PROJEKTBESKRIVELSE

Multisygdom og ulighed i det behandlende sundhedsveaesen
- en undersggelse af sygdomsbyrde og behandlingsbyrde blandt mennesker med multisygdom.

Hvilke sarlige behov har kortuddannede mennesker med multisygdom? Kan en undersggelse af
hverdagsliv blandt multisyge patienter og en afdeekning af deres vej gennem sundhedsvasenet pege
pa tiltag, der kan mindske uligheden i det behandlende sundhedsvasen?

Multisygdom og ulighed

Det danske sundhedsveesen star overfor en stor udfordring i de kommende ar: gruppen af mennesker
med multisygdom (samtidig tilstedeveerelse af flere kroniske sygdomme) er stigende, og social ulighed er
knyttet til bAde forekomst og konsekvenser af multisygdom. Sundhedsvaesenet er i dag organisatorisk og
fagligt malrettet en specialiseret, monodiagnostisk indsats. Der er derfor brug for udvikling af konkrete
anbefalinger og lgsningsmodeller, som kan imgdekomme de komplekse problematikker denne
patientgruppe har.

Resultater fra Den Nationale Sundhedsprofil (1) viser, at praevalensen af multisygdom steg fra 33 % i
2006 til 38 % i 2010. Det er karakteristisk, at multisygdom bade er preeget af og bidrager til social
ulighed. Multisygdom forekommer oftere blandt mennesker med en ufagleert, fagleert eller kort boglig
uddannelse end blandt hgjtuddannede. Desuden er der feerre ufagleerte og kortuddannede multisyge i
beskeeftigelse end langvarigt uddannede multisyge. Uligheden forsteerkes jo flere samtidige sygdomme
man har. Maend der tidligere af multisygdom end kvinder, og der er saledes flere 70+-arige multisyge
kvinder end maend. Multisygdom pavirker livskvaliteten i negativ retning (2), smerter og treethed stiger
med antallet af de kroniske lidelser, og selvvurderet helbred falder i takt med at antallet af sygdomme
stiger hos den enkelte patient (1). Analyser fra Region Midtjyllands sundhedsprofil viser, at der er en
steerk sammenhaeng mellem uddannelsesniveau, ressourcer og funktionstab blandt personer med fire
eller flere kroniske sygdomme. Ressourcesvage personer oplever et betydeligt stgrre funktionstab end
ressourcesteerke personer (upubl. data).

En del af uligheden produceres muligvis i sundhedsveaesenet. Kortuddannede patienter har sveerere ved at
navigere i sundhedsveesenet, og har sveerere ved at udpege hvilke blandt mange behandlinger de skal
folge (7, 8). Det er tidligere vist, at en individualiseret og udvidet indsats kan sikre bedre forlgb for
ressourcesvage grupper med en diagnose(3).

Studiets fokus er kortleegning af seerlige behov og strategier for handtering af multisygdom blandt
menneske med kort uddannelse. Saledes tager studiet afseet i eksisterende viden om forskellige behov og
strategier for handtering af sygdom mellem mennesker med hhv. en kort og lang uddannelsesbaggrund.
Med denne baggrundsviden sgger studiet svar pa hvilke szerlige behov og oplevelser patienter med kort
uddannelse har med handtering af multisygdom. Hvilke behov oplever patienterne? Hvilke
mestringsstrategier opbygger de for at agere i et fragmenteret og specialiseret sundhedsvaesen, hvor
hver enkelt sygdom behandles for sig? Ved at foglge patienter og deres veje i og kontakt med
sundhedsveesenet tages afseet i en buttom-up tilgang til analyse af sundhedsveesenet med (4). Studiet
fokuserer specifikt pa interaktionen mellem den patientoplevede sygdomsbyrde (eks. smerte,
funktionsniveau, sygelighed) og behandlingsbyrde (eks. undersggelser, kontrolbesgg, medicinering) 5)
med henblik p& at undersgge, hvorledes det pavirker individuel kapacitet og ressourcer til handtering af
livet med multisygdom. Multisyge patienter kan opleve en kumulativ kompleksitet og en nedadgaende
mestringsevnespiral i interaktion mellem forgget sygdomsbyrde og behandlingsbyrde. Hensigten er at
identificere elementer, som kan indgd i strategier til minimering af 'disruptive medicine’, dvs. fravalg,
forstyrrelser og afbrydelser i samarbejdet med sundhedsprofessionelle (5) samt minimering af
sundhedsveesenets bidrag til social ulighed.
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Mal med undersggelsen
Det overordnede mal med initiativet er reducere uligheden i sundhed blandt gruppen af
mennesker med flere samtidige diagnoser.

