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Forord

Patienter med en autoimmun gigtsygdom, der far lungeinvolvering og bliver diagnosticeret med
lungefibrose, oplever ofte lange og komplekse udredningsforlab med mange omveje til diag-
nose og betydelig diagnoseforsinkelse. Det betyder noget for muligheden for at bremse lunge-
fibrosens udvikling og derfor for patienternes livskvalitet og fremtidsudsigter.

Denne undersggelse kaster lys over patienternes mange veje, omveje og genveje til at blive
diagnosticeret med lungefibrose. Der er fokus pa, hvordan patienterne oplever udrednings-
forlgbet fra de farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose. Der er samtidig fokus pa de
udfordringer, som de fagprofessionelle oplever som centrale i udredningsforlgbet.

Projektet er finansieret af medicinalvirksomheden Boehringer Ingelheim Danmark A/S. Virk-
somheden har veeret repraesenteret i projektets falgegruppe sammen med patientforenings-
repreesentanter og faglige eksperter, men har ikke haft indflydelse pa undersggelsens konklu-
sioner.

Undersggelsen er gennemfgrt af senioranalytiker, ph.d. Mette Brehm Johansen og chefanaly-
tiker, ph.d. Helle Max Martin. Den endelige rapport har veeret i eksternt review hos to forskere
med ekspertkendskab til forskellige aspekter af genstandsfeltet. Vi vil gerne takke de to eks-
terne reviewere for deres gode kommentarer og konstruktive kritik.

Vi gnsker at takke alle de patienter og fagprofessionelle, der har taget sig tid til at deltage i
interview i forbindelse med undersggelsen og derved har bidraget med veerdifuld viden. Des-
uden skal der rettes en stor tak til de tre enheder for interstitiel lungesygdom for deres hjaelp
med at rekruttere patienter til undersggelsen. Endelig vil vi gerne takke den tilknyttede falge-
gruppe bestaende af eksperter pa omradet for deres deltagelse i processen og for veerdifulde
bidrag.

Mickael Bech
Forsknings- og analysechef for VIVE Sundhed
2021
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Sammenfatning

Patienter med autoimmune gigtsygdomme, sasom leddegigt, systemisk sklerodermi (herefter
benaevnt sklerodermi af hensyn til laesevenligheden) og polymyositis, har risiko for ogsa at fa
involvering af lungerne. Lungeinvolvering kan vise sig pa flere mader, bl.a. som interstitiel lun-
gesygdom (ILS), ofte kaldet lungefibrose. Lungefibrose er forbundet med andengd og hoste,
nedsat livskvalitet og nedsat overlevelse. Autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefibrose er en
sjeelden tilstand, der optreeder pa forskellige mader og med forskellig hyppighed afhaengigt af
specifik autoimmun gigtdiagnose. Denne undersg@gelse har overordnet set til formal at kaste
lys over de ofte lange udredningsveje fra de farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose
for patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungeinvolvering. For at fa et bredt og nuan-
ceret indblik i udredningerne er der i undersggelsen fokus pa bade patienternes og de fagpro-
fessionelles perspektiver og oplevelser. Falgende undersggelsesspargsmal bliver besvaret i
undersggelsen:

= Hvordan oplever patienter med autoimmun gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med
lungefibrose, forlgbet fra de farste symptomer til en diagnose er stillet?

= Hvordan vurderer de fagprofessionelle patientforlebene for patienter med autoimmun
gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med lungefibrose?

= Hovilke tiltag kan fra et patient- og fagpersonperspektiv bidrage til at forbedre forlgbet fra
symptom til diagnosticering af lungefibrose for patienter med autoimmune gigtsyg-
domme?

Rapporten er baseret pa i alt 25 kvalitative interview med centrale aktgrer i udredningsforlg-
bene: patienter (16 enkeltinterview), reumatologer (6 enkeltinterview) og ILS-specialister og
ILS-sygeplejersker (3 dobbeltinterview). Interviewene er foretaget pa telefon eller virtuelt i pe-
rioden februar-maj 2021. Undersggelsen er finansieret af Boehringer Ingelheim Danmark A/S.

Rapporten er delt op i en gennemgang af patienternes og de fagprofessionelles perspektiv pa
udredningen af lungefibrose. Hvert af de to kapitler omfatter de centrale temaer, som er gennem-
gaende i interviewene blandt de to grupper. Sammenfatningen ridser de vigtigste pointer op.

Patienternes perspektiv

Patientgruppen omfatter 12 kvinder og 4 maend, der fordeler sig pa tre forskellige autoimmune
gigtdiagnoser: sklerodermi, leddegigt og forskellige former for myositis'. Der er stor variation i
varigheden af deres udredningsforlgb, og om de er diagnosticeret med den autoimmune gigt-
sygdom far eller i forbindelse med diagnosticeringen af lungefibrose. Pa trods af variationen er
der en reekke gennemgaende treek i patienternes oplevelser af udredningsforlgbet.

De farste lungesymptomer

Forud for udredningen og kontakten med sundhedsvaesenet er der et forlgb, hvor patienterne
bemaerker, at de har lungesymptomer og overvejer, hvordan de skal reagere pa dem. Symp-
tomerne er typisk hoste og/eller &ndengd, og sveerhedsgraden varierer. Patienterne forsgger
at finde en meningsfuld forklaring, inden de sgger lsegehjzselp, fx inaktivitet, darlig kondition,
aldring og andre helbredsudfordringer. Pludseligt opstdede symptomer star tydeligere frem for
patienterne og ansporer dem til at sage leege. Nar symptomer i stedet kommer snigende, er

1 Betegnelsen myositis bruges i denne rapport som en samlebetegnelse for de sjeeldne autoimmune gigtsygdomme poly-
myositis, dermamyositis og antisynthetasesyndrom, nar vi skriver om patienterne i unders@gelsens baggrundsdiagnoser.



patienterne typisk laengere tid om at sgge hjeelp. Graden af symptomernes pavirkning af hver-
dagen og gode rad fra pargrende pavirker ogsa beslutningen om at ga til laege. Kun en enkelt
patient (med sklerodermi) kendte til sammenhangen mellem autoimmun gigtsygdom og lun-
geinvolvering, fer lungesymptomerne opstod.

