret, idet kun 7 % nu angiver, at
deres kendskab er virkelig darligt eller darligt.
For kurset fandt 65 % af kursisterne det endvide-
re svaert eller meget sveert at mode det offentlige
behandlersystem, mens denne andel er svundet
ind til 24 % efter kurset. Der er saledes tale om
veesentlige forbedringer pa dette omréde.

Resultaterne viser, at 92 % i fermalingen vur-
derer, at deres kendskab til mulighederne for at
modtage stotteordninger er darligt eller virke-
lig darligt, hvilket underbygger tendensen til, at
de nydiagnosticerede leddegigtpatienter mangler
information om, hvor de kan henvende sig med
sporgsmal el.lign. Efter kurset angiver kun 25 %,
at deres kendskab er virkelig darligt eller dérligt,
hvilket endnu engang underbygger, at kursister-
nes kendskab er blevet vasentligt forbedret efter
kurset.

Af de personer, som har varet i kontakt med
det sociale system, har 69 % vurderet, at det er
sveert eller meget svaert at mede det sociale sy-
stem. Efter opholdet pa Centret er andelen af
kursister, som har oplevet mgdet med det sociale
system som meget svaert eller svert, faldet til 36 %.
Dette underbygger, at leddegigtpatienterne efter
kurset finder det mindre vanskeligt at mede sy-
stemet. De yngre under 40 ar finder det sveerere
at mode det offentlige behandlersystem samt det
sociale system sammenlignet med de ovrige al-
dersgrupper.

I de kvalitative interview giver flere af delta-
gerne udtryk for, at de efter kurset foler sig bedre



Figur 11. Motion fgr og efter kurset
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*Besvaret af de personer, som angiver, at de dyrker motion

rustet til at mpde bade det offentlige behandler-
system og det sociale system, fordi de har faet
storre indsigt i, hvilke rettigheder og muligheder
de har som leddegigtpatienter. Trods dette finder
flere det dog fortsat ressourcekravende at vaere i
kontakt med systemet:

“Du skal veere der, du skal holde fast, du skal selv
sige fra, du skal selv veere den, som bider dig fast i
systemet. Det skal veere dig, der er den udfarende

part uanset, hvor mange eller fd ressourcer du har”.
(IP-A)

I interviewene pdpeges det endvidere, at sam-
spillet mellem det offentlige behandlingssystem
og det sociale system burde forbedres, samt at
ventetiden pd udredningen er for lang. Det er
selvsagt frustrerende for de nydiagnosticerede
leddegigtpatienter at ga og vente pa, hvorvidt de
er berettiget til at fa fleksjob, blive fortidspensio-
neret el.lign.

2.7 Patienternes vurdering af deres fysik,
kost og seksualitet samt alternativ
behandling

For kurset dyrkede 77 % motion, og heraf angav

74 %, at motionen havde stor eller nogen effekt

pé deres sygdomsforleb. Efter kurset dyrker 89 %

motion, og 92 % af disse vurderer nu, at motio-
nen har stor eller nogen effekt pd deres sygdoms-
forlgb (jf. figur 11). I perioden efter kurset har
flere saledes prioriteret at motionere, og effekten
heraf vurderes altsa ogsd hejere end for kurset.
Knapt hver femte kursist har i hgj eller i no-
gen grad @endret kostvaner efter, at han/hun er
blevet diagnosticeret som leddegigtpatient. Ud
af de personer, som har anfort, at de har en-
dret deres kostvaner, svarer 30 %, at @ndrin-
gerne i hoj grad eller i nogen grad har forbedret

deres helbred. Efter kurset har ca. hver tredje i
hgj eller i nogen grad @ndret pd deres kostva-
ner. Heraf angiver 25 %, at dette i nogen grad
har forbedret deres helbred, mens 75 % mener,
at det kun i mindre grad eller slet ikke har fort
til forbedringer. Kosten synes altsa ikke at vaere
et omrdde, som leddegigtpatienterne tilleegger
vasentlig veerdi eller betydning i forhold til at
forbedre deres livsstil.

63 % har provet eller overvejet at prove alter-
native behandlingsformer. Dette gor sig serligt
geeldende for de yngre og @ldre, mens personer i
alderen 40-59 ar udviser mindst interesse herfor.
De personer, som har haft diagnosen under 12
maneder har i hojere grad provet eller overvejet
at prove alternative behandlingsformer sammen-
lignet med personer, som har haft diagnosen
mindst 12 méneder.

For kurset har halvdelen af kursisterne ople-
vet, at leddegigten har begreenset deres seksuali-
tet, mens hver tredje oplever dette efter kurset.
P4 kurset blev seksualitet dreftet, og resultaterne
tyder pd, at samtalerne om, hvordan man som
leddegigtpatient kan have et velfungerende sex-
liv pa trods af smerter og emme led, har hjulpet
kursisterne.

2.8 Gigtens betydning for patienternes
beskaftigelsessituation

Leddegigten har for en stor del haft betydning
i forhold til deres beskaftigelsessituation. I ef-
termdlingen angiver ca. hver femte, at de er gdet
ned i tid pa deres arbejde, at de er blevet langtids-
sygemeldt, eller at de er stoppet med at arbejde.
Kun hver fjerde svarer, at leddegigten ikke har haft
betydning i relation til deres beskeftigelsessitua-
tion (jf. figur 12). Knap halvdelen har krydset af
i kategorien ‘Andet, og her anferer mange, at de
er gdet pa fleksjob, andre at de allerede var ophort
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Figur 12. Leddegigtens betydning for beskaftigelsessituationen
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med arbejde (efterlon, fortidspension), og enkelte
bemeerker, at de nu har flere sygedage, eller at de
omskoles.

Mange af de interviewede har oplevet, at de-
res arbejdsevne er blevet nedsat, og at de som
folge af smerter og traethed har varet nodsaget
til at sygemelde sig over leengere perioder. En en-
kelt har pabegyndt en ny uddannelse, fordi syg-
dommen hindrede hende i at fungere som friser,
flere har spgt om fleksjob, og andre har segt om
fortidspension. Flere navner, at de gor sig store
anstrengelser for at blive pa arbejdsmarkedet, og
at dette ofte bliver pd bekostning af familielivet,
fordi der ikke er kreefter til at hellige sig begge
dele fuldt ud:

“Jeg har prioriteret arbejdet, og sd er jeg gdet i seng,
ndr jeg er kommet hjem. Sd jeg har egentlig ofret
familien i stedet for at ofre jobbet”. (IP-I)

“Indtil jeg kom i fleksjob, der gik mit liv ud pd at gi
pa arbejde og gd hjem og prove at blive frisk, sd jeg
kunne gi pa arbejde igen. Det gik livet simpelthen
ud pd. Og sd mdtte de andre ellers klare resten med
mad og vask og sddan, og sd kunne man lige diri-
gere, hvad der skulle gores. Og s skulle man ellers
bare hvile sig og sove og sd af sted igen neeste mor-
gen, og sd var man totalt smadret, ndr man kom
hjem igen”. (IP-C)

Leddegigten har sédledes stor betydning for folks
rbejdssituation, og enkelte naevner, at det i hoj grad
har indvirket pé deres selvopfattelse og identitet:
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“Den uvished, det at man stadig ikke ved, hvor
det beerer hen, det gor, at jeg ogsd har sveert ved at
koncentrere mig om mit arbejde efterhdnden. Jeg
har sveert ved at blive ved med at tage det alvorligt,
ogsd fordi det er begreenset, hvad jeg fdr af opgaver.
Og de opgaver, jeg fdr, det er tit, at jeg kun fdr lost
dem halvt, for sd bliver jeg syg igen. [...] Jeg er ikke
sd meget til nytte mere, som jeg var for. Det er ikke
en scerlig sjov oplevelse at have. Jeg prover at teelle
mine succeser, men der er ikke lige sd mange, som
der var for i tiden. Men det md jeg lcere at erkende”.

(IP-])

“Men hvis du ser pd, hvad jeg laver i dag i forhold
til, hvad jeg plejer at lave. Det har taget mig mange
dr at nd dertil, hvor jeg er i dag. Jeg var intensiv
sygeplejerske, jeg var altid der, hvor tingene gik hot
for sig. Nu sidder jeg og mdler blodtryk og tager en
lille blodprove i ny og nee. Der er ingen udfordring
i mit arbejde over hovedet! Hvor der tidligere var
udfordringer hele tiden. [...] Men fra at komme
derfra og til det, jeg laver i dag, der har jeg virkelig
skulle cede nogle kameler, men det har jeg det godt
nok med i dag”. (IP-C)

Det bor dog pointeres, at mange har oplevet, at
deres arbejdsgiver og kolleger har udvist stor for-
staelse over for deres situation, og at der er ble-
vet taget hensyn i perioder, hvor de har haft det
slemt. Det har stor betydning for de fleste at be-
vare tilknytningen til arbejdsmarkedet til trods
for, at det kan vaere hdrdt at gore forseget:



“Selvfolgelig har jeg haft perioder, hvor jeg har
veeret meget ked af det, og har veeret meget ked af
alle de ting, som jeg efterhdnden ikke kunne, men
sd har jeg sd ogsd set det som et projekt at prove
at udnytte de muligheder, jeg havde og fd stotte og
keempe med det sociale system. Og det har veeret
med til at holde mig oppe, at arbejde pd at holde
fast i mit arbejde”. (IP-])

2.9 Overordnet indtryk og udbytte af
kurset

Det sidste sporgsmal i eftermdlingen var et abent
spergsmal, hvor kursisterne havde mulighed for
at komme med uddybende kommentarer. I kom-
mentarerne roser storstedelen kurset og bemaer-
ker, at det var veltilrettelagt og givtigt indholds-
messigt. Det fremhaeves ogsd, at kurset var gi-
vende for ledsagerne, samt at det var rart at mode
andre med leddegigt. Det var endvidere erfarin-
gen fra de afholdte interview, at kurset har ind-
friet patienternes forventninger. Alle udtaler sig
meget positivt om kurset, og giver udtryk for, at
det i hoj grad har veeret en stor hjalp at vaere pd
dette.

Interviewpersonerne oplever det som meget
givende at komme i en gruppe med andre led-
degigtpatienter, hvoraf mange ogsa er erhvervs-
aktive, idet de kan dele erfaringer og sparre med
disse. Desuden har det veret befriende for pa-
tienterne at se eksempler pa, at andre har det
veerre, og at man godt kan have et godt liv, selv
om man har leddegigt:

“Jeg synes generelt og overordnet, at det var guld
veerd at komme i en gruppe sammen med ligestil-
lede folk med andre, som var i samme bdd som en
selv”, (IP-A)

“Der hvor det virkelig gav mig noget, det var det at

fa nogle ansigter pd andre, der havde gigt og snakke
med dem og udveksle erfaringer, aha-oplevelser og
folelsen af, at man ikke er alene”. (IP-])

“Selve den der oplevelse af at have snakket med
andre, og mdske en vurdering af, hvor slemt har
jeg det egentlig? Kan jeg overhovedet tillade mig at
rende rundt og have ondt af mig selv?” (IP-])

“Man oplever, at man ikke er den eneste, der har
det at leve med. [...] Og ind imellem synes jeg, at
det hele ser sort ud, sd kan jeg sige til mig selv, ja,
ja, det kan godt veere, at du ikke synes, at det her
er sd sjovt, men der er sgu nogle, der har det veerre’
Den bruger jeg meget til at lofte mig selv op, det mad
jeg indromme”. (IP-A)

Det fremhaves endvidere, at det var rart, at der
var mulighed for at stille spergsmadl pd kurset:

“Det er jo ogsd det, der er sd godt ved, at det er
sddan en lille gruppe, som det er. Man leerer lyn-
hurtigt hinanden at kende, sd man tor godt sporge,
selv om det mdske ikke er sd rart”, (IP-D)