Undersggelsen skal bidrage til at multisyge med forskellige uddannelsesbaggrunde har
ensartede muligheder for ikke belastende behandlingforlgb, og at man derved undgar fravalg,
forstyrrelser og afbrydelser i behandlingsforlgbene. Kort uddannede mennesker med
multisygdom skal have gode muligheder for at kunne handtere deres sygdomme, med
overkommelige forlgb i sundhedsveaesenet.

Undersggelsen vil pa den baggrund pege pa initiativer i sundhedsvaesenet, som kan
imgdekomme saerlige behov hos denne gruppe multisyge i relation til at hAndtere og mestre et
liv med sygdom

Interessepunkter
Det er undersggelsens hensigt at belyse forskelle i behov for mennesker med multisygdom:

1. At afdeekke eksisterende publiceret viden om forskelle i oplevelse og handtering af
sygdomsbyrden ved multisygdom i hverdagen og behandlingsbyrden mellem hhv.
mennesker med en kort og en lang uddannelsesbaggrund.

2. At undersgge kortuddannede 18 til 67-arige multisyge menneskers oplevelse og
handtering af sygdomsbyrden i hverdagen og behandlingsbyrden ved mange kontakter

indenfor uens behandlingsregimer i sundhedsvaesenet.

3. At undersgge behandler-patient interaktionen om monosygdomme og multisyge
patienters prioritering af behandling ved stor samlet behandlingsbyrde.

Interesseomrader i undersggelsen

Sygdomsbyrde Betydning for

/ hverdagsliv
Patienter
Workload og
Capacity Prioritering af

Behandlingsbyrde behandling

Metode

Der gennemfgres et litteraturstudie mhp. at fastleegge parametre af betydning for social
ulighed blandt multisyge. Litteraturstudiet skal bidrage med at undersgge den eksisterende
viden om forskelle i gruppens handtering af sygdom i hverdagen, samarbejde med
sundhedsprofessionelle og brug af sundhedsveesenet. Dette komparative perspektiv vil danne
afseet for differentiering af behov hos hhv. ressourcesvage og ressourcesteerke multisyge.
Savel videnskabelig litteratur som rapporter vil indga i litteraturstudiet.
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Fokusgruppeinterview med i alt ca. 30 multisyge patienter.

Ni multisyge patienter fglges i hverdagssituationer og i kontakt med det
monosygdomsspecifikke behandlingssystem eller med Klinik for Multisygdom ved
Regionshospitalet Silkeborg.

Rekruttering og gennemfarsel

Der udveelges ca. 30 patienter til deltagelse i i alt tre fokusgruppeinterview. Formalet med
fokusgruppeinterviewene er at undersgge, drgfte og udfolde, hvad patienterne oplever 'der
fylder’ i hverdagen, hvilken betydning sygdommene har for hverdagslivet, for hvordan de
prioriterer, veelger og fraveelger aktiviteter og tilbud, brug af sundhedsveesenet, hvad barrierer
oplever de if. samarbejde med sundhedsprofessionelle etc.

Fra fokusgruppe deltagerne udveelges ni personer, som i en periode p& ¥-1 ar fglges i deres
sygdomsforlgb i hverdagen og i deres kontakt til sundhedsprofessionelle. Fokus er her
specifikke problematikker hos patienterne, som fglges mhp. at undersgge den konkrete
interaktion mellem sygdomsbyrde og behandlingsbyrde, hvilken betydning det har for
handtering af sygdom, valg, fravalg mv.

I udveelgelseskriterier for deltagelse i undersggelsen tages dels afsset i resultater af
litteraturstudiet og dels i kendte indikatorer, der har betydning for den sociale ulighed i
sygdomsforlgb og udvikling. Som udgangspunkt er inklusionskriterier:
e Antal kroniske lidelser: 3+
e Diagnoser: Kombination af diagnoser, som behandles i forskellige regimer i
sundhedssektoren. Ca. 1/3 af deltagerne udveelges pa baggrund af depression, angst
eller lignende sindslidelse i tilknytning til deres somatiske lidelse, svarende til den
forventede forekomst af lidelsernes forekomst blandt multisyge.
e Alder: Indenfor den erhvervsaktive alder (18-67 ar)
¢ Uddannelsesniveau: ufagleert/fagleert/kort boglig uddannelse
¢ Kontakt til sundhedsveesenet indenfor det sidste ar: minimum 4 kontakter indenfor
forskellige omrader og pa tvaers af sundhedsveesenets sektorer

Der sgges en ligelig fordeling af personerne gennem kontakt via:

e Gigtklinikken ved Regionshospitalet Silkeborg: Gigtpatienter har iflg.
befolkningsundersggelsen ’'Hvordan har du det? hgj frekvens af andre kroniske
sygdomme og kan samtidig veere funktionshaeemmede af deres gigtlidelse (1).

e Kilinik for Multisygdom ved Diagnostisk Center, Regionshospitalet Silkeborg: De
patienter, der udover deltagelse i fokusgruppeinterview ogsa falges i deres hverdag
gennem en leengere periode interviewes inden udredning i Multisygdomsklinikken, hvor
de far en samlet behandlingsplan, som videresendes til egen laege. Der vil dels veere
tale om en retrospektiv analyse af kontakter med monosygdomsafdelinger og en
prospektiv analyse i aret efter besgg pa Multisygdomsklinikken.