Patienternes oplevelser af udredningsvejene

Sa snart patienterne mader sundhedsvaesenet, udfolder forlgbene sig vidt forskelligt. Starste-
delen af interviewpersonerne henvendte sig farst til deres praktiserende laege — ogsa de pati-
enter, der havde en autoimmun gigtdiagnose i forvejen. Almen praksis er saledes et vigtigt
knudepunkt, hvor udredningen typisk starter. De fleste patienter oplever, at den praktiserende
lzege har fokus pa mere hyppigt forekommende lungesygdomme, sdsom KOL og astma, og
ikke altid er opmaerksom pa muligheden for, at lungesymptomer kan skyldes lungefibrose, eller
kender sammenhangen mellem autoimmun gigtsygdom og lungefibrose. Laegens tolkning af
lungesymptomerne afspejler sig ogsa i de tiltag, som igangseettes, fx behandling med antibio-
tika eller astmamedicin, henvisning i kreeftpakke eller til kardiologisk udredning. En del af pati-
enterne henvises dog hurtigt videre fra almen praksis til et lungemedicinsk ambulatorium. Den
hurtige henvisning til lungemedicinsk ambulatorium er for nogle en vej til hurtig udredning, men
ikke for alle.

Der er saledes stor variation og kompleksitet i de udredningsforlgb, som deltagerne i denne
undersggelse har oplevet. Selvom det ikke har vaeret muligt at tegne et typisk forlgb pa bag-
grund af interviewene, er der nogle temaer, der gar pa tveers af forlabene: ventetid, manglende
sammenhaeng og et gnske om afklaring.

Ventetid kan veere den korte ventetid, der er mellem undersg@gelser, svar pa undersggelser,
konsultationer og sa videre. Det kan give en akkumuleret ventetid, som kan fa forlgbet til at
traekke ud. Der er ogsa leengere ventetid, hvor forlgbet gar i std, mens man venter pa én be-
stemt undersggelse. Patienterne anser denne form for ventetid som det stegrste problem, da
det er tid, hvor der ikke sker noget i deres udredning.

Oplevelsen af manglende sammenhang knytter sig dels til patienternes vej gennem udrednin-
gen, dels til sammenhaengen mellem lungesymptomer og autoimmun gigtsygdom. Patienterne
mgder mange forskellige leeger, som alle er eksperter pa netop deres omrade, men som ikke
altid har viden om eller er opmaerksomme pa sammenhasngen mellem autoimmun gigtsygdom
og lungefibrose.

Under udredningen oplever patienterne et voksende gnske om afklaring, som forsteerkes af
den bekymring og usikkerhed, som kan vaere forbundet med lungesymptomerne — dels arsa-
gen til dem, dels hvordan de kommer til at udvikle sig i fremtiden. Dette er udtalt hos de pati-
enter, der oplever en langvarig udredning med mange omveje og forsinkelser.

At fa en lungefibrosediagnose

For mange patienter kommer lungefibrosediagnosen som en overraskelse. Kun fa af patienterne
kender diagnosen lungefibrose pa forhand, og kun én kender sammenhaengen mellem sin auto-
immune gigtsygdom og lungefibrose. Samtidig synes mange, at de ikke har faet tilstraekkelig
information om lungefibrose og om sammenhange mellem den autoimmune gigtsygdom og lun-
gefibrose pa tidspunktet for lungefibrosediagnosen. Nogle havde sveert ved at hagre og huske den
mundtlige information om diagnosen, fordi de var rystede over beskeden. Samtidig peger en del
pa, at de ikke har faet tilstreekkelig skriftlig information. Derfor s@ger de viden pa internettet, men
har sveert ved at navigere i den tilgeengelige information, fordi diagnosen daekker over mange
former for lungefibrose med forskellig sygdomsudvikling og prognose.



En betydelig del af patienterne har oplevet uklarhed omkring diagnosekommunikationen, idet
de ikke oplever at have faet en lungefibrosediagnose. Det skyldes, at der bliver brugt mange
forskellige betegnelser for tilstanden, som kan vaere sveere at forsta forskellen pa og betydnin-
gen af.

Patienterne peger pa, at det at fa en diagnose har en afggrende betydning bade i forhold til
deres egen krops- og sygdomsforstaelse og i relationerne til andre, fx familie og venner. For
mange patienter kommer diagnosen efter en lang udredningsproces, hvor de har mattet leve
med deres lungesymptomer uden at kende arsagen. For mange er der blandede fglelser om-
kring diagnosen, og de oplever bade afklaring og lettelse, vrede og frygt for fremtiden. Samtidig
kan diagnosen give en vished om, at der er styr pa forlgbet, og at man er tilknyttet et sted i
sundhedsvaesenet, der overvager udviklingen af sygdommen og varetager behandlingen. Det
ger det muligt at forholde sig til en ny konkret situation.

Hverdagslivet under udredningen

De fleste patienter har oplevet et pavirket hverdagsliv under udredningen, men det varierer i
hvilken grad. Det at leve med lungesymptomer pavirker bade arbejdsliv, hverdagsggremal,
fritidsliv og de naere relationer og typisk i tiltagende grad, hvis udredningen bliver langvarig.

Fagpersonernes perspektiv

Der er interviewet 3 ILS-specialister og 3 ILS-sygeplejersker, 4 reumatologer fra afdelinger
med regionsfunktion og 2 reumatologer fra afdelinger med hgijt specialiseret funktion i forbin-
delse med undersggelsen. Fagpersonerne repraesenterer dermed forskellige funktioner i ud-
redningsforlgbene. Almen praksis spiller en vigtig rolle i udredningen, men er ikke inkluderet,
fordi hver alment praktiserende laege ser meget fa patienter med lungefibrose og dermed ikke
har bred erfaring at traekke pa.