Kurset har i hej grad gjort hverdagen lettere for
deltagerne, som alle giver udtryk for, at kurset
har gjort dem bedre i stand til at handtere deres
situation. Kurset har ogsa gjort dem opmeerk-
som p4, at de skal blive bedre til at sige fra og
lytte til egne behov. Desuden har kurset dbnet op
for nedvendigheden af at overveje fremtiden og
fremtidige muligheder, eksempelvis i forhold til
ens arbejdssituation:

“Jeg vil da sige, at jeg er meget klogere efter, at jeg
korte derfra, end jeg var, inden jeg kom derned.
Der var godt nok mange ting, jeg ikke vidste noget
om”. (IP-A)

Samtlige kursister giver udtryk for, at kurset har
haft stor betydning, og at det har bidraget med
redskaber, som har lettet deres hverdag i forskelli-
ge henseender. Kurset har eksempelvis givet dem
en storre viden om mulige stotteforanstaltninger,
og flere har efterfolgende undersegt muligheder
for at komme i fleksjob, gd ned i tid el.lign. Flere
navner, at de er blevet bedre til at tage ansvar
for egen situation, og at de i hgjere grad taenker
over, hvordan de kan skdne deres led og tage vare
pd dem selv. Det papeges i denne forbindelse, at
kurset, og herunder serligt sessionen med psy-
kologen, har medvirket til, at flere har haft lettere
ved at melde ud til deres omgivelser, hvordan de
har det, og hermed ogsa lert at sige fra over for
familie og venner:
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“Jeg er begyndt at stoppe med at ofre mig selv for at
tilfredsstille andre. Det er jeg holdt op med. Det gor
jeg ikke mere. Nu kommer jeg selv i forste reekke”
(IP-C)

“Sa det hjalp mig helt vildt meget, at man gerne
matte veere egoistisk med det og sige, jeg har ikke
behov for at veere i centrum med det”. (IP-F)

Det navnes desuden, at Gigtforeningen synlig-
gores pa kurset, og at det var godt at blive oplyst
om, at man altid er velkommen til at ringe og
stille sporgsmal:

“Man fik ligesom ansigt pd Gigtforeningen. De var
virkelig interesserede i at hjeelpe, 0g i dag kunne jeg
da sagtens finde pad at ringe”. (IP-F)

2.10 Kendskab til kurset samt overvejelser
over deltagelse

Samtlige havde leest om kurset i Gigtforeningens
medlemsblad eller pé foreningens hjemmeside.
Det foreslas, at nydiagnosticerede leddegigtpa-
tienter informeres om kursustilbudet hos deres
praktiserende leege, reumatolog el.lign., sa tilbud-
det ogsd ndr ud til dem, som ikke er medlemmer
af Gigtforeningen.

Efter at have set annoncen havde ingen tvivlet
pd, hvorvidt de skulle tilmelde sig kurset. Grund-
laeggende har det primare formal med kurset for
manges vedkommende vearet at fd indfriet et be-
hov for at mede andre personer med gigt, dele
erfaringer med disse og udveksle gode ideer til,
hvordan forskellige situationer tackles, eksem-
pelvis i forhold til familie- og arbejdsliv, modet
med det sociale system mv. Endvidere har der
ogsa veeret et stort onske om at fi information
om sygdommen samt oplysninger om, hvilke
muligheder man har som gigtpatient:

“For mig handlede det om at fi deekket det der sto-
re hul, som man syntes, at man havde, og fi heeldt
noget i. [...] Hore hvordan andre gor? Hvordan
tackler andre det her?” (IP-A)

Tid eller pkonomi har ikke indgdet i deltagernes
overvejelser over, hvorvidt de skulle tilmelde sig
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kurset. Nogle enkelte navner, at de kort overve-
jede, hvorvidt de kunne fa fri fra arbejde, men i
disse tilfeelde har de modt forstéelse fra deres ar-
bejdsgiver. Under kurset havde nogle af deltagerne
hort tale om, at kursusprisen muligvis ville stige
fremover. Flere udtaler, at de finder den nye kur-
suspris for hej, og at en hgjere pris muligvis ville
bevirke, at de ikke ville tilmelde sig kurset. Enkelte
navner, at de har mistet deres job eller er gaet ned
i tid, hvorfor deres indkomst er reduceret, og de
er i tvivl om, hvorvidt de ville have overskud til at
soge om gkonomisk stette til kurset. Det foreslas,
at holdene udvides, sdledes at prisen kan holdes
pé det niveau, som de betalte for at deltage.

De personer, som har haft diagnosen i leen-
gere tid, var lidt nervese ved, om de matte deltage
pé kurset, da det i princippet er forbeholdt ny-
diagnosticerede leddegigtpatienter. Pa trods af,
at nogle har haft diagnosen i flere ar, havde de
stadig et stort behov for at deltage.

2.11 At leve med leddegigt

I interviewene blev deltagerne bedt om at reflek-
tere over, hvordan gigten har indvirket pa deres
hverdagsliv. Formalet hermed var at opna indsigt
i, hvilke problematikker nydiagnosticerede led-
degigtpatienter md forholde sig til, og som der-
for ville vaere oplagt at bergre under fremtidige
kurser.

Det gaelder for alle, at det har taget tid at forsta
omfanget af sygdommen og dens konsekvenser,
og at sygdommen i hej grad har resulteret i en
andret livsstil. Typisk oplever leddegigtpatien-
terne, at deres hverdag er praeget af smerter og
treethed og folgelig af et stort behov for sevn og
hvile. Flere giver udtryk for, at de har fiet mere
travlt i deres hverdag, fordi de ud over deres sed-
vanlige goremal nu ogsa skal afsaette tid til kon-
trolundersegelser, treening, hvile osv. Traetheden
opleves som meget vanskelig at handtere:

“Den [treetheden] er simpelthen sd lammende. Og
man kan jo ikke sove fra den. Du kan sove hun-
drede timer, og det hjelper ikke en brik, man er
treet alligevel”. (IP-H)



“Jeg er ked af at sige det, men dognet har kun 24
timer. Og vi har ikke ret mange kreefter, og vi skal
treene og eede medicin og hvile os, og vi skal ga til
fysioterapi. Vi skal rende hundrede steder. Der skal
fandeme et godt helbred til at veere syge |[...]. Alt
det som jeg ikke skulle, da jeg ikke fejlede noget, nu
fejler jeg noget, og jeg er dobbelt s treet, og nu skal
jeg tre gange sd mange ting”. (IP-A)

At leve med sygdommen og den trethed, den
afstedkommer, fordrer konstant planlegning i
hverdagen, og alle giver udtryk for, at de i hojere
grad end tidligere ma prioritere deres geremal
og okonomisere med deres krafter. Det ople-
ves imidlertid ogsd som vanskeligt at planleegge
langsigtet, idet leddegigtpatienternes fysiske og
psykiske tilstand er meget skiftende. Med andre
ord bevirker den hyppige vekslen mellem gode
og darlige dage, at interviewpersonerne har svaert
ved at overskue lengere perioder ad gangen,
hvilket selvsagt opleves som meget frustrerende.
Mange har desuden svart ved at acceptere, at de
er npdsaget til at seette deres aktivitetsniveau ned,
og de oplever, at de ma leve med en raekke be-
greensninger i deres hverdag. Det forhold, at de er
hindret i at gore ting, som de forhen har veret i
stand til at udfere uden videre overvejelser, stres-
ser dem:

“Det er noget med, at man skal forsege at forholde
sig til, hvad man skal lave, hvad skal man ikke lave,
og prioritere meget kraftigt. Og sd en gang imellem
mad man jo 0gsd prioritere noget, man ved, vil haevne
sig bagefter. Og sige, at det her, det vil jeg gerne, det
er noget, der er vigtigt for mig, sd md jeg tage skral-
det i morgen. Som er smerter og treethed”. (IP-C)

“Man synes ogsd, at man har hundrede ting, som
man skal indhente de dage, hvor man sd har det
godt i forhold til de dage, hvor man sd har det ddr-
ligt. Man skal kompensere bdde pd det sociale plan
og pd det mentale plan og pd arbejdssiden. Alle ste-
der. Familiesiden”. (IP-A)

Desuden oplever nogle af deltagerne, at sygdom-
men har sat begreensninger for, hvad de kan i
fremtiden. Flere giver udtryk for, at de har sveert
ved at overskue, hvad de kan magte i et lengere

tidsperspektiv, og at de derfor foler sig nodsa-
get til at velge nogle rammer, som de foler sig
trygge og sikre ved. En 46-drig kvinde har f.eks.
altid haft en drom om at kebe og istandsatte en
gammel gard, men hun har felt sig nodsaget til
at opgive dremmen, fordi hun ikke er sikker p4,
hvordan sygdommen udarter sig med arene. En
28-arig kvinde forteller, at hun har overvejet at
skifte job, men at hun efter diagnosticeringen er
blevet tilbgjelig til at forblive i sit nuvarende job,
fordi hun ved, at hun kan magte arbejdsopgaver-
ne, og at der er fordelagtige foranstaltninger i det
tilfeelde, at leddegigten forveerres. Sammen med
diagnosticeringen folger ogsa for fleres vedkom-
mende en usikkerhed i forhold til deres mulig-
heder i fremtiden, og enkelte giver direkte udtryk
for, at leddegigten har mindsket deres livsglade:

“Et eller andet sted gider jeg ikke tage sorgerne pd
forskud, men et eller andet sted har det taget noget
af gleeden ved livet fra mig. Jeg er blevet sat i bds pd
en eller anden mdde, og det er jeg hamrende treet
af, det md jeg sige. [...] Vi har alle i vores liv behov
for noget at gleede os til, noget at se frem til, noget
man skal pd et eller andet tidspunkt. Det er ligesom
om, det har jeg ikke sid meget mere. Jeg er begyndt
at leve meget mere i nuet”. (IP-G)

Som folge af de ovennevnte frustrationer, som
opleves i forbindelse med at fa stillet diagnosen
og bestraebelserne pé at veenne sig til at leve med
sygdommen i dagligdagen, eftersporges et kursus
for nydiagnosticerede patienter pd et tidligt tids-
punkt. Alle er enige om, at man som nydiagno-
sticeret vil have bedst af at komme pé kurset ca.
et halvt ar efter, at man fér stillet diagnosen, da
man pd dette tidspunkt har fiet bearbejdet det
chok, som felger med diagnostiseringen, men
stadig har et stort behov for informationer ved-
rorende sygdommen, stottemuligheder mv.