¢ Medicinsk ambulatorium i Kgbenhavnsomradet: Ambulatorium veaelges for at undga akut
syge. Denne del af deltagergruppen veelges som supplement til patienter fra de
ovenstdende afdelinger med henblik pd at opnd en bredde i karakteristika blandt
deltagerne.

Aktiviteter i undersggelsesperioden
Indledningsvis vil der blive gennemfgrt et litteraturstudie, som malretter sig afdeekning af to felter:
e Viden om hverdagsliv blandt mennesker med kroniske lidelser/multisygdom samt indsatser og
initiativer malrettet multisygdom.
e Viden om forskellige behov og strategier for handtering af hverdagslivet med
kronisk/multisygdom blandt hhv. mennesker med en kort og lang uddannelsesbaggrund.
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Litteraturstudiet skal dels danne afseet for undersggelsens fokuspunkter, interview- og observations
guides mv. udover, hvad der er preeciseret i denne ansggning, og dels danne det grundlag, der ggr det
muligt at afgreense de saerlige behov mennesker med kort uddannelse har.

Undersggelsen vil have fokus pa patientforlgbsbeskrivelser og patienternes samarbejde med
sundhedsfagligt personale. Studiet tilretteleegges som et antropologisk feltarbejde med anvendelse af
deltager-observation.

Feltarbejdets afseet bliver gennemfgrelse af tre fokusgruppeinterview. Disse interview afholdes mhp. at
undersgge varierende oplevelser, vurderinger og holdninger til livet med flere kroniske lidelser, herunder
kontakt til og samarbejde med aktgrer i sundhedsveesenet.

Blandt disse deltagere udveelges ni personer, som indgar i undersggelsen mhp. at udforske specifikke
problematikker i dybden. De rekrutterede patienter fglges i deres hverdagsliv, dvs. besgges i deres hjem,
falges til aktiviteter, som har betydning for deres hverdagsliv og felges i deres kontakt med
sundhedsveesenet. Derudover interviewes patienterne og evt. deres pargrende. De pargrende vil indga i
det omfang, man mgder dem i patientens hjem og ved kontakt med sundhedsvaesenet, og patienten vil
desuden blive interviewet om betydning og belastning af de pargrende.
Denne del af undersggelsen skal svare pa fglgende spgrgsmal:
¢ Hvordan opleves og handteres behandlingsbyrden og sygdomsbyrde ved multisygdom?
o Hvilke faktorer har betydning for relationen mellem arbejdsbyrde og egen kapacitet?
e Hvordan indretter man sig for at kunne héandtere multisygdom i det specialiserede
sundhedsveaesen? — fx valg og fravalg af sundhedstilbud og ydelser?
e Huvilke konsekvenser har multisygdom i handtering af hverdagen?
Hvad efterspgrger mennesker med multisygdom mhp. integration af multisygdom i det
specialiserede sundhedsvaesen?
e Hvordan bidrager behandlingsbyrden til kumulativ kompleksitet og gget ulighed blandt multisyge?

Vha. tidslinjer og casebeskrivelser vil forskellige sygdomsforlgb blive beskrevet. Der vil blive sggt efter
mgnstre, som kan afdeekke og kategorisere balancer mellem sygdoms- og behandlingsbyrde, som har
betydning for patienternes oplevelse af forholdet mellem arbejdsbyrde og egen kapacitet. Formalet er at
sage efter faktorer og 'fixpunkter’ der har betydning for, hvornar sygdomsforlgbet opleves overvaeldende
eller handterbar, og dermed pege pa muligheder for mestringsstrategier og hvilke saerlige behov der er
brug for i individuelle indsatser for at kunne bidrage til at styrke ressourcesvage multisyge mennesker i
deres samarbejde med sundhedsprofessionelle med henblik pa at mindske ulighed i sundhed.

Undersggelsesresultater og formidling

Studiet resulterer i identifikation af saerlige problemomrader, som har betydning for multisyge mennesker
med kort uddannelsesbaggrund i relation til muligheder og vilkar for handtering af deres sygdom i
hverdagslivet, herunder samarbejde med sundhedsprofessionelle. Der vil i seerlig grad blive lagt veegt pa
gruppen i den erhvervsaktive alder. Resultater anvendes som inspiration til og viden om, hvordan
sundhedsvaesenet bedre kan imgdekomme behovene hos det stigende antal mennesker med
multisygdom med kort uddannelsesbaggrund, og der peges pa handlinger, der kan mindske ulighed i
sundhed blandt multisyge.