At f& mistanke om lungefibrose

De fleste fagprofessionelle i denne undersegelse peger pa, at den primeere udfordring i udred-
ningerne er at fa mistanke om, at en patient har lungefibrose. Mistanken om lungefibrose er en
forudseetning for det gode udredningsforlgb og har afggrende betydning for udredningstiden.
Den opstar pa forskellige vis for patienter, der ikke har en kendt autoimmun gigtsygdom, og
patienter med kendt autoimmun gigtsygdom.

| undersggelsen tegnes et broget billede af, hvor mistanken om lungefibrose opstar, nar det
geelder patienter, der ikke har en kendt autoimmun gigtsygdom, eller hvor forbindelsen ikke er
opdaget. | de fagprofessionelles beskrivelser bliver der optegnet nogle centrale knudepunkter,
hvor mistanken kan opsta:

= hos den alment praktiserende laege

= hos kardiologerne, hvis lungesymptomerne fortolkes i denne retning, enten i almen
praksis eller i reumatologisk regi

= hos radiologerne i forbindelse med billeddiagnostiske unders@gelser (ogsa som tilfael-
dige fund)

= ilungemedicinsk regi
= i reumatologisk regi (hvis patienten har en kendt autoimmun gigtsygdom).

Det geelder for alle disse knudepunkter, at viden om og opmaerksomhed pa lungefibrose er en
altafggrende forudsaetning for, at mistanken kan opsta.



For patienter med en kendt autoimmun gigtsygdom kan reumatologerne veere patientens farste
kontaktpunkt i udredningen. Mistanken om lungefibrose i dette regi forudseetter bl.a., at patien-
ten selv forteeller om sine lungesymptomer, eller at reumatologen aktivt spgrger ind til lunge-
symptomer. Den anden ve;j til mistanke om lungefibrose for patienter, der er i forlgb i reumato-
logisk regi, er, at lungeforandringer bliver opdaget pa rgntgenbilleder eller skanninger — enten
tilfaeldigt, fx i forbindelse med et rentgenbillede ved skift i medicin for leddegigtpatienter, eller
ved monitorering som fx for patienter med sklerodermi.

Faglig udvikling og manglende viden

Det faglige felt omkring interstitielle lungesygdomme har udviklet sig meget de seneste ar. Det
har givet ny viden og behandlingsmuligheder og bedre diagnostiske redskaber. Denne udvik-
ling er dog ikke blevet almen kendt viden for alle aktgrer i de kontaktpunkter, hvor patienterne
henvender sig med lungesymptomer, eller i de knudepunkter, som forlgbene passerer igen-
nem. Den manglende viden om lungefibrose og sammenhangen med autoimmune gigtsyg-
domme er en af de store udfordringer for udredningsforlgbene. Samtidig kan det med de til-
geengelige redskaber i almen praksis vaere sveert at fa mistanke om lungefibrose. Der er enig-
hed blandt de interviewede fagpersoner om, at der er behov for at @ge vidensniveauet bade i
almen praksis og pa hospitalsniveau hos reumatologer og reumatologiske sygeplejersker, lun-
gemedicinere og radiologer — og eventuelt ogsa blandt patienterne.

Samtidig er det afgerende, at gget viden om sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom
og lungeinvolvering bliver omsat til en systematisk opmeerksomhed i mgdet med patienten og
organiseringen af patientforlgbet. Dette er allerede tilfaeldet for sklerodermipatienter, som mo-
nitoreres for lungeinvolvering, men i mindre grad for patienter med fx leddegigt. Her er op-
maerksomheden i hgj grad personbaret. Der er dog ikke konsensus blandt fagpersonerne om,
hvordan en mere systematisk opmaerksomhed skal udmeantes, bl.a. pa grund af meget mindre
risiko for lungeinvolvering ved leddegigt end ved sklerodermi.

Betydningen af multidisciplinaert samarbejde

De fagprofessionelle peger pa, at et velfungerende multidisciplinaert samarbejde pa tveers af
specialer er helt afggrende for udredningerne. Dette er blevet styrket med vidensudviklingen
pa feltet, og bade de formelle og uformelle samarbejdsrelationer giver en synergi i udredningen
af patienter med lungeinvolvering. Det gar det nemmere at finde de gode faglige I@sninger og
skaber tillid omkring andre fagpersoners input i udredningen. Det giver desuden mulighed for
at fa et helhedsblik pa patienter, som ellers kan vaere sveert at opna i et siloopdelt sundheds-
vaesen.

Kapacitetsrelateret ventetid og andre flaskehalse

| forhold til ventetid i udredningsforlgbet identificerer de fagprofessionelle en raekke flaske-
halse. ILS-specialisterne peger pa deres egen begreensede kapacitet som et af de primaere
forsinkende led. En ILS-specialist oplever, at der kan veere ventetid pa4 HRCT-skanningsbe-
skrivelser pa grund af, at der ikke er nok radiologer med hgjtspecialiserede kompetencer inden
for HRCT. Reumatologer fra afdelinger med regionsfunktion naevner ventetid pa lungefunkti-
onsundersggelser og ventetid i forbindelse med skanninger som flaskehalse. Der er dog lokale
forskelle — nogle steder er det lungefunktionsundersagelser, der er ventetid pa, andre steder
pa skanninger/skanningsbeskrivelser, og nogle steder oplever de ikke neevneveerdig ventetid
pa undersggelser. Det er saledes ikke muligt at udpege en generel forsinkelsesfaktor pa dette
niveau. Enkelte fagpersoner naevner ogsa covid-19 som en arsag til forsinkelse i 2020 og 2021.



Stattebehov pa tveers

Nogle patienter oplever, at deres behov for stgtte i udredningen er blevet opfyldt, dels i dialogen
med de fagprofessionelle, de har veeret i kontakt med, dels gennem henvisning til fx psykolog.
Dette er dog ikke tilfaeldet for alle, og flere eftersparger hjeelp til at handtere de bekymringer,
som kan fglge med langvarige udredninger/en af lungefibrosediagnose. Nogle patienter — ty-
pisk de patienter, der oplever lange udredninger — eftersparger en tovholder, som har faglig
viden om lungesygdom og autoimmune gigtsygdomme og kender patientens specifikke situa-
tion. Det ville hjeelpe til at samle tradene og skabe et overblik. Andre uopfyldte stettebehov
handler om at fa hjeelp til at handtere familiens reaktioner og bekymringer, hvilket kan vaere en
udfordring, nar man selv er syg. | interviewene skelner patienterne ikke altid tydeligt mellem
stgttebehov i udredningen og i det efterfglgende forlgb, nar diagnosen er stillet.