Det geelder dog for sterstedelen, at den vild-
rede og usikkerhed, som de oplevede i forbindel-
se med diagnosticeringen, med tiden mindskes.
Flere naevner, at de begynder at kunne se men-
stre i deres gigtudbrud, hvilket gor det lettere for
dem at planlagge og strukturere deres hverdags-
liv. Dog oplever de fortsat uvisheden, f.eks. i for-
hold til karriereforleb og planlegning af rejser:
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“Der falder mdske lidt mere ro over det. Men der
er stadig en raekke usikkerheder. Men det betyder
maske, at jeg lidt bedre kan koncentrere mig om
de usikkerheder, der er, fordi man ikke skal have
overblik over det hele pd én gang. Der er ikke
sporgsmdlstegn ved dem alle sammen, der er kun
sporgsmdlstegn ved 2-3 stykker. Det er sd nogle vig-
tige nogen, det er vores fremtid, okonomi, fir jeg en
handicapbil eller gor jeg ikke”. (IP-])

Positive aspeketer ved sygdommen

Leddegigten afstedkommer dog ikke alene nega-
tive aspekter. Enkelte naevner ogsd, at kurset har
bidraget med et positivt syn pd et liv med led-
degigt, idet de er blevet mere opmerksomme pd
at forholde sig optimistisk til deres situation og
prove pa at fa det bedste ud af deres liv:

“Og det der med, at de blev ved med at sige til
os, ‘teenk pd alt det positive. Tag alt det negative
veek. Fokuser kun pd de gode ting. [...] Man har
sd ondt, man kan ingenting, sd far man ogsd lidt
ondt af sig selv. Den der spiral, som man kommer
ind i. Det der med at sige, ‘himlen er sgu bld igen i
morgen’. Det syntes jeg var sd godt, at de fik banket
ind i mig”. (IP-B)

“Man begynder at teenke lidt mere over, at det er
vildt vigtigt, at man serger for at fd noget ud af sit
liv. [...] Jeg ved ikke, hvad jeg kan om ti dr. Sd et
eller andet sted, si er det med at have sd godt og
fedt et liv som overhovedet muligt. Og sd ligesom
leve i nuet”, (IP-G)

“Jeg tror da ogsd, at jeg er faldet mere til ro, efter jeg
har fdet det konstateret. Man har jo ikke det sam-
me energi-niveau. For arbejdede jeg selvstendigt,
sd var jeg ude bagefter pd café, si kom jeg hjem
sent og sd sov jeg ikke sd meget, stod op dagen efter,
og det hele korte bare. Jeg tror, min keereste synes,
at det er fantastisk dejligt, at jeg er mere hjemme”.
(IP-F)

Herudover fremhaver flere ogsa, at der kan veere
nogle fordele ved at have leddegigt, eksempelvis
kan gode parkeringsmuligheder, adgang til gode
pladser i teatret og biografen veere med til at gore
hverdagen lettere. En interviewperson navner
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ogsd, at det er betryggende, at man som ledde-
gigtpatient lobende kommer til diverse underse-
gelser i sundhedssektoren:

“Man er hele tiden under observation, der er hele
tiden en, der holder oje med en. [...] Der er mange,
der gir lang tid i deres liv, og ndr de sa kommer til
leege, sd fejler de mdske et eller andet. Nu har vi
selvfolgelig gigt, men det er jo ikke det veerste. Man
kunne have sd mange andre ting, som man kunne
do af. Altsd pd den mdde er man under observa-
tion. Hvis man lige pludselig har noget andet, sd
kunne det veere, man fik opdaget det i tide”. (IP-F)

2.12 Evaluering af kursets indhold

Under interviewene blev der spurgt uddybende
ind til kursisternes oplevelse af de enkelte kursus-
dele. I det folgende gennemggds deres kommenta-
rer, og siden folger en praesentation af deres mere
overordnede ideer til eendringer.

Lovgivningens muligheder for statte
Alle har varet glade for sessionen om stgttemu-
ligheder, og det pdpeges, at det var godt at blive
informeret om, hvor man som leddegigtpatient
kan henvende sig med foresporgsler om stotte-
foranstaltninger mv. Det var deres oplevelse, at
de i den henseende fik nogle gode redskaber til,
hvordan de skal gebeerde sig, hvis de onsker at
komme i kontakt med eksempelvis kommunen.
Dog indvender enkelte, at sessionen tidsmaes-
sigt var lidt presset, og at der burde afsattes mere
tid dels til generelle sporgsmal, dels til at den en-
kelte fir mulighed for at sperge mere specifikt i
forhold til ens egen situation og muligheder. En
45-3rig kvinde udtaler f.eks:

“Men der var ikke tid til at sporge, ‘hvad er f.eks.
smart her? Hvad er godt at gore?’ Pd holdet, hvor
jeg var, var der flere som sad med uafklarede ar-
bejdssituationer, og jeg tror, at de var lige sd fru-
strerede bagefter den seance som for”. (IP-D)

Hun ergrer sig over, at der blot blev henvist til,
at man kunne ringe til Gigtforeningen efterfol-
gende, hvis man havde spergsmal.

En interviewperson, som deltog i et kursus,
hvor dette indslag var det forste pa programmet,



navner, at sessionen beor ligge til sidst. Hun folte
sig ikke parat til at blive informeret om stottemu-
ligheder mv. sa tidligt i kursusforlgbet, og hun
ville have foretrukket, at kurset startede med fak-
tuel information om sygdommen.

Hvad er leddegigt?

Samtlige har veeret meget begejstrede for indsla-
get med reumatologen, som roses for at besid-
de en stor viden og vere dygtig til at formidle
denne. Indslaget har givet deltagerne brugbare
informationer om, hvilke smerter gigten kan af-
stedkomme, og de syntes, at de har fiet en god
gennemgang af sygdommen og dens bivirknin-
ger. Desuden pépeger enkelte, at de var glade for,
at forskellige former for gigt og smerter blev gen-
nemgdet. Alt i alt synes indslaget at have haft stor
betydning for deltagerne, eksempelvis udtaler en
interviewperson:

“Man kunne sporge hende om alt. Hun var sinds-
syg dygtig. Man slugte altsd, hvad hun fortalte en.
Hun matte bare ikke gd, det var simpelthen Gud”.
(IP-I)

Til trods for, at der blev afsat tid til eventuelle
sporgsmal, oplevede starstedelen af interviewper-
sonerne, at de sad tilbage med mange ubesvarede
sporgsmal, hvorfor mere tid med reumatologen
eftersporges.

Traening i varmtvandsbassin

Treningen i varmtvandsbassinet har veret en
positiv oplevelse for alle. Enkelte indvender, at de
godt ville have haft mulighed for at anvende bas-
sinet flere gange under opholdet. Efterfolgende
er flere begyndt til vandgymnastik, fordi de blev
motiveret af oplevelsen pa Center for sundhed og
treening, Skeelsker.

Hensigtsmaessig treening og afspanding
Indslagene omhandlende traning og afslapning
har veret givtige for deltagerne. Der eftersparges
dog mere traening under opholdet, f.eks. mere
treening med bold. Det var godt med afslapning,
hvilket der ogsd kunne vere mere af. En 45-arig
kvinde udtaler eksempelvis:

“Vi gigtpatienter kan godt have problemer med at
sidde stille i s mange timer. Vi har godt af at kom-
me op at gd og rore os en gang imellem. [...] Man
kunne mdske godt have lagt noget gatur eller noget
vandgymnastik ind imellem”. (IP-C)

Kost og leddegigt
Storstedelen af interviewpersonerne gav udtryk
for, at sessionen omkring kost ikke bidrog med
ny viden, og at de ville have foretrukket, at dette
indslag ikke blev tildelt sa meget tid i program-
met. Enkelte naevner, at de var glade for, at kost-
delen blev berort, fordi de muligvis ville have un-
dret sig, hvis dette ikke havde veret tilfaeldet.
Det foreslds, at indslaget omkring kost kom-
bineres med en gennemgang af alternative kure
og behandlingsmuligheder. En navner, at hun
er bekendt med, at der er lavet nogle forsog om-
handlende gigt og forskellige typer af mad, og
at det kunne vere en idé at sette dette pa pro-
grammet. En anden roser kekkenet pd Center
for sundhed og trening, Skelsker og foreslar, at
centret inddrages i sessionen frem for at bruge
ekstern underviser.

Aflastning

Samtlige er enige om, at indslaget omkring af-
lastning var meget givtigt, og at det bidrog til at
give et mere positivt syn pd hjelpemidler. Flere
kommenterer, at det var godt at fa mulighed for
at afprove hjelpemidlerne og fa illustreret, hvor-
dan man skdner leddene. Enkelte giver udtryk
for, at de tidligere har forbundet hjelpemidler
med ®ldre mennesker, men at de efter kurset har
faet blik for, hvordan hverdagen kan lettes ved
brug af hjelpemidler. En 46-arig mand udtaler
f.eks.; “Jeg kom hjem og skrev en stor onskeliste
til kommunen bagefter” (IP-]). Desuden har det
veeret en lettelse for nogen at blive oplyst om, at
klodsethed skyldes gigten og ikke ngdvendigvis
treethed eller distraethed.

Folgevirkninger af kroniske smerter

Samtlige har fundet indslaget om folgevirkninger
indsigtsgivende, og det var erfaringen, at det var
nogle vigtige punkter, som blev debatteret i for-
bindelse hermed. En 46-arig mandlig kursusdel-
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tager foresldr, at indslag med psykologen kunne
komme pé programmet i flere omgange:

“Det var jo i den session, at nogle af erkendelserne
kom frem. Og mdske nogle af synteserne i forhold til
alle de input, man havde fdet undervejs”. (IP-])

Handlingsplaner

Alle syntes, at det er en god idé at afslutte kur-
set med at udferdige en handlingsplan, der ud-
peger nogle konkrete indsatsomréader, som hver
iseer kan arbejde med efter kurset. Flere af inter-
viewpersonerne har da ogsa efterfolgende reali-
seret nogle af de punkter, som de nedskrev i de-
res handlingsplan (en har eksempelvis undersogt
muligheder for at fd helbredsberettiget pension,
en anden har investeret i en motionscykel, og en
tredje er begyndt til vandgymnastik).

Enkelte papeger dog, at det ber undgas, at
kursisterne blot fir formuleret et mal, uden at
der folges op p4, hvordan dette mél skal indfris.
Det foreslas, at hver enkelt far lidt tid med nogle
af foredragsholderne, s de kan hjelpe med at
udforme delmadl og strategier for, hvordan hand-
lingsplanen kan realiseres. Det bemarkes, at
seancen med handlingsplanen ikke var sd godt
koblet med det @vrige program, hvilket ellers sy-
nes oplagt.

Enkelte naevner, at de slet ikke erindrer, at der
blev udformet handlingsplaner under deres kur-
susophold.

2.13 Konkrete forslag til forbedringer

Under diskussionen af kursets indhold fremkom
der i ovrigt en rakke forslag til forbedringer til
kursuskonceptet, som preasenteres i det folgende
i punktform:

+  Overordnet set er det deltagernes erfaring, at
kurset var meget komprimeret, og at det der-
for burde forleenges med minimum en halv
dag. En af kursusdeltagerne sagde f.eks.: “Vi
havde nok at se til. Jeg var slet ikke klar til at
tage hjem. Jeg manglede virkelig det her forum
til sidst, hvor vi bare kunne scette os ned” (IP-B).
Dermed kunne der ogsa blive plads til flere
pauser mellem de forskellige indslag, hvor
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der kunne veere tid til snak indbyrdes mellem
kursusdeltagerne.

Flere neevner, at det kan veere hardt at sidde
sd meget ned som gigtpatient, og at de havde
behov for at hvile sig eller rore sig lidt mere
under kursusforlgbet.

En anden rakkefolge af kursets elementer ef-
terlyses. Kurset bor saledes ikke indledes med
en session om stpttemuligheder el.lign., men
snarere med fakta om sygdommen, de psyko-
logiske folger mv.

Der eftersperges mere tid til, at kursisterne
kan snakke sammen indbyrdes og udveksle
erfaringer. Det foreslds, at der afsattes tid til
en uddybende introduktionsrunde i starten
af kurset.

Enkelte eftersporger lidt mere information
omkring arbejdsliv og mulighederne for at
blive pa arbejdsmarkedet.

Information omkring alternative behandlings-
former eftersporges. Dette kunne eventuelt
kombineres med indslaget om kost, men da det
er interviewpersonernes erfaring, at program-
met i forvejen var forholdsvis presset, foreslas
det, at der eventuelt blot uddeles skriftlig in-
formation om, hvor der kan fas oplysninger
om alternative behandlingsformer (f.eks. hen-
visninger til foredrag arrangeret af Gigtfor-
eningen). En anden mulighed er at udarbejde
en lille pjece, som giver en kort introduktion til
de mest kendte kure.

Enkelte savner konkret information om, hvil-
ke muligheder for stotte der ydes i forhold
til deltagelse i kurset. Har leddegigtpatienter
f.eks. ret til at fa betalt fri, nar de skal deltage
pa kurset?

Der er behov for en opfelgning pa kurset, som
kunne atholdes et halvt ar efter kurset. Efter
kurset folger automatisk en masse sporgsmal
og nye erfaringer gores, og det ville vaere rart
at fa droftet disse pa et opfolgende kursus. Til
en sadan opfelgning kunne der ogsd samles
op pé de handlingsplaner, som blev lavet som
afslutning pa kurset.