Som dokumentation af indsatsen bliver der udarbejdet:

To engelsksprogede artikler:

1. Patient perspective on burden of illness among patients with multimorbidity.
Der gennemfgres interview blandt 30 patienter samt deltagerobservation og
interviewundersggelse blandt ca. ni patienter med 3+ kroniske sygdomme i
hverdagssituationer. Analysen danner grundlag for identificering og udfoldelse af
patientoplevede problemomrader og copingmuligheder

2. Patient perspective on burden of treatment among patients with
multimorbidity.
Der gennemfgres interview blandt 30 patienter samt deltagerobservation og
interviewundersggelse blandt ca. ni patienter med 3+ kroniske sygdomme i kontakt med
forskellige behandlingsregimer. Patienterne fglges i kontakt med behandlere gennem et
ar. Der identificeres patientoplevede konsekvenser af sekventiel behandling for
hverdagens valg/fravalg grundet behandling og pa prioritering af behandlinger.
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Patientvoices (digitale patientforteellinger centreret om patientens egen beretning om
hverdagsliv med kroniske sygdomme) til brug for undervisning af sundhedsfagligt personale.

Artikler og interview i danske sundhedsfaglige tidsskrifter.
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Samarbejdspartnere som indgar i projektet

Danske Patienter er paraplyorganisation for 17 medlemsorganisationer, der repraesenterer
79 patientforeninger med tilsammen 862.000 medlemmer.

Danske Patienter sikrer patienterne de bedst mulige vilkar i behandlingssystemet ved at
formulere politik pa baggrund af dokumenteret viden. Danske Patienter har seerligt fokus pa
sundhedsvaesenets organisering og forhold for mennesker med langvarige eller kroniske
sygdomme. Via et konstruktivt samarbejde og en lgbende dialog med myndigheder,
organisationer, erhverv og forskningsinstitutioner bliver der skabt optimale betingelser for at
bringe patienternes interesser i centrum. Malet for Danske Patienter er, at det danske
sundhedsvaesen bliver centreret om patienternes behov og leverer behandling af en hgj
kvalitet. | Danske Patienter er der etableret Videnscenter for Brugerinddragelse i
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Sundhedsveaesenet (ViBIS), der indsamler, bearbejder og formidler viden om brugerinddragelse
og indgar i projektsamarbejder, der har til hensigt at afprgve og implementere metoder til
brugerinddragelse i sundhedsveesenet. | Danske Patienter er der medarbejdere med
antropologiske, sociologiske, sundhedsgkonomiske og samfunds- og sundhedsvidenskabelige
kompetencer.

CFK — Folkesundhed og Kvalitetsudvikling, Region Midtjylland

er regionalt og nationalt en aktiv medspiller indenfor sundheds- og psykiatriomradet. CFK
varetager opgaver for kommuner, regioner, ministerier, brugerorganisationer m.m. med
henblik pa forskning, analyse, kvalitetsudvikling og implementering. Centret har bl.a. lgst
opgaver for Danske Regioner, Sundhedsstyrelsen og Socialstyrelsen. CFK har gennem mange
ar haft fokus pa ulighed i sundhed, fra savel forskningsprojekter samt if. implementering af
resultaterne for sarbare grupper. De senere ar har CFK fokuseret pa multisygdom og
konsekvenser heraf. CFK er tilknyttet Aarhus Universitet, og har i eget regi medarbejdere, bl.a.
med antropologisk baggrund og med forsknings- og evalueringskompetencer, der kan indgd i
projektet.

Klinik for vurdering af Multisygdom, Diagnostisk Center, Regionshospitalet Silkeborg,
er et tilbud til de praktiserende leeger med mulighed for specialleegevurdering af deres henviste
patient pa tveers af relevante medicinske specialer. Vurderingen har fokus pa patientens
samlede komplekse sygdomsbillede og p& at opna en feelles samlet behandlingsplan. For
patienter med Multisygdom tilbyder Klinik for Multisygdom ved Diagnostisk Center,
Regionshospitalet Silkeborg, speciallaegevurdering pa tveers af de medicinske specialer inklusiv
medicingennemgang ved klinisk farmaceut samt foretager en undersggelse ved ergo- og/eller
fysioterapeut med henblik p& vurdering af funktionsniveau. Malgruppen er patienter med min.
to veldefinerede langvarige lidelser. Klinikken er startet 1. maj 2012, og den farste af sin art i
Danmark.