De fagprofessionelle vurderer, at de fleste patienter har det starste behov for stgtte i tiden,
efter de har faet en lungefibrosediagnose, og ville gerne have mulighed for at tilbyde stattetil-
bud sasom psykolog, socialradgiver og diaetist til patienter, der har brug for det, men det er
ikke en mulighed for nuveerende. Nogle af de fagprofessionelle ville desuden gerne have mu-
lighed for at tilbyde diagnosespecifik gruppebaseret patientundervisning. Dette ville kunne
skabe en stgrre opmeerksomhed omkring sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og
lungeinvolvering hos patienter med autoimmun gigtsygdom, der endnu ikke har faet en lunge-
fibrosediagnose.

Konklusion

Denne undersggelse har fundet, at der er mange veje til en lungefibrosediagnose for patienter
med autoimmun gigtsygdom. Det er veje, der er praeget af omveje og ventetid, der ggr tiden til
diagnose lang for mange. Desuden er det kendetegnende for forlgbene, at patienter med sti-
gende udredningstid oplever stigende grad af manglende sammenheeng i og overblik over de-
res forlgb, og at deres bekymringer og behov for afklaring forsteerkes. For mange patienter er
det sveert selv at navigere i udredningsforlgbet og kontakten med sundhedsvaesenet, og nogle
har oplevet uklarhed omkring diagnosekommunikationen. Der bliver brugt mange forskellige
betegnelser for tilstanden, som kan veere svaere at forsta betydningen af. Nogle patienter peger
pa, at de har behov for mere viden om lungefibrose og sammenhaengen med autoimmun gigt-
sygdom. Enkelte efterspgrger tilbud som fx psykologhjeelp og hjeelp til familien.

De fagprofessionelles perspektiv pa udredningsforlgbene viser, at en af de vaesentligste udfor-
dringer i udredningen er at fa selve mistanken om lungefibrose, og at der ofte mangler viden
og opmaerksomhed pa sammenhaengen mellem lungefibrose og autoimmun gigtsygdom hos
centrale aktarer.

De fagprofessionelle vurderer, at et styrket multidisciplinaert samarbejde kan styrke udred-
ningsforlgbet og give et bedre helhedsbillede af patienten, der er vigtigt i diagnosticeringen og
i forhold til at igangsaette den bedste behandling. De fagprofessionelle peger pa kapacitetsre-
lateret ventetid som en medvirkende arsag til lange udredninger og diagnoseforsinkelse. Det
samme geelder for ventetid pa prevesvar og undersggelser i alle foregdende led, der giver
akkumuleret ventetid. Covid-19-pandemien kan have skabt yderligere ventetid. De fagprofes-
sionelle har ikke p.t. mulighed for at tilbyde stettetilbud til patienter i udredningen eller ved
diagnosetidspunktet, men vil gerne have muligheden. De peger bl.a. pa gruppebaseret pati-
entundervisning som et tilbud, der ville veere en god stattemulighed for patienterne.

Nar man kigger pa tvaers af patienters og fagprofessionelles oplevelser og vurderinger af ud-
redningsforlgbene, sa bliver det samtidig tydeligt, at udredningsforlgbene indeholder knude-
punkter, som flere af udredningsforlgbene passerer igennem, og som har afgagrende betydning



for det videre forlgb. Disse knudepunkter kan bidrage til at forleenge tiden til diagnose eller til
at fa skabt en genvej til diagnose afhaengig af, om der bliver skabt en mistanke om lungefibrose
og reageret pa den eller ej. De forskellige udredningsveje opstar derfor ofte pa baggrund af
sma, men afggrende forskelle, der kan f& betydning for udredningen.

Forbedringspotentialer

De nedenstaende forbedringspotentialer i relation til udredningsforlgb for patienter med auto-
immun gigtsygdom, der far en lungefibrosediagnose, er tiltag, som fra patienternes og de fag-
professionelles perspektiver kan bidrage til at forbedre forlgbet fra symptom til diagnosticering
af lungefibrose for patienter med autoimmune gigtsygdomme.

Ventetid og kapacitet
= Sterre kapacitet pa ILS-enhederne, sa den kapacitetsrelaterede ventetid nedbringes
= Nem adgang til relevante undersggelser

= Henvisning til ILS-enhed, nar mistanke om lungefibrose opstar/lungefibrose konstateres.

Viden, samarbejde og kommunikation
= Mere viden om lungefibrose og om sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og
lungefibrose hos centrale akterer, seerligt patienter, laeger i almen praksis, radiologer

= Mere fokus pa at aktivere eksisterende viden mere systematisk — saerligt i relation til
leddegigtpatienter (der er dog uenighed om dette)

National konsensus om dansk terminologi p4 omradet (gennem inddragelse af bade
fagprofessionelle og patienter)

Tydeligere beskrivelser af radiologiske fund, sa det er klart, om den modtagende kliniker
skal handle pa fundet eller ]

= Endnu mere fokus pa at skabe velfungerende uformelle og formaliserede multidiscipli-
naere samarbejdsrelationer, bade pa samme og pa tveers af specialiseringsniveau.

Stottebehov

= Nogle patienter har brug for en tovholderfunktion, der kan hjeelpe med at skabe sam-
menhaeng bade i forstaelse af det samlede sygdomsbillede og i forlabet

= Tydelig diagnoseformidling
= Stottetilbud rettet mod hele familien
= Samtaletilbud

= Patientundervisning — enten pa baggrund af specifik autoimmun gigtsygdomsdiagnose
eller pa baggrund af lungefibrosediagnosen. Det fgrste vil kunne skabe mere patientop-
maerksomhed pa lungefibrose; det andet vil give mulighed for stgtte i tiden efter diagnose.