Center for sundhed og treening, Skeelsker burde
tage initiativ til at sammensatte nogle grupper,
som efterfolgende kunne medes. Som gigtpa-



tient har man ikke overskud til selv at etab-
lere en sddan gruppe, men behovet herfor er
stort.

Det foreslas, at der ogsa tages initiativ til at
oprette et forum, hvor bern af gigtpatienter
kunne medes. Det er erfaringen, at sygdoms-
forlgbet ogsa rammer bernene hardt, og at de
derfor har brug for at fa tilbudt stette.

2.14 Selvvurderet helbred

Som et led i undersogelsen er leddegigtpatien-
terne blevet bedt om at vurdere deres helbred og
sindstilstand for og efter kurset (jf. bilag 8 for en
tabeloversigt over besvarelserne i SF-36 for- og
eftermdlingerne). 1 det folgende samles der op
pé resultaterne af disse malinger. Som belyst i
interviewene, oplever storstedelen af leddegigt-
patienterne, at deres helbred og sindstilstand er
meget varierende, hvilket der yderligere bor tages
hensyn til, ndr resultaterne afleses.

Vurdering af helbred

Pa et overordnet sporgsmal om, hvordan led-
degigtpatienterne vurderer deres helbred, svarer
50 % for kurset, at deres helbred er fremragende,
vaeldig godt eller godt, mens denne andel er ste-
get til 68 % i eftermdlingen. Séledes er der flere
patienter, som efter kurset vurderer deres hel-
bred positivt.

Leddegigtpatienterne blev endvidere bedt om
at tage stilling til, hvorvidt en rackke udsagn ved-
rorende deres helbred var rigtige eller forkerte
for deres vedkommende. Set i forhold til udsagn
som ‘eg bliver nok lettere syg end andre’ og ‘jeg
forventer, at mit helbred bliver darligere’ ses en
tendens til, at leddegigtpatienterne efter kurset i
hgjere grad vurderer dette som helt rigtigt eller
overvejende rigtigt ssmmenlignet med deres be-
svarelser fra for kurset. Antallet af kursister, som
efter kurset vurderer udsagnene ‘Jeg er lige sd rask
som andre’ og ‘Mit helbred er fremragende’ som
helt rigtige eller overvejende rigtige er endvidere
noget hojere, sammenlignet med for kurset.

Begraensninger i hverdagen

P& speorgsmélet om, hvorvidt leddegigtpatien-
terne pa grund af deres helbred begranses i visse
aktiviteter, viser undersegelsen, at dette synes at

gore sig geeldende for en stor dels vedkommende
i forhold til en raekke aktiviteter. Patienterne er
serligt begreaenset i forhold til kravende akti-
viteter (f.eks. at lgbe, lofte tunge ting, deltage i
anstrengende sport), men dog ogsé i forhold til
lettere aktiviteter (f.eks. at flytte et bord, stovsuge
eller cykle). Inden for en rackke omrader angiver
leddegigtpatienterne, at de i hojere grad foler sig
begreenset efter kurset, ssmmenlignet med deres
besvarelser fra tiden for kurset. Dette vedrorer
eksempelvis aktiviteter som at lofte eller beere
dagligvarer, at gd mere end én kilometer, nogle
hundrede meter eller blot hundrede meter. Dog
er der ogsa aktiviteter, hvor patienterne foler sig
mindre begraenset efter kurset sammenlignet
med for kurset. Dette gelder dels kraevende ak-
tiviteter, men ogsd mindre kreevende aktiviteter
som f.eks. at ga i bad eller tage toj pa samt at ga
én etage op ad trappen.

Vurdering af sindstilstand
Leddegigtpatienterne blev bedt om at vurdere,
hvordan de havde haft det inden for den seneste
uge. I formalingen svarede ca. hver tredje, at de
hele tiden, det meste af tiden eller en hel del af
tiden havde folt sig veloplagte og fulde af liv og/
eller energi, og/eller at de havde folt sig udslidte.
Godt halvdelen angav, at de havde folt sig tratte
hele tiden, det meste af tiden eller en hel del af
tiden. I eftermdlingen var antallet af leddegigtpa-
tienter, som folte sig veloplagte og fulde af liv ste-
get til knap halvdelen, knap hver fjerde havde folt
sig fuld af energi, knap hver tredje havde folt sig
udslidt, mens knap halvdelen havde folt sig traet.
Resultaterne viser altsd, at patienterne efter kur-
set i hojere grad har folt sig veloplagte og fulde af
liv og at de i mindre grad har veret traette, men
at de omvendt har varet mindre fulde af energi
sammenlignet med tiden for kurset.
Leddegigtpatienterne er desuden blevet bedt
om at vurdere, hvordan de har haft det folelses-
messigt i den sidste uge. Storstedelen svarer, at
de hele tiden, det meste af tiden eller en hel del af
tiden har folt sig rolige og afslappet og/eller at de
har veret glade og tilfredse. Kun enkelte angiver,
at de hele tiden, det meste af tiden eller en hel
del af tiden har veret nervese og/eller veeret si
langt nede, at intet har kunnet opmuntre dem.
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Generelt viser resultaterne, at patienterne i ef-
termalingen svarer mere positivt pa, hvordan de
har haft det den seneste uge, sammenlignet med
formélingen.

Gigtens indvirkning pd kontakt til andre

Pa sporgsmilet om, hvorvidt leddegigtpatien-
terne inden for den sidste uge har oplevet, at de-
res fysiske helbred eller folelsesmaessige proble-
mer har vanskeliggjort deres kontakt til familie,
venner, naboer eller andre, svarer 25 % en ‘hel
del’ eller ‘noget’ i formadlingen, mens 20 % sva-
rer dette i eftermalingen. Der ses altsd en tendens
til, at feerre patienter med tiden oplever, at deres
kontakt til deres omgivelser vanskeliggeres som
folge af deres fysiske helbred eller folelsesmaes-
sige problemer.

Billedet ser dog anderledes ud i relation til
spergsmalet om, hvor stor en del af tiden ledde-
gigtpatienternes fysiske helbred eller folelses-
messige problemer har gjort det vanskeligt for
dem at se andre mennesker inden for den sidste
uge. I formalingen svarer 21 %, at dette har vaeret
tilfeeldet det meste af tiden eller noget af tiden,
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mens 24 % angiver dette i eftermdlingen. I dette
tilfeelde viser resultaterne en tendens til, at pa-
tienterne i lidt hejere grad oplever, at deres fysi-
ske helbred eller folelsesmassige problemer gor
det vanskeligt for dem at se andre sammenlignet
med tiden for kurset.

Stor variation i selvvurderet helbred

Det er vanskeligt at konkludere noget generelt pd
baggrund af de ovenstdende resultater. Pd nogle
punkter er leddegigtpatienternes vurdering af de-
res helbred eller sindstilstand blevet mere positiv
efter kurset (eksempelvis i relation til deres over-
ordnede vurdering af deres heldbred), men pa
andre er deres vurdering blevet mere negativ (ek-
sempelvis i relation til deres evne til at udfere en
rackke praktiske aktiviteter i dagligdagen). Dette
underbygger, at leddegigtpatienter typisk oplever
svingninger i forhold til deres fysiske helbred og
psykiske tilstand. Nogle dage kan de saledes op-
leve, at de er i stand til at udfore en raekke akti-
viteter som f.eks. at motionere eller handle ind,
mens de andre dage oplever at vere forhindret i
sddanne aktiviteter som folge af gigtudbrud.



3. Konklusion og perspektivering

I det folgende samles der op pad undersagelsens
resultater. Det er vasentligt at have for gje, at
leddegigtpatienters tilstand ofte @endres. Dette
forhold kan indvirke pd de besvarelser, som pa-
tienterne er fremkommet med i sporgeskemaun-
dersogelserne. Under fokusgruppeinterviewene
blev det ogsa pointeret af flere deltagere, at deres
fysiske og psykiske tilstand varierer meget, samt
at deres besvarelser har veret praget af, hvordan
de havde det netop den dag, hvor de udfyldte
sporgeskemaet.

Ud fra en metodisk betragtning om at fa en sa
gyldig og palidelig evaluering som muligt er der
benyttet savel kvantitative sporgeskemaunderso-
gelser som kvalitative interview. Begge metoder
har vasentlige styrker, men selvsagt ogsd nogle
begransninger. I fokusgruppeinterview kan det
vaere vanskeligt at introducere folelsesmaessige
og private emner, og andre deltagere kan f.eks.
ubevidst komme til at negligere beskrivelser af
psykiske reaktioner, hvilket kan virke heemmen-
de for samtaleforlobet.

Det var dog erfaringen, at alle var villige til
at berette om deres erfaringer mv., samt at der
fremkom en reekke vaesentlige pointer, som dels
har givet indblik i, hvordan det kan opleves at
leve med leddegigt, dels har bidraget med kon-
krete kommentarer til kursuskonceptet. Sporge-
skemaundersegelser har bl.a. som begrensning,
at deltagerne skal sette ét kryds og ikke i samme
omfang har mulighed for at uddybe deres svar.
Fordelen er dog, at det er muligt at méle foran-
dringer for og efter kurset.

Undersogelsen viser, at personer, som diag-
nosticeres som leddegigtpatienter, oplever, at en
raekke forhold i deres livsforelse @ndres som folge
af, at de fremover skal leve et liv med en kronisk
sygdom. I forbindelse med diagnosticeringen
gennemlever de en rakke forskellige folelsesmaes-
sige reaktioner, og de oplever, at bl.a. smerter,
treethed og uvished om deres fremtidige beskeet-

tigelsessituation bliver en del af deres hverdag.
Dette indvirker pd rammerne for, hvordan de kan
leve deres liv.

I forbindelse med diagnosticeringen oplever
nydiagnosticerede leddegigtpatienter et stort
behov for at opnd viden om sygdommen samt
kendskab til, hvordan de kan leere at mestre syg-
dommen i relation til deres familie-, arbejds- og
fritidsliv. Mange har imidlertid oplevet, at be-
hovet herfor ikke blev indfriet i starten af deres
sygdomsforlgb, og selv efter at have levet med
diagnosen over en leengere periode oplever flere
fortsat at sidde tilbage med mange ubesvarede
sporgsmal. Af denne grund har kurset for ny-
diagnosticerede leddegigtpatienter, som Center
for sundhed og treening, Skalsker har taget ini-
tiativ til, veeret en mulighed, som patienterne
har set frem til. Ud over at fa faktuel viden om
sygdommen samt indsigt i, hvilke muligheder og
rettigheder man har som leddegigtpatient, har
en overordnet hensigt ved at deltage i kurset for
manges vedkommende desuden veret at fd ind-
friet et behov for at mede andre personer med
gigt og udveksle erfaringer med disse.

Overordnet set viser undersogelsen, at kurset
har varet en stor hjalp for de nydiagnosticerede
leddegigtpatienter, idet det dels har bidraget med
faktuel viden om sygdommen samt om eksiste-
rende muligheder for stotte, dels med tankered-
skaber og verktejer, som de efterfolgende har
kunnet gore brug af i hverdagen med henblik pa
at skdne deres led, skonomisere med deres kreef-
ter mv. Kurset har sédledes indfriet patienternes
forventninger, og samtlige giver udtryk for, at det
i hoj grad har veret en stor hjalp for dem at vere
pé kurset. Flere papeger endvidere, at det har ve-
ret meget givende at komme i en gruppe med
andre leddegigtpatienter, hvoraf mange ogsd er
erhvervsaktive, samt at det har veeret befriende at
se eksempler pa, at man godt kan have et godt liv,
selv.om man har leddegigt.
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I relation til leddegigtpatienternes brug af
deres sociale netverk viser undersogelsen, at
serligt familien, men ogsd venner og bekendte,
udger en vigtig stotte for patienterne. Dog finder
mange det vanskeligt at fa deres omgivelser til at
forstd, hvad det indebzerer at leve med leddegigt,
og storstedelen finder det sveert at skulle bede
om hjelp eller tale med andre om sygdommen.
Efter kurset er der dog ferre, som har svert ved
at gore brug af deres sociale netveerk sammenlig-
net med tiden for kurset. Kurset har endvidere
veret medvirkende til, at flere har skabt kontakt
til andre leddegigtpatienter.

De kursister, som har haft en ledsager med pa
kurset, har alle oplevet dette som meget positivt,
og de har efterfolgende haft lettere ved at tale
abent om sygdommen indbyrdes. Det er ogsa er-
faringen, at ledsagerne har veret glade for at del-
tage i kurset, om end det anbefales, at der atholdes
flere indslag specifikt for ledsagere under kurset.

Serligtiforhold til temaerne information samt
patienternes kendskab til stottemuligheder mv.
synes kurset at have haft betydning. Inden kurset
havde storstedelen af de nydiagnosticerede led-
degigtpatienter ikke oplevet at fa de informatio-
ner, de havde brug for i forbindelse med, at de fik
stillet diagnosen, mens undersegelsen viser, at de
efter kurset har faet en lang rackke af de informa-
tioner, som de tidligere har manglet. Ligeledes var
der ogsd en stor andel af patienterne, som for kur-
set ikke havde kendskab til, hvor de kunne opsege
den information, de savnede, mens de efter kurset
i langt hojere grad ved, hvor de skal henvende sig
med eventuelle sporgsmal eller foresporgsler. Ef-
ter kurset er patienternes kendskab til deres mu-
ligheder inden for det offentlige behandlersystem
samt det sociale system ogsa forbedret vasentligt,
og de finder det ogsd mindre sveert at vaere i kon-
takt med disse systemer. Kurset har sdledes veeret
medvirkende til, at patienterne har fet en storre
viden om sygdommen. P dette punkt er de altsa
i hgjere grad blevet mere kompetente patienter,
som kan drage egenomsorg og tage ansvar for
egen situation.

Resultaterne viser, at flere i perioden efter
kurset har prioriteret at motionere, og at effek-
ten heraf ogsa vurderes hojere i tiden efter kurset

32 ® NYDIAGNOSTICEREDE LEDDEGIGTPATIENTERS MESTRING AF DERES HVERDAG

sammenlignet med tiden for kurset. Kosten er
imidlertid ikke et af de omrader, som leddegigt-
patienterne tilleegger vaesentlig veerdi eller betyd-
ning i forhold til at forbedre deres livsstil hverken
for eller efter kurset.

Det at blive diagnosticeret som leddegigtpa-
tient har serligt konsekvenser for folks beskaet-
tigelsessituation. Mange har veret nedsaget til
at gd ned i tid, sygemelde sig eller soge om ek-
sempelvis fleksjob eller fortidspension. I denne
forbindelse har kurset vaeret medvirkende til at
skabe indsigt i, hvilke rettigheder og muligheder
der eksisterer for personer, som lider af en kro-
nisk sygdom som leddegigt. Desuden har kurset
bevidstgjort flere om, at de bor overveje, hvordan
de bedst muligt kan tage vare pa sig selv, hvis de
onsker at blive pd arbejdsmarkedet fremover.

I forhold til temaet vedrgrende patienternes
selvvurderede helbred for og efter kurset er det
imidlertid vanskeligt at konkludere noget entydigt.
Pa nogle punkter er leddegigtpatienternes vur-
dering af deres helbred eller sindstilstand blevet
mere positiv efter kurset (eksempelvis i relation til
deres overordnede vurdering af deres heldbred),
men pd andre punkter er deres vurdering blevet
mere negativ (eksempelvis i relation til deres evne
til at udfere en reekke praktiske aktiviteter i dag-
ligdagen).

Trods kursisternes tilfredshed med kurset, har
de ogsd nogle konkrete anbefalinger til, hvor-
dan kursuskonceptet kan forbedres. Eksempelvis
foreslas det, at kurset forleenges, sa nogle af ses-
sionerne kan udvides, og sd der kan holdes flere
pauser, samt at der burde iveerkseettes en op-
folgning pa kurset, hvor der eksempelvis kunne
folges op pa den handlingsplan, som hver enkelt
lavede under kurset, og nye sporgsmél kunne af-
klares.

Altialt viser undersegelsen, at nydiagnostice-
rede leddegigtpatienter har et stort behov for at
blive oplyst om sygdommen samt for at fa tilleert
nogle redskaber og varktgjer, som kan hjxlpe
dem til at mestre sygdommen.

Kurset har i hej grad indfriet disse behov og
sdledes hjulpet til at gore hverdagen lettere for
deltagerne, som alle giver udtryk for, at kurset
har gjort dem bedre rustet til at hdndtere syg-



dommen og dens felgevirkninger. Det anbefales
derfor, at kurset fortsat aftholdes fremover, idet
det er medvirkende til at gore patienterne mere
kompetente samt i stand til at drage egenomsorg

og tage ansvar for deres egen situation. Kursus-
konceptet kan eventuelt justeres i forhold til
nogle af de anbefalinger og @nsker, som er frem-
kommet i undersogelsen.
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Bilag 1

Informationsbrev til speciallager i reumatologi

Gigt 9

Juni 2005

Tilbud til dine nydiagnosticerede
leddegigtpatienter

Gigtforeningen har gennem sin radgivningsvirksomhed stor viden om de
problemer, som nydiagnosticerede leddegigtpatienter stdr overfor.

Der er et 8benlyst behov for stgrre indsigt i de muligheder man har for at
bevare en god og aktiv tilveerelse, selvom man far en kronisk sygdom.

Derfor har vi pd Gigtsanatoriet i Skaelskgr udviklet et kursus for denne
gruppe patienter. Kurset skal bidrage til at starte det gode patientforlgb
ved at mobilisere deltagernes handlekraft og give dem viden om deres
muligheder.

Fra efter8ret 2005 afholder vi seks kurser af 2V dags varighed. Ogsa
pargrende kan deltage.

Datoer for kurser:
25. august - 27. august
29. september - 01. oktober
27. oktober - 29. oktober
01. december - 03.december
05. januar - 07. januar 2006
26. januar - 28. januar 2006

Krav for deltagelse:

@ Diagnosticeret inden for det seneste &r

@ Minimum 18 &r

@ Selvhjulpen (ma dog gerne veere bruger af hjeelpemidler, kgrestol inkl.)

Pris:
For patient: 500 kr.
For ledsager: 1.200 kr.

Vedlagte folder med yderligere oplysninger om kurset kan udleveres til
patienter, som kan have gavn af dette kursus.

ﬂfmw

Lisbeth Mogensen
Projektleder

Med venlig hilsen

Lavr i
Lillan Garby
Sanatoriechef

@konomiske midler er bevilget af:
Gigtforeningens juleindsamling 2004 samt TRYG-fonden.

sanatoriet

i Skeelskor

Gigtsanatoriet

i Skaelskor

Slagelsevej 32

4230 Skeelskor

tIf. 58 19 42 53

fax 58 19 42 01
skl@gigtforeningen.dk
www.gigtforeningen.dk/

skaelskoer

Gigtsanatoriet i Skaelskor
er et af fire behandligs-
steder, der ejes og drives
af Gigtforeningen. De tre
ovrige er: Gigtsanatoriet
Hans Jansens Hjem i
Arhus, Kong Christian X's
Gigthospital i Grasten og
Dronning Alexandrines
Gigtsanatorium i

Middelfart.

Under protektion af
Hendes Majesteet

Dronning Margrethe
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Bilag 2
Eksempel pa kursusprogram

Program torsdag d. 27. oktober 2005

9.30-10.30 Indkvartering
10.30-11.00 Velkomst og introduktion til kurset
11.00-12.30 Lovgivningens muligheder for stgtte
— underviser socialradgiver Jutta de Place
e Sygedagpenge

e Fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet
¢ Det gode mgde med socialforvaltningen

FROKOST 12.30 - 13.15

13.15-15.15 Hvad er leddegigt?
—underviser reumatolog Kirsten Andersen
¢ Diagnosen
e Medicinering
e Fremtiden med leddegigt

PAUSE - og omklaedning

16.00 - 16.30: Traning i varmtvandsbassin
—underviser fysioterapeut Hanne Merrild

17.00 - 18.00 Tid til at hvile, ga en tur i omradet eller ...

18.00 AFTENSMAD Herefter mulighed for kaffe i biblioteket

Program fredag d. 28. oktober 2005
7.30-9.00 Morgenmad

9.00 - 10.00 Hensigtsmassig trening
—underviser fysioterapeut Hanne Merrild
¢ Gode rad om traening
e Faresignaler — hvad kan mine led klare
e Trening i gode og darlige perioder

PAUSE
10.15- 11.15 Kost og leddegigt
—underviser cand. i human ernzring Sidse Vinkler Rasmussen

¢ | eddegigt og kost
e Hvad kan du selv ggre?
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FROKOST 11.45-12.30

12.30-14.30 Aflastning i hverdagen
—underviser ergoterapeut Birgitte Hesselberg
¢ Hvordan passer jeg pa mine led?
¢ Introduktion til smahjeelpemidler

PAUSE - kaffe/the

15.00 - 16.00 Afspending
—underviser fysioterapeut Hanne Merrild

16.00 - 18.00: Tid til at hvile, ga en tur i omradet eller ...
MIDDAGSMAD 18.00 - 19.00
19.00-7 Fyraftensmgde med Connie Ziegler - fortaeller om sit liv med gigt
Inkl. Ostebord i lokale 10, stuen
Program lgrdag d. 29. oktober 2005
7:30 - 9:00 Morgenmad
9:00 - 12:00 Fglgevirkninger af kroniske smerter
—underviser psykolog Lisbet Larsen
® Hvad er smerte/kronisk smerte?
¢ Hvad ggr smerten?
e Hvordan bryder jeg smertecirklen?
PAUSE - kaffe/the
12:15-13.00 Handlingsplaner — Hvad ggr jeg, nar jeg kommer hjem?

PAUSE —inkl. frokost

13:15-14.00 Evaluering
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Bilag 3

Spgrgeskema til nydiagnosticerede
leddegigtpatienter (fgrmaling)

De fleste spgrgsmal besvares ved at szette kryds der, hvor du synes, at svaret passer bedst. To
sporgsmal besvares med tal i de afmaerkede felter. Vaer venlig at udfylde skemaet tydeligt, idet

besvarelsen bliver aflaest af en maskine.

Baggrundsspgrgsmal
1. Hvad er dit ken? Kvinde Mand
O O
2. | hvilket ar er du fedt?
Arstal
3. Hvor mange maneder er det siden, at du
- - - ” H ”7
fik stillet diagnosen ”leddegigt”? | Maneder
Vurdering af fysisk situation
4. Dyrker du motion? Ja Nej
O O
(Ga til spergsmal 6)
Stor Nogen Mindre Ingen Ved
effekt effekt effekt effekt ikke

5. Hvilken effekt vurderer du, at motionen
har haft pa dit sygdomsforigb?

O O O O O
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6. Hvordan reagerede du, da du fik stillet diagnosen leddegigt?

(seet ét kryds i hver linje)

~ 0 o o T o

Andet:

«Q

Jeg blev chokeret ...,

Jeg blev deprimeret ...

Jeg fortreengte det......ccoooeviiiiiiii

Jeg falte mig hjaelpel@s ...

Jegblevbange......cccooo

Jeg blev lettet over at fa stillet diagnosen..........ccccccouuee.

OOoo0ooao

pd
Q2.