De forbedringspotentialer, som vi har optegnet ovenfor, er tiltag, der er rettet mod forskellige
udfordrende aspekter af udredningerne. Nogle af disse forbedringspotentialer er rettet direkte
mod at reducere bade den kapacitetsrelaterede og den akkumulerede ventetid, hvilket kraever
mere omfattende aendringer i organiseringen af forlgbene. Andre forbedringspotentialer er til-
tag, der er teettere pa den specifikke udredning og interaktionen mellem patient og fagprofes-
sionel sdsom kommunikation og stettemuligheder, der kan forbedre patienternes mulighed for
at navigere i de mange udredningsveje og det komplekse diagnoselandskab.
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1 Indledning

1.1 Formal

Patienter med autoimmune gigtsygdomme sasom leddegigt, systemisk sklerodermi og poly-
myositis har risiko for ogsa at fa involvering af lungerne, bl.a. i form af lungefibrose. Lungefi-
brose er forbundet med andengd og hoste, nedsat livskvalitet og nedsat overlevelse. Autoim-
mun gigtsygdomsrelateret lungefibrose er en sjaelden tilstand, der optraeder pa forskellige ma-
der og med forskellig hyppighed afhaengigt af specifik autoimmun gigtdiagnose. Denne under-
sggelse har overordnet set til formal at kaste lys over de ofte lange udredningsveje fra de fgrste
lungesymptomer til en lungefibrosediagnose for patienter med autoimmun gigtsygdom, der far
lungeinvolvering. For at fa et bredt og nuanceret indblik i udredningerne er der i undersggelsen
fokus pa bade patienternes og de fagprofessionelles perspektiver og oplevelser. Fglgende
forskningsspargsmal bliver besvaret i undersggelsen:

= Hvordan oplever patienter med autoimmun gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med lun-
gefibrose, forlgbet fra de farste symptomer, til en diagnose er stillet?

= Hvordan vurderer de fagprofessionelle patientforigbene for patienter med autoimmun
gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med lungefibrose?

= Huvilke tiltag kan fra et patient- og fagpersonperspektiv bidrage til at forbedre forlgbet fra
symptom til diagnosticering af lungefibrose for patienter med autoimmune gigtsygdom-
me?

Den eksisterende viden om patienter med autoimmun gigtsygdoms oplevelser af udrednings-
forlebene for lungefibrose er begraenset. Undersggelsen skal bidrage til at skabe mere viden
om udredningsforlgbene og de forsinkende og fremmende faktorer, der pavirker dem.

1.2 Baggrund: autoimmune gigtsygdomme og lungefibrose

Autoimmune gigtsygdomme er sygdomme sasom leddegigt (reumatoid artritis (RA)), systemisk
sklerodermi (SSc) (herefter beneevnt sklerodermi af hensyn til laesevenligheden) og polymyo-
sitis. Det er sygdomme, hvor immunsystemet angriber kroppens eget veev sdsom hud, led og
muskler. De autoimmune gigtsygdomme har det til feelles, at flere af de indre organer kan in-
volveres. Lungeinvolvering kan vise sig pa flere mader, bl.a. som interstitiel lungesygdom (ILS),
ofte kaldet lungefibrose. Interstitielle lungesygdomme findes i flere forskellige former og har
forskellige manifestationer, hvilket gar, at feltet interstitiel lungesygdom relateret til autoimmune
gigtsygdomme er meget komplekst?. Mange forhold er afgarende for, hvordan den specifikke
kombination af autoimmun gigtsygdom og lungefibrose udspiller sig for den enkelte patient.
Det gor, at det er en vanskelig sygdom at navigere i som leegmand, da den kan veere af en
karakter, der gar, at den ikke er behandlingskraevende. Men sygdommen kan ogsa vaere hurtig
progredierende, hvilket kreever hurtig handling og giver en betydelig foraget mortalitet for pati-
enterne (Fischer & Distler, 2019). Diagnoseforsinkelse kan saledes have stor betydning og @ge

2 Kompleksitet kendetegner ogsa nomenklaturen p& omradet. CTD-ILD (connective tissue disease-associated interstitial
lung disease) er en alment benyttet engelsk fagterm for patientkategorien. Der benyttes ogsa underkategorier sdésom RA-
ILD (rheumatoid arthritis-associated interstitial lung disease) og SSc-ILD (systemic sclerosis-associated interstitial lung
disease). | denne rapport bruger vi danske lzegmandsbetegnelser af hensyn til overskuelighed og lsesevenlighed. Fagter-
mer er dog bibeholdt i citater.
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mortaliteten for patienterne (Cano-Jiménez et al., 2021; Hyldgaard et al., 2017 [specifikt for
RA-ILS]).

De tre primaere autoimmune gigtsygdomme, som patienter, der indgar i denne undersggelse,
har som baggrundsdiagnose for deres lungeinvolvering, er leddegigt, sklerodermi og myositis3.
Leddegigt forekommer hos ca. 1 % af den danske befolkning (Schlemmer et al., 2019). Heraf
er det 2-10 %, der far klinisk signifikant RA-ILS (Bendstrup et al., 2017). Sklerodermi er en
sjeelden sygdom med en praevalens pa 10-30 pr. 100.000 (Butt et al., 2018), men risikoen for
at fa lungeinvolvering for patienter med sklerodermi er hgj, ca. 50 % (interview ILS-specialist).
For polymyositis/dermamyositis er praevalensen pa samme niveau som for sklerodermi (Sund-
hedsstyrelsen, 2019) og risikoen for lungeinvolvering ligger mellem 23-65 % (Ha, Lee & Kang,
2018). Patientgruppen af patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose, er sale-
des en seerlig subgruppe af patienter med autoimmun gigtsygdom. Autoimmun gigtsygdoms-
relateret lungefibrose er en sjeelden sygdomstilstand, som ikke er alment kendt i befolkningen,
og som de praktiserende laeger mgder yderst sjeeldent i almen praksis.