OOoo0ooao

Vurdering af det sociale/netvaerket

7. | hvor hgj grad har du inddraget din I hgj I nogen | mindre Slet Ikke akt.uelt
familie i dit sygdomsforlgb? grad grad grad ikke for mig
O O O O O
(Ga til spm.
9)
8. Hvordan har din familie reageret p4, at du fik stillet diagnosen leddegigt?
) o Ja Nej
(seet ét kryds i hver linje)
a. De blev chokerede .......cccccooiiiiiiiiiiiiiiiiii e | |
b. De blev bekymrede ...........cccouviiiiiiiiiiiii O O
C. De udviste Stor omsorg ........cceevviiiiiiiiiiiiiiiiii e O O
d. De havde sveert ved at handtere det ..........c.cccceeererirennen. O O
€. Dereagerede KKe..........cocooioveeeeeeeeeeeeeeeeee e a a
f.  Andet: O O
9. I hvor hgj grad har du inddraget dine I hej I'nogen I mindre Slet  Ikke aktuelt
venner og bekendte i dit sygdomsforlgb? grad grad grad ikke for mig
O O O O O
(Ga til spm.
11)
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10.Hvordan har dine venner og bekendte reageret p3, at du fik stillet diagnosen leddegigt?

Ja Nej
(saet ét kryds i hver linje)
a. Deblev chokerede..........ccooiiiiiiiiiiiiiiii e O O
b. De blev bekymrede ... O O
C. De udviste Stor omsorg ........cooeevvvviiiiiiiiiiiiiieeee e O O
d. De havde sveert ved at handtere det ............cccccceeiiiiiiiiii, O O
e. Dereagerede iKKe.........ooooureiiiiiiiiiii e g g
f. Andet:
11.Hvordan synes du, det er at skulle bede Meget sveert Sveert Let Meget let
andre om hjalp?
O O O O
12.Hvordan synes du, det er at tale med Meget sveert Sveert Let Meget let
andre om din sygdom?
O O O O
13.Har du kontakt med andre Ja, en del Ja, nogle fa Nej, ingen
leddegigtpatienter? O O |
Vurdering af kosten
14.1 hvilken grad har du andret pa dine | hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke
kostvaner?
O O O O
(Ga il
spgrgsmal
16)
15.1 hvilken grad har andringen af dine I'hej Inogen  Imindre  Sletikke Ved
kostvaner forbedret dit helbred? grad grad grad ikke
O O O O O
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Vurdering af seksualiteten

Ikke
16.1 hvilken grad har din leddegigt begraenset | !hej I'nogen I mindre Slet aktuelt
din seksualitet? grad grad grad ikke for mig
O O O O O
Vurdering af informationer og kendskab
17.1 hvilken grad fik du de informationer, du I hej I nogen I mindre Slet
havde brug for i forbindelse med, at du fik grad grad grad ikke
stillet diagnosen leddegigt?
g 919 O O O O
18.Har du savnet nogle af falgende typer af information?
i ) o Ja Nej Ikke
(saet ét kryds i hver linje) aktuelt for
mig
a. Faktuelle oplysninger om sygdommen? .........ccccccceeiiiiiiinnes
ply g Y9 | | |
b. Oplysninger om behandlingen?...........cccccvviieiieiiininiiiiiiieee.
ply g9 9 | O O
c. Oplysninger om offentlig st@tte?.............ccciiiiiiiiiiiin.
ply 9 9 O O O
d. Juridiske OplySniNGer?.........coooiiiiiiiiiiiiiii e O u| u|
e. Andet?
O O O
19.Ved du, hvor du kan henvende dig med spergsmal om:
) o Ja Nej
(seet ét kryds i hver linje)
a. sygdommens forl@b?..... ..o g g
b. det offentlige behandlingssystem? .............coovvvviiiiiiiiiiiiinnnnnn.
tatteordni ? = =
C. statteordninger?........ccovve i
J O O
d. hjaelpemidler? ...
Virkelig Virkelig
20.Hvordan vil du betegne dit kendskab til godt Godt Darligt darligt
sygdommen leddegigt?
O O O O
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Virkelig Virkelig
21.Hvordan er dit kendskab til dine godt Godt Darligt darligt
muligheder inden for det offentlige
behandlersystem? O O O O
22.Hvordan har det vaeret for dig at made Meget sveert Sveert Let Meget let
behandlersystemet?
O O O O
Ikke
23.Hvordan har det vaeret for dig at mgde det | Meget Sveert Let Meget aktuelt
sociale system? sveert let for mig
O O O O O
Virkelig Virkelig
24.Hvordan er dit kendskab til dine godt Godt Darligt darligt
muligheder for at modtage
stotteordninger? O O O O
25. Har du provet eller overvejet at prove Ja Nej Ved ikke
alternative behandlingsformer? O | m

26. Skriv her, hvis du har uddybende kommentarer

Returnér venligst skemaet i vedlagte svarkuvert. Portoen er betalt.

Tak for din medvirken!
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Bilag 4
Folgebrev til kursusdeltagere

ENHEDEN FOR BRUGERUNDERSOGELSER
Noarre Allé 4, 3. sal.
2200 Kgbenhavn N

Kare

Du har deltaget i et kursus for nydiagnosticerede leddegigtpatienter i perioden d. xx.xx.xx

- d. xx.xx.xx pa Gigtsanatoriet i Skelskor. Gigtsanatoriet ensker at evaluere kurset og vil i denne
forbindelse undersoge, hvilken betydning kurset har haft for dig. Derfor héber vi p4, at du vil
hjzlpe os ved at besvare to spergeskemaer, som indeholder spergsmal om dine oplevelser med

leddegigt efter, at du har veret pé kurset.

Spergeskemaerne er udstyret med et ID-nummer, men vi kan forsikre dig om, at undersegelsen
er anonym, og at du ikke vil blive genkendt i afrapporteringen.

Sporgeskemaerne bedes returneret i vedlagte svarkuvert. Portoen er betalt.

Hvis du har spergsmdl til spergeskemaet eller til undersegelsen, er du velkommen til at
kontakte projektmedarbejder i Enheden for Brugerundersagelser, Stine Schulze, pa telefon
43 23 48 95 eller e-mail: stisch01@glostruphosp.kbhamt.dk

P4 forhand tak for din hjelp.

Venlig hilsen

Enheden for Brugerundersogelser
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Bilag 5
Spgrgeskema til leddegigtpatienter (eftermaling)

Spergsmalene besvares ved at saette kryds der, hvor du synes, at svaret passer bedst. Vaer venlig
at udfylde skemaet tydeligt, idet besvarelsen bliver aflaest af en maskine.

Vurdering af fysisk situation

1. Dyrker du motion? Ja Nej
O O
(Ga til spgrgsmal 3)
Stor Nogen Mindre Ingen Ved
2. Hvilken effekt vurderer du, at motionen effekt effekt effekt effekt ikke

har pa dit sygdomsforlgb?

O O O O O

Vurdering af det sociale/netvaerket

3. Havde du en ledsager med pa kurset for Ja Nej
nydiagnosticerede leddegigtpatienter, 0O 0O

som Gigtsanatoriet afholdte?
(Ga til spgrgsmal 5)

Virkelig Virkelig
4. Hvordan oplevede du det at have en godt Godt Darligt darligt
ledsager med pa kurset?
O O O O
5. | hvilken grad har du inddraget din familie | |hoj I'nogen I mindre Slet  lkke aktuelt
i dit sygdomsforlgb, efter du har vaeret pa grad grad grad ikke for mig
kurset pa Gigtsanatoriet?
pa i O O O O O
6. I hvilken grad har du inddraget dine I hoj I'nogen I mindre Slet  Ikke aktuelt
venner og bekendte i dit sygdomsforlab, grad grad grad ikke for mig
efter du har vaeret pa kurset pa
Gigtsanatoriet? O O O O O
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7. Hvordan synes du, det er at skulle Meget sveert Sveert Let Meget let
bede andre om hjalp?
O O O O
8. Hvordan synes du, det er at tale med Meget sveert Svaert Let Meget let
andre om din sygdom?
O O O O
9. Har du kontakt med andre Ja, flere Ja, nogle fa Nej, ingen
leddegigtpatienter? O O ]
Vurdering af kosten
10. I hvilken grad har du &ndret pa dine Ihgjgrad  Inogengrad Imindregrad  Sletikke
kostvaner, efter du har vaeret pa kurset pa
Gigtsanatoriet? O O O O
(Ga til
spargsmal
12)
11. I hvilken grad har andringen af dine I hoj Inogen I mindre Slet Ved
kostvaner forbedret dit helbred? grad grad grad ikke ikke
O O O O O
Vurdering af seksualiteten
Ikke
12. | hvilken grad begraenser leddegigten din I hoj Inogen I mindre Slet aktuelt
seksualitet? grad grad grad ikke for mig
O O O O O
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Vurdering af information og kendskab

13. | hvilken grad har du faet information om:

(seet ét kryds i hver linje)

I hgj I nogen | mindre Slet

grad grad grad ikke
a. Fakta om sygdommen?.............c.......... (| (| O O
b. Behandlingen?..........ccccccoeveeviieeinnnennn. O O O O
C. Offentlig statte?.........ccoovvveeviiiieiinnnn. O O O O
d. Juridiske forhold?..........c.cccocevevviennennenn. O O O O
e. Andet O O O O

14.Ved du, hvor du kan henvende dig med spgrgsmal om:

. .. Ja Nej
(seet ét kryds i hver linje)
a. Sygdommens forl@b? ..o O O
b. Det offentlige behandlersystem?..........ccccccoeiiiiiiiiiiiiiinenn. O O
C. Statteordninger? ... O O
A, HIZRIDEMIAIEI? oo, O O
Virkelig Virkelig
15.Hvordan vil du betegne dit kendskab til godt Godt Darligt darligt
sygdommen leddegigt, efter du har veeret
pa kurset pa Gigtsanatoriet? O O O O
Virkelig Virkelig
16.Hvordan er dit kendskab til dine godt Godt Darligt darligt
muligheder inden for det offentlige
behandlersystem, efter du har varet pa O O O O
kurset pa Gigtsanatoriet?
Ikke
17.Hvordan oplever du det at vare i kontakt Meget Sveert Let Meget aktuelt
med det offentlige behandlersystem, efter | SVe&rt let for mig
du har veeret pa kurset pa Gigtsanatoriet?
P pa =ig O O O O O
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Virkelig Virkelig
18.Hvordan er dit kendskab til dine godt Godt Darligt darligt
muligheder for at modtage
stotteordninger, efter du har vaeret pa O O O O
kurset pa Gigtsanatoriet?
Ikke
19.Hvordan har du oplevet mgdet med det Meget Sveert Let Meget aktuelt
sociale system, efter du har vaeret pa sveert let for mig
kurset pa Gigtsanatoriet?
pa =19 O O O O O

Relation til arbejds- og studieliv

20.Hvilken betydning har leddegigten haft i forhold til din arbejdssituation, dit studieforlab

el.lign.?

(seet gerne flere krydser)

-~ 0o o o T ®

Andet:

.

INgen betydning ...
Jeg er gaet ned i tid pd mit arbejde ..o,
Jeg er blevet langtidssygemeldt............cccoooiiii,
Jeg er stoppet med at arbejde..........oooeviiiiiiiiiii
Jeg er blevet forsinket pa mit studie...........cooovviiiiiiiiiiin

Jeg er stoppet med mine studier............cccoviiiiiiiiiiiiin

OO0OOoood

21.Skriv her, hvis du har uddybende kommentarer

Returnér venligst skemaet i vedlagte svarkuvert. Portoen er betalt.

Tak for din medvirken!
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Bilag 6

Interviewguide til fokusgruppeinterview

Indledende spgrgsmal

« Vil I hver iser starte med at forteelle kort om
jer selv — herunder hvad I hedder, hvor gamle
I er, om I har familie, om I arbejder og lidt
om, hvordan I fik stillet diagnosen leddegigt?

Oplevelsen af at fa stillet diagnosen
leddegigt

Inden vi gér over til at snakke specifikt om det
kursus, som I har varet pa hos Gigtsanatoriet i
Skaelsker, vil vi gerne have jer til at fortzlle lidt
om, hvordan I oplevede af at fa stillet diagnosen
leddegigt. Og husk at I meget gerne ma supplere
hinanden og stille spergsmal til hinanden.

+  Kan I hver isar fortelle, hvordan I reagerede,
da I fik at vide, at I havde gigt, og at det er en
kronisk sygdom?

+ Kan I kort fortelle om jeres sygdomsforlab
frem til i dag?

+  Kendte I til sygdommen pé forhand?

+ Hyvilke overvejelser gjorde I jer om, at syg-
dommen er kronisk?

+  Kan I beskrive, hvordan det er at leve med
leddegigt i jeres hverdag?

* Hvordan har sygdommen pavirket jer psy-
kisk?

Evaluering af kurset

Nu vil vi ga over til at tale specifikt om det kur-
sus, som I har vearet pd. Vi vil gere det sadan,
at vi indledningsvis vil tale om, hvilke overvejel-
ser I gjorde jer for kurset, hvordan I oplevede at
vere pa kurset og til slut om, hvilket udbytte I
har faet af kurset:

For kurset:
+  Hvordan herte I om kurset for nydiagnosti-

cerede leddegigtpatienter, som Gigtsanatoriet
afholder?
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Hyvilke overvejelser havde I omkring, hvorvidt
I skulle deltage i kurset eller ej? (@konomi,
tid, overskud, lyst mv.)

Har I parerende, som deltog eller overvejede
at deltage i kurset? Hvilke overvejelser gjorde
de sig?

Under kurset:
Hyvilket kursus deltog I pa?
Hvordan oplevede I det at veere pd kurset?
Hvad synes I om de forskellige elementer i
kurset? Hvilke elementer var I serligt glade
for/mindre tilfredse med?
‘Lovgivningens muligheder for stotte’
‘Hvad er leddegigt’ (diagnosen, medicine-
ring, fremtiden med leddegigt)
‘“Treening’ og ‘Aflastning i hverdagen’
‘Kost og leddegigt’
‘Afspaending’
‘Folgevirkninger af kroniske smerter’
‘Handlingsplaner’
Hvis I havde parerende med; hvordan ople-
vede I det, at de var med? Hvordan oplevede

de det)

Efter kurset:
Hvilket udbytte har I faet af kurset?
Har kurset bidraget med viden om sygdom-
men og om, hvordan man har det som led-
degigtpatient?
Har kurset givet jer nogle konkrete redska-
ber, som I bruger nu i jeres hverdag? Hvis ja;
hvilke?
Har kurset gjort jeres hverdag lettere? Hvis ja;
pa hvilke omrader?
Tror I, at kurset har rustet jer til tage mere an-
svar for jeres eget behandlingsforlob? Eksem-
pelvis i forhold til at tale med det sundheds-
faglige personale eller i forhold til at finde
okonomiske stottemuligheder mv.?
Er der nogle konkrete emner, som I godt ville
have haft, var blevet taget op pa kurset?



Afsluttende spgrgsmal

Nu vil vi stille nogle mere generelle og afslut-
tende sporgsmal, som Gigtsanatoriet ogsa kan fa
gavn af, nar de skal videreudvikle kursustilbud
til nydiagnosticerede leddegigtpatienter:

Hvilken betydning har det haft, at I har haft
tid til at vaenne jer til, at I har leddegigt? Har
I gennemlevet nogle faser? (chok, erkendelse,
accept)

Hvordan har I leert at leve med sygdommen
i jeres dagligdag — hvilke hjelpemidler har I
gjort brug af ud over kurset? (Eksempelvis
talt med andre gigtpatienter, inddraget fami-
lie/venner, motion, terapiformer, evt. talt med
psykolog, genoptraning mv.?)

I hvilke situationer har I serligt haft brug for
professionel hjalp?

Hvad har veeret seerlig sveert at acceptere?
Nar I ser tilbage pa det forleb, som I har gen-
nemgdet, siden I fik diagnosen leddegigt, er
der sa noget, som kunne forbedres?

Andet I gerne vil tilfoje, eller som I synes, at vi
skal sperge om?

Uddybende spgrgsmal (bruges eventuelt)
Psykiske aspekter ved sygdommen
* Arbejdslivet:
* Hvad har sygdommen betydet i forhold til
jeres arbejdsevne?
Har I veret i stand til at fortseette i jeres
job? Uddannelse? Fritidsinteresser?
Har I vaeret nodsaget til at gd ned i tid pga.
af nedsat arbejdsevne?

+ Familielivet:
Hvordan har jeres familiemedlemmer rea-
geret pa, at [ har faet gigt?
Hvordan har sygdommen pavirket jeres
relation til jeres familiemedlemmer?
Har sygdommen @ndret rollerne i fami-
lien (eksempelvis i forhold til madlavning,
rengoring, indkeb, borneopdragelse mv.)?
Hvordan opleves dette?
Hvordan er det at skulle bede andre om
hjelp?

Har det endret jeres samliv/sexliv at fa
gigt?

Relation til venner og bekendte:
Hvordan har jeres parerende tacklet jeres
sygdom?
Hvordan har I selv inddraget dem 1i jeres
sygdomsforlgb?
Hvordan er det at skulle bede andre om
hjelp?

Fysiske aspekter ved sygdommen

Kosten:
Har I oplevet at skulle @ndre grundleg-
gende pd jeres madvaner?
Hvis ja; hvilken betydning har dette haft?
Veagttab? Andre fysiske bivirkninger?

Medicinering/kirurgisk behandling:

* Er I eller har I veeret i medicinsk eller ki-
rurgisk behandling i forbindelse med jeres
sygdomsforlgb? Har der vaeret bivirknin-
ger i denne forbindelse?

Motion:
Har I veeret fysisk aktive for og efter diag-
nosen?
Hvordan har det hjulpet jer at vaere fysisk
aktive?

Genoptraning:
Hvad er jeres erfaringer med fysioterapi,
ergoterapi mv.?

Alternative behandlingsformer:
Har I gjort brug af alternative behand-
lingsformer, eksempelvis massage, kulde-
og varmebehandlinger, afspending, aku-
punktur mv.?
Har det hjulpet jer?

Sociale aspekter ved sygdommen

Hvordan har det vaeret at satte sig ind i,
hvilke stotteordninger der er for patienter
med leddegigt? F.eks. i forhold til praktisk
hjelp fra kommunen, okonomisk stette til
medicin, hjelpemidler mv.?
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Bilag 7
Tabelsamling (fgr- og eftermaling)

1./0.* Hvad er dit kgn?

Antal Procent
Kvinde 46 88,5
Mand 6 11,5
2./0.* Hvad er din alder?

Antal Procent
0-39 ar 11 20,9
40-59 ar 26 49,7
over 60 ar 15 28,5

3./0.* Hvor mange maneder er det siden, at du fik stillet diagnosen leddegigt?

Antal Procent
1 méned 1 1,9
4 maneder 1 1,9
6 maneder 4 7,7
7 maneder 3 5,8
8 maneder 9 17,3
9 maneder 4 7,7
10 maneder 4 7,7
11 maneder 7 13,5
12 maneder 3 5,8
14 maneder 3 5,8
15 maneder 3 5,8
16 maneder 2 3,8
17 maneder 1 1,9
18 maneder 2 3,8
20 maneder 1 1,9
24 maneder 3 5,8
35 maneder 1 1,9

0./3.* Havde du en ledsager med pa kurset for nydiagnosticerede leddegigtpatienter, som Gigtsanatoriet afholdt?

Antal Procent
Ja 25 55,6
Nej 20 44,4

0./4.* Hvordan oplevede du det at have en ledsager med pa kurset?

Antal Procent
Virkelig godt 20 80
Godt 5 20
Darligt 0 0
Virkelig darligt 0 0

* Farstneevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i spgrgeskemaet til formalingen. Sidstnaevnte tal angiver spgrgsmadlsnr. i spgrgsmalskemaet til
eftermdlingen.
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4/1.* Dyrker du motion?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Ja 40 76,9 40 88,9
Nej 12 23,1 5 11,1
5./2.* Hvilken effekt vurderer du, at motionen har haft pa dit sygdomsforlgb?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Stor effekt 10 29,4 19 48,7
Nogen effekt 15 44,1 17 43,6
Mindre effekt 7 20,6 3 7,7
Ingen effekt 2 5,9 0 0
6./0.* Hvordan reagerede du, da du fik stillet diagnosen leddegigt?
Antal Procent
Jeg blev chokeret (Ja) 16 40
Jeg blev deprimeret (Ja) 23 53,5
Jeg fortreengte det (Ja) 18 42,9
Jeg falte mig hjeelpelgs (Ja) 21 52,5
Jeg blev bange (Ja) 23 57,5
Jeg blev lettet over at fa stillet diagnosen (Ja) 31 72,1
Andet (Ja) 9 75
7./5.* I hvor hgj grad har du inddraget din familie i dit sygdomsforlgb?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
| hgj grad 28 56 17 38,6
I nogen grad 19 38 18 40,9
| mindre grad 3 6 9 20,5
Slet ikke 0 0 0 0
8./0.* Hvordan har din familie reageret pa, at du fik stillet diagnosen leddegigt?
Antal Procent
De blev chokeret (Ja) 8 20
De blev bekymret (Ja) 42 91,3
De udviste stor omsorg (Ja) 28 68,3
De havde sveert ved at handtere det (Ja) 18 41,9
De reagerede ikke (Ja) 12 29,3
Andet (Ja) 3 42,9
9/6.* 1 hvor hgj grad har du inddraget dine venner og bekendte i dit sygdomsforlgb?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
| hgj grad 9 17,6 3 7
I nogen grad 26 51 23 53,5
| mindre grad 15 29,4 15 34,9
Slet ikke 1 2 2 4,7

* Fgrstnaevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i sporgeskemaet til farmdlingen. Sidstnaevnte tal angiver spargsmalsnr. i spargsmalskemaet til

eftermdlingen.
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10./0.* Hvordan har dine venner og bekendte reageret pa, at du fik stillet diagnosen leddegigt?

Antal Procent
De blev chokeret (Ja) 12 29,3
De blev bekymret (Ja) 35 77,8
De udviste stor omsorg (Ja) 27 64,3
De havde sveert ved at handtere det (Ja) 19 46,3
De reagerede ikke (Ja) 10 25
Andet (Ja) 2 40
11./7.* Hvordan synes du det er at bede andre om hj=lp?
For Efter
Antal Procent Antal Procent
Meget sveert 16 32 12 27,3
Sveert 26 52 23 52,3
Let 7 14 8 18,2
Meget let 1 2 1 2,3
12./8.* Hvordan synes du det er at tale med andre om din sygdom?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Meget sveert 0 0 2 4,4
Sveert 23 44,2 18 40
Let 27 51,9 22 48,9
Meget let 2 3,8 3 6,7
13./.* Har du kontakt med andre leddegigtpatienter?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Ja, en del 3 5,8 3 6,7
Ja, nogle fa 14 26,9 20 44,4
Nej, ingen 35 67,3 22 48,9
14./10.* | hvilken grad har du @ndret pa dine kostvaner?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
| hgj grad 3 5,8 1 2,3
I nogen grad 7 13,5 12 27,3
| mindre grad 22 42,3 7 15,9
Slet ikke 20 38,5 24 54,5
15./11.* | hvilken grad har &ndringer af dine kostvaner forbedret dit helbred?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
| hgj grad 1 3,7 0 0
I nogen grad 7 25,9 25
| mindre grad 6 22,2 7 43,8
Slet ikke 13 48,1 5 31,3

* Farstneevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i spgrgeskemaet til formalingen. Sidstnaevnte tal angiver spgrgsmadlsnr. i spgrgsmalskemaet til

eftermdlingen.
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16./12.* | hvilken grad har din leddegigt begranset din seksualitet?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
| hgj grad 0 0 3 7,9
I nogen grad 11 25 10 26,3
| mindre grad 22 50 18 47,4
Slet ikke 11 25 7 18,4

17./0.* I hvilken grad fik du de informationer, du havde brug for i forbindelse med, at du fik stillet diagnosen leddegigt?