Selvom lungefibrosen er en konsekvens af en bagvedliggende autoimmun gigtsygdom, sa er
det ikke alle patienter, der far en diagnose pa deres autoimmune gigtsygdom, fgr de far en
lungefibrosediagnose. Det kan veere, fordi lungesymptomerne er den farste manifestation af
den autoimmune gigtsygdom — hvilket en af ILS-specialisterne, der deltager i denne undersg-
gelse, skgnner er tilfaeldet for 15-20 % af patienter med autoimmun gigtsygdomsrelateret lun-
gefibrose. Men det kan ogsa vaere, at patienterne ikke har faet symptomer pa deres autoim-
mune gigtsygdom endnu, eller at de har meget fa og/eller subtile symptomer, som de ikke har
opdaget eller reageret pa og derfor oplever lungesymptomerne som de fgrste handlingskrae-
vende symptomer. Endelig er der nogle patienter, der har symptomer fra en autoimmun gigt-
sygdom, de endnu ikke er blevet diagnosticeret med, nar de begynder at fa lungesymptomer.
| denne rapport bruger vi betegnelser sasom ’patienter med autoimmun gigtsygdom, der far
lungefibrose’, der angiver, at diagnoseraekkefglgen er sekventiel, selvom det ikke er sa enkelt
et billede, vi ser i interviewene. Men for laesevenlighedens skyld bruger vi stadig betegnelser,
der har en retning indbygget, medmindre vi taler om meget specifikke detaljer i forlabene, der
specifikt angar diagnoseraekkefalgen.

Symptomerne pa lungefibrose inkluderer bl.a. andengd, hoste og traethed (Fischer & Distler,
2019; Ha, Lee & Kang, 2018). Disse uspecifikke symptomer er kendetegnende for mange for-
skellige lungesygdomme sasom KOL, astma, lungebeteendelse og lungekraeft. Dette symp-
tombillede ggr, at det ofte er pa disse mere almindelig tilstande, at den praktiserendes laeges
mistanke i ferste omgang falder, nar patienterne henvender sig med lungesymptomer. Forsk-
ning pa omradet peger pa, at udredningerne er praeget af diagnoseforsinkelse (Wijsenbeek et
al., 2019). En dansk undersggelse viser, at der for patienter med lungefibrose uden bagvedlig-
gende autoimmun gigtsygdom (idiopatisk pulmonal fibrose) i gennemsnit gar 2,1 ar fra de far-
ste symptomer til patienternes fgrste besgg pa en ILS-enhed (Hoyer et al., 2019; Hyldgaard et
al., 2014).

Efter et kortere eller laengere udredningsforlgb stilles diagnosen lungefibrose typisk pa baggrund
af patientens symptomer, en udvidet lungefunktionsundersggelse og et HRCT-skanningsbillede.

Der er i de seneste ar sket en stor faglig udvikling inden for omradet autoimmun gigtsygdoms-
relateret lungefibrose, som har betydet, at der er mere viden om og opmaerksomhed pa omra-

3 Betegnelsen myositis bruges i denne rapport som en samlebetegnelse for de sjeeldne autoimmune gigtsygdomme poly-
myositis, dermamyositis og antisynthetasesyndrom, nar vi skriver om patienterne i unders@gelsens baggrundsdiagnoser.
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det, og at der er blevet udviklet bedre billeddiagnostiske teknikker og bedre behandlingsmulig-
heder. Den @gede viden og opmeerksomhed har ogséa betydet, at flere patienter end tidligere
far diagnosen lungefibrose (Interview, ILS-specialist).

1.3 Diagnoseveje og centrale aktgrer i udredningerne

Som det bliver tydeligt i kapitel 3 om patienternes oplevelser af udredningsforlgbene fra de
farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose, sa er de enkelte patienters veje til en lun-
gefibrosediagnose vidt forskellige. Med afseet i undersggelsens data vil vi her optegne hoved-
vejene til en lungefibrosediagnose og udpege de centrale aktgrer i forlgbene. Det er ngdven-
digt for at give laeseren et indledende overblik over et komplekst felt med mange detaljer, som
kan have afggrende betydning i udredningerne.

Figur 1.1 Centrale udredningsveje og aktgrer
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reumatolog hejtspecialiseret funktion

Kilde: VIVE

De centrale aktgrer i forlabene er: patienterne, alment praktiserende laeger, privatpraktise-
rende specialleeger i reumatologi, reumatologer pa afdeling med regionsfunktion, reumatologer
pa afdeling med hgjtspecialiseret funktion, lungeleeger pa afdeling med regionsfunktion, ILS-
specialister pa ILS-enhederne (hgjspecialiseret funktion), radiologer.

Lungefibrosediagnosen stilles ofte i samarbejde mellem ILS-specialister, reumatologer pa af-
delinger med hgijtspecialiseret funktion og specialiserede HRCT-radiologer.

Patienterne er typisk dem, der reagerer pa lungesymptomerne og henvender sig til en laege. |
denne undersggelse er det altovervejende den praktiserende leege, som patienterne henven-
der sig til med de fgrste lungesymptomer.

Alment praktiserende laeger er typisk patienternes faorste kontakt til sundhedsvaesenet, idet
det er her, patienterne henvender sig med lungesymptomer. Det er saledes den praktiserende
lzege, der laver den farste vurdering af patientens symptomer og beslutter, hvad der indled-
ningsvis skal ske.
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Lungelzaeger pa lungemedicinske afdelinger med regionsfunktion far patienter henvist fra
almen praksis. De er séledes centrale aktgrer i den indledende del af udredningen i forhold til at
fa den rette mistanke og igangsaette undersagelser, der kan af- eller bekraefte denne mistanke.

ILS-specialister pa ILS-enheder (hgjtspecialiseret funktion) er centrale i den endelige diagnosti-
cering og i behandlingen af lungefibrose. Nar ILS-specialisterne opdager lungefibrose hos en
patient, er det en del af deres grundlaeggende opgave at vurdere, om lungefibrosen er idiopatisk
(uden kendt arsag), eller om den er relateret til en underliggende autoimmun gigtsygdom hos
patienten.