Antal Procent
| hgj grad 3 6,1
I nogen grad 15 30,6
| mindre grad 24 49
Slet ikke 7 14,3
18./0.* Har du savnet nogle af fglgende typer af information?

Antal Procent

Faktuelle oplysninger om sygdommen (Ja) 30 62,5
Oplysninger om behandlingen (Ja) 35 74,5
Oplysninger om offentlig statte (Ja) 40 85,1
Juridiske oplysninger (Ja) 32 71,1
Andet (Ja) 4 57,1
0./13a.* | hvilken grad har du faet information om fakta om sygdommen?

Antal Procent
| hgj grad 30 66,7
I nogen grad 13 28,9
| mindre grad 1 2,2
Slet ikke 1 2,2
0./13b.* | hvilken grad har du faet information om behandling?

Antal Procent
| hgj grad 23 51,1
I nogen grad 20 44,4
| mindre grad 0 0
Slet ikke 2 4,4
0./13c.* | hvilken grad har du faet information om offentlig stgtte?

Antal Procent
| hgj grad 11 25
I nogen grad 22 50
| mindre grad 6 13,6
Slet ikke 5 11,4

* Fgrstnaevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i sporgeskemaet til farmdlingen. Sidstnaevnte tal angiver spargsmalsnr. i spargsmalskemaet til

eftermdlingen.
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0./13d.* | hvilken grad har du faet information om juridiske forhold?

Antal Procent
| hgj grad 5 11,6
I nogen grad 19 44,2
| mindre grad 10 23,3
Slet ikke 9 20,9
0./13e.* | hvilken grad har du faet information om andet?

Antal Procent
| hgj grad 2 20
I nogen grad 3 30
| mindre grad 3 30
Slet ikke 2 20

19./14.* Ved du, hvor du kan henvende sig med spgrgsmal om:

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Ja Ja Ja Ja
Sygdommens forlgb (Ja) 36 75 42 93,3
Det offentlige behandlingssystem (Ja) 22 45,8 39 86,7
Stgtteordninger (Ja) 16 32,7 32 71,1
Hjeelpemidler (Ja) 27 56,3 42 93,3

20./15.* Hvordan vil du betegne dit kendskab til sygdommen leddegigt?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Virkelig godt 0 0 14 31,1
Godt 32 64 30 66,7
Darligt 17 34 1 2,2
Virkelig darligt 1 2 0 0

21./16.* Hvordan vil du betegne dit kendskab til dine muligheder inden for det offentlige behandlersystem?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Virkelig godt 0 0 4 8,9
Godt 11 22 38 84,4
Darligt 32 64 3 6,7
Virkelig darligt 7 14 0 0

22./17.* Hvordan har det varet for dig at mgde det offentlige behandlersystem?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Meget sveert 2 4,2 1 3
Sveert 29 60,4 7 21,2
Let 17 35,4 24 72,7
Meget let 0 0 1 3

* Farstneevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i spgrgeskemaet til formalingen. Sidstnaevnte tal angiver spgrgsmadlsnr. i spgrgsmalskemaet til
eftermdlingen.
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23./19.* Hvordan har det vaeret for dig at mgde det sociale system?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Meget sveert 7 24,1 1 4
Sveert 13 44,8 8 32
Let 7 24,1 15 60
Meget let 2 6,9 1 4
24./18.* Hvordan er dit kendskab til dine muligheder for at modtage stgtteordninger?
Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Virkelig godt 1 2 2 4,5
Godt 3 6 31 70,5
Darligt 31 62 11 25
Virkelig darligt 15 30 0 0
25./0.* Har du prgvet eller overvejet at prgve alternative behandlingsformer?
Antal Procent
Ja 25 62,5
Nej 15 37,5
0./20.* Hvilken betydning har leddegigten haft i forhold til din arbejdssituation, dit studieforlgb eller lignende?
Antal Procent
Ingen betydning (Ja) 1 23,9
Jeg er gdet ned i tid pa mit arbejde (Ja) 9 19,6
Jeg er blevet langtidssygemeldt (Ja) 8 17,4
Jeg er stoppet med at arbejde (Ja) 8 17,4
Jeg er blevet forsinket pa mit studie (Ja) 0 0
Jeg er stoppet med mine studier (Ja) 0 0
Andet (Ja) 22 47,8

* Fgrstnaevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i sporgeskemaet til farmdlingen. Sidstnaevnte tal angiver spargsmalsnr. i spargsmalskemaet til

eftermdlingen.
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Bilag 8

Tabelsamling (SF-36 Skema)

1.* Hvordan synes du dit helbred er alt i alt?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Fremragende 1 2 0 0
Veeldig godt 5 10 5 13,2
Godt 19 38 21 55,3
Mindre godt 22 44 9 23,7
Darligt 3 6 3 7,9
11.* Hvor rigtig eller forkert er fglgende udsagn for dit vedkommende?
. Overvejende . Overvejende
Helt enig rigtigt Ved ikke forkert Helt forkert
Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent
Jeg bliver nok lidt Far 2 3,9 8 15,7 13 25,5 16 31,4 12 23,5
lettere syg end
andre Efter 2 4,4 11 24,4 11 24,4 11 24,4 10 22,2
Jeg er lige sa rask Far 5 9,8 16 31,4 9 17,6 14 27,5 7 13,7
som enhver anden
jeg kender Efter 5 11,1 17 37,8 4 8,9 16 35,6 3 6,7
Jeg forventer at Fgr 6 11,8 13 25,5 26 51 3 5,9 3 5,9
mit helbred bliver
dérligere Efter 5 11,1 13 28,9 18 40 6 13,3 3 6,7
Mit helbred er Far 1 2 13 25,5 4 7,8 20 39,2 13 25,5
fremragende Efter 2 4,5 14 31,8 1 2,3 18 40,9 9 20,5
9.* Hvor stor en del af tiden i den sidste uge:
. Det meste af En hel del af . . . Pa intet
Hele tiden tiden tiden Noget af tiden Lidt af tiden tidspunkt
Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent

Har du fglt dig | Fer 2 3,9 10 19,6 5 9,8 20 39,2 13 25,5 1 2
veloplagt og
fuld af liv? Efter 3 6,7 5 11,1 13 28,9 14 31,1 8 17,8 2 4,4
Har du vaeret Far 0 0 9 17,6 8 15,7 15 29,4 14 27,5 5 9,8
fuldafenersi? | pgar | 5 45 4 9,1 4 91 | 18 | 409 | 13 | 295 | 3 6.8
Har du falt dig Far 0 0 8 15,7 7 13,7 13 25,5 15 29,4 8 15,7
udslidt? Efter | 0 0 4 8,9 8 17,8 | 15 33,3 8 17,8 | 10 | 22;2
Har du falt dig Far 4 7,8 11 21,2 13 25,5 11 21,6 9 17,6 3 5,9
treet? Efter 2 4,4 7 15,6 13 28,9 10 22,2 11 24,4 2 4,4

* Farstneevnte tal angiver spgrgsmdlnr. i spgrgeskemaet til farmdlingen. Sidstnaevnte tal angiver spgrgsmdlsnr. i spgrgsmalskemaet til

eftermdlingen.
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3.* Erdu pa grund af dit helbred begranset i falgende aktiviteter?

Ja, meget begranset

Ja, lidt begraenset

Nej, slet ikke

begranset
Antal Procent Antal Procent Antal Procent

Kraevende aktiviteter (fx at Fgr 35 68,6 14 27,5 2 3,9
lgbe, lgfte tunge ting, deltage i
anstrengende sport) Efter 34 75,6 7 15,6 4 8,9
Lettere aktiviteter (fx at flytte et For 4 77 35 67,3 13 25
bord, stgvsuge eller cykle) Efter 7 15,6 31 68,9 7 15,6

Fagr 5 9,6 34 65,4 13 25
At lgfte eller baere dagligvarer

Efter 5 11,1 31 68,9 9 20

Far 11 21,6 24 47,1 16 31,4
At ga flere etager op ad trapper

Efter 9 20,5 22 50 13 29,5

Far 2 3,8 17 32,7 33 63,5
At gd én etage op ad trapper

Efter 2 4,5 12 27,3 30 68,2

Far 12 23,1 26 50 14 26,9
At bgje sig ned eller ga ned i knae

Efter 10 22,2 21 46,7 14 31,1

Far 8 15,7 19 37,3 24 47,1
Ga mere end én kilometer

Efter 9 20 17 37,8 19 42,2

Far 2 3,9 9 17,6 40 78,4
Ga nogle hundrede meter

Efter 1 2,2 12 26,7 32 71,1

Far 0 0 6 11,8 45 88,2
Ga 100 meter

Efter 1 2,2 6 13,3 38 84,4

Far 0 0 18 34,6 34 65,4
Ga i bad eller tage tgj pa

Efter 0 0 13 28,3 32 71,1

6.* Inden for den sidste uge, hvor meget har dit fysiske helbred eller folelsesmassige problemer vanskeliggjort din kontakt med
familie, venner, naboer eller andre?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Slet ikke 26 50 24 53,3
Lidt 13 25 12 26,7
Noget 11 21,2 5 11,1
En hel del 2 3,8 4 8,9
Virkelig meget 0 0 0 0

10.* Inden for den sidste uge, hvor stor en del af tiden har dit fysiske helbred eller fglelsesmassige problemer gjort det
vanskeligt at se andre mennesker (fx besgge venner, slaegtninge osv.)?

Far Efter
Antal Procent Antal Procent
Hele tiden 0 0 0 0
Det meste af tiden 3 58 4 8,9
Noget af tiden 8 15,4 7 15,6
Lidt af tiden 17 32,7 11 24,4
Pa intet tidspunkt 24 46,2 23 51,1

* Fgrstnaevnte tal angiver spargsmadlnr. i spargeskemaet til formdlingen. Sidstnaevnte tal angiver spgrgsmdlsnr. i spargsmdlskemaet til

eftermdlingen.

BiLaAc 8¢ 57



9.* Hvor stor en del af tiden i den sidste uge:

Hele tiden Det rpeste af En h?l del af Noget af tiden | Lidt af tiden P4 intet tids-
tiden tiden punkt
Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent | Antal | Procent

Har du veeret For 0 0 1 2 3 5,9 4 7,8 9 17,6 34 66,7
meget nervgs? Efter | 1 2,2 0 0 2 by 1 2,2 8 17,8 | 33 | 733
Har du veeret For | 0 0 0 0 1 2 6 12 12 24 31 62
sa langt nede,
at intet har kunne ﬂ
opmuntre dig? Efter | 1 2,2 0 0 1 2,2 3 6,7 4 8,9 36 80
Har du felt dig rolig Far 6 11,8 19 37,3 10 19,6 8 15,7 6 11,8 2 3,9
og afslappet? Efter | 7 | 159 | 12 | 273 | 7 | 152 | 11 | 25 5| 11,4 | 2 4,5
Har du folt dig trist | Fer | O 0 2 3,9 7 13,7 9 17,6 | 20 | 392 | 13 | 255
titmode? Efter | 1 2,2 1 2,2 2 WA 6 133 | 20 | 444 | 15 | 333
Har du veeret glad For 5 9,6 19 36,5 9 17,3 6 11,5 11 21,2 2 3,8
og tilfreds? Efter | 7 | 156 | 18 40 8 | 178 | 7 | 156 | 4 8,9 1 2,2

* Fgrstneaevnte tal angiver spgrgsmalnr. i spgrgeskemaet til formadlingen. Sidstnaevnte tal angiver spargsmdlsnr. i spgrgsmalskemaet til

eftermdlingen.
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