Reumatologer — bade privatpraktiserende specialleeger i reumatologi og reumatologer pa af-
delinger med regionsfunktion og afdelinger med hegjtspecialiseret funktion — spiller en central
rolle i at fa mistanke om lungefibrose hos patienter med allerede kendt autoimmun gigtsygdom.
For bade sklerodermipatienter og myositispatienter geelder det, at de enten fglges pa afdeling
med hgjtspecialiseret funktion eller pa afdeling med regionsfunktion i formaliseret samarbejde
med afdeling med hgjtspecialiseret funktion, hvis deres sygdom er i en rolig fase (Sundheds-
styrelsen, 2019). Leddegigtpatienter falges typisk pa regionsfunktionsniveau, medmindre de fx
har faet konstateret involvering af de indre organer, for s& overgar de til hgjtspecialiseret niveau
(Sundhedsstyrelsen, 2019).

Desuden er der formelle og uformelle samarbejdsrelationer mellem ILS-specialister og reuma-
tologer omkring udredning og behandling af patienter med bade en kendt autoimmun gigtsyg-
dom, der far lungefibrose, og patienter med lungefibrose, der skal have vurderet, om de har en
underliggende autoimmun gigtsygdom.

Radiologernes rolle i udredningsforigbene er at beskrive og fortolke billeddiagnostiske fund i
forbindelse med eksempelvis rgntgenbilleder, CT-skanninger og HRCT-skanninger. De er sa-
ledes helt centrale aktgrer bade i relation til almen praksis, reumatologer og lungeleeger. De er
desuden centrale samarbejdspartnere for reumatologer og ILS-specialister ved MDT-konferen-
cer.

1.4 Laesevejledning

| kapitel 2, Undersggelsesdesign og datagrundlag, geres der rede for undersagelses de-
sign, metode og datagrundlag.

Kapitel 3, Patienterne og deres veje til en lungefibrosediagnose, er en analyse af patien-
ternes oplevelser og erfaringer med udredningsforlebene med szerlig veegt pa patienternes
oplevelser af de farste symptomer, udredningsforlgbene, at f& en diagnose og hverdagslivet
under udredningen.

| kapitel 4, De fagprofessionelles perspektiver pa udredningsforlgbene, er der fokus pa ud-
fordringer sasom at fa mistanke, manglende viden og opmaerksomhed og ventetidsskabende
flaskehalse.

Kapitel 5, Stettebehov pa tveers, behandler patienternes opfyldte og uopfyldte stattebehov
samt de fagprofessionelles vurdering af stattemuligheder til patientgruppen under udredningen

| kapitel 6, Konklusion, samler vi undersggelsens resultater, og konklusionerne relateres til
den eksisterende viden pa omradet. Afslutningsvis udpeges forbedringspotentialer.

14



1.5 Ordliste

CTD-ILD - forkortelse for connective tissue disease-associated interstitial lung disease.
Den engelske fagterm for det, som vi i denne rapport kalder autoimmun gigtsygdomsrelateret
lungefibrose.

HRCT - forkortelse for high resolution computed tomography. Det er en seerlig type skan-
ning, der anvendes ved diagnosticering af lungefibrose.

Idiopatisk pulmonal fibrose — specifik form for lungefibrose uden kendt bagvedliggende ar-
sag.

ILS = ILD - forkortelse for interstitiel lungesygdom. ILD er forkortelsen for den engelske
betegnelse Interstitial Lung Disease, en betegnelse for en gruppe sjaeldne lungesygdomme.
Lungefibrose er en slags interstitiel lungesygdom.

MDT-konference — forkortelse for multidisciplinar teamkonference. En MDT-konference er
et forum, hvor laeger har mulighed for at drgfte patienters diagnose og behandling med kolle-
gaer fra andre specialer.

Methotrexat — medicin, der ofte anvendes til leddegigtpatienter.

Myositis — bruges i denne rapport som en samlebetegnelse for de sjeeldne autoimmune gigt-
sygdomme polymyositis, dermamyositis og antisynthetasesyndrom, nar vi skriver om patien-
terne i undersggelsens baggrundsdiagnoser.

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

RA - forkortelse for Reumatoid Artritis = leddegigt. Leddegigt er en autoimmun gigtsygdom,
hvor immunsystemet angriber leddene. RA-ILS/RA-ILD benyttes som forkortelser for ledde-
gigtrelateret lungefibrose pa dansk/engelsk.

SSc - forkortelse for Systemic Sclerosis = Systemisk Sklerodermi. | denne rapport bruges
betegnelsen 'sklerodermi’ for laesevenlighedens skyld. Systemisk sklerodermi er en sjaelden
autoimmun gigtsygdom, der kan pavirke det meste af kroppen. SSc-ILS/SSc-ILD benyttes som
forkortelser for sklerodermirelateret lungefibrose pa dansk/engelsk.
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2 Undersggelsesdesign og datagrundlag

2.1 Metode og datamaterialet

Kvalitative interview er velegnede til at opna et nuanceret indblik i de konkrete oplevelser og
forstaelser, som patienter savel som fagprofessionelle har med udredningsforlgbene for lun-
gefibrose for patienter med autoimmun gigtsygdom. De er ogsa velegnede til at give indsigt i
patienternes hverdagsliv under udredningsfasen, og hvordan de oplever mgdet med sund-
hedsveesenet i udredningsforlgbet.

For at fa en dyb og nuanceret indsigt i udredningsforlgbene for patienter med autoimmun gigt-
sygdom, der bliver diagnosticeret med lungefibrose, er undersggelsen baseret pa kvalitative
interview med bade patienter og fagprofessionelle med centrale roller i udredningsforlgbene.
Undersggelsen bygger pa i alt 25 kvalitative interview: patienter (16), reumatologer (6) og ILS-
specialister/sygeplejersker (3 dobbeltinterview).

211 Rekruttering af interviewdeltagere

Patienterne er rekrutteret til interview med hjzelp fra de tre ILS-enheder pa henholdsvis Gen-
tofte Hospital, Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital. Det primaere ud-
veelgelseskriterie har veeret, at patienterne er blevet diagnosticeret med lungefibrose i perioden
2019-2021, sa de har udredning og diagnosticering i frisk erindring. P& ILS-enhederne har de
udleveret informationsmateriale om undersggelsen til relevante patienter og har med patien-
ternes accept videreformidlet kontaktoplysninger til VIVE, hvis patienterne var interesserede i
at deltage i undersggelsen. En VIVE-medarbejder har herefter kontaktet patienten og lavet
naermere aftale om interview. Da patientrekrutteringen gik langsommere end forventet, blev
patienter ogsa fors@gt rekrutteret via Gigtforeningens netvaerk og hjemmeside, men det gav
ingen henvendelser. Alle de deltagende patienter er saledes rekrutteret via ILS-enhederne, og
den forlaengede patientrekrutteringsperiode har ikke haft betydning for resten af undersggel-
sens forlgb eller for kvaliteten af datamaterialet.

Deltagerne til to af dobbeltinterviewene med ILS-specialister og -sygeplejersker er rekrutteret
via Boehringer Ingelheim, der gav os kontaktinformation til ILS-specialister pa tre forskellige
ILS-enheder. Den ene ILS-specialist kom til at indga i projektets falgegruppe; derfor indgar
denne ILS-specialist ikke i interviewundersagelsen. Vi fik i stedet kontakt til en anden ILS-
specialist, som accepterede vores forespgrgsel om deltagelse i interview.

Reumatologerne er rekrutteret via mailhenvendelse til relevante reumatologiske afdelinger og
enkeltpersoner. De afdelinger/personer, der er blevet inviteret til at deltage i undersagelsen, er
udvalgt pa baggrund af to parametre. Den farste er et mal om en nogenlunde ligelig geografisk
fordeling af interviewpersoner (i Jst-Vestdanmark). Den anden parameter er at fa en fordeling
i forhold til afdelingens specialiseringsniveau (2 deltagende reumatologer fra afdeling med hgijt-
specialiseret funktion/4 deltagende reumatologer fra afdeling med regionsfunktion). Begge pa-
rametre er udvalgt pa baggrund af et anske om at fa bredde i de interviewedes perspektiver.
Det viste sig dog vanskeligt at rekruttere via en generel henvendelse til afdelingerne (kun 2 ud
af de 6 deltagende reumatologer blev rekrutteret ad denne vej). Tre afdelinger afslog invitation
til deltagelse i undersggelsen, og to afdelinger vendte ikke tilbage pa invitationen pa trods af
flere pamindelser bade pa e-mail og pr. telefon. De resterende 4 deltagende reumatologer er
rekrutteret gennem ILS-specialisterne, der udpegede specifikke relevante reumatologer, som
er kontaktet direkte af en VIVE-medarbejder. Denne gendring i rekrutteringstilgang betgd, at vi
fik anbefalet specifikke reumatologer med interesse for og indsigt i feltet. Det vurderer vi dog
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har veeret en fordel, da det er et lille fagligt subfelt, som ikke alle har detaljeret viden om og
erfaring med.

De praktiserende lzeger er en central gruppe aktarer i udredningsforlebene. De er ikke inklu-
deret denne undersggelse, da det pa grund af lungefibrosediagnosens sjaeldenhed er utrolig
vanskeligt at finde praktiserende leeger, der har erfaring med udredningsforlgbet hos denne
patientgruppe. Det ville have kraevet et bredere undersggelsesdesign, hvis de alment prakti-
serende laegers erfaringer og perspektiver pa udredning af uspecifikke lungesymptomer skulle
have veeret inkluderet.

21.2 Interviewenes gennemfgrelse og bearbejdning

Vi har udarbejdet semistrukturerede spgrgeguides specifikt til hver af de tre informantgrupper:
patienter, reumatologer og ILS-specialister/sygeplejersker. Spargeguiderne er udarbejdet pa
baggrund af temaer fra tidligere lignende undersggelser (bl.a. VIVE-undersggelser og en un-
dersggelse om IPF-patienter fra Lungeforeningen (2019)), pa baggrund af central litteratur om
udredningsforlgb for patienter med autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefibrose samt pa bag-
grund af specifikke temaforslag fra Boehringer Ingelheim. Der var overensstemmelse mellem
temaerne fra disse tre kilder. De tre spgrgeguides blev kommenteret og kvalificeret af projek-
tets falgegruppe, som bestar af en repraesentant fra tre centrale patientforeninger: Lungefor-
eningen, Gigtforeningen samt Sklerodermiforeningen; derudover en ILS-specialist, en reuma-
tolog (sklerodermispecialist), en forsker med indsigt i diagnoseforsinkelse samt to repraesen-
tanter fra Boehringer Ingelheim.

Folgende temaer, der har til formal at indfange patienternes oplevelser af udredningsforlgbene
fra de forste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose, indgik i patientspargeguiden:

= De fgrste tegn pa lungesygdom og den fgrste lsegekontakt
= Udredningsforlgbet

= Diagnosticering og diagnosens betydning

= Udfordringer i forlgbet fra de farste symptomer til diagnose
= Pargrendes roller i udredningsforlgbet

= Opfyldte/uopfyldte stgttebehov

= Hverdagsliv under udredningsprocessen

= Forhold, der har forsinket/styrket forlgbet.

Folgende temaer har vaeret centrale i spgrgeguides til reumatologer og ILS-specialister/-syge-
plejersker:

= Patienterne og henvisningsvejene

= Samarbejde og egen rolle i udredningen af lungefibrose

= Udfordringer, forsinkelser og facilterende elementer i udredningsforlgbene
= Diagnosticering

= Stattetilbud/-behov.

Disse temaer har haft til formal at indfange de fagprofessionelles erfaringer med udrednings-
forlgbene for patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose, szerligt problematik-
ker omkring samarbejde, forsinkelser og andre udfordringer i forlgbene. Vi har i gennemfgrel-
sen af interviewene og den efterfalgende databehandling veeret abne for nye og andre temaer,
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som informanterne selv bragte pa bane i interviewene. Det viste sig dog, at de oplevelser og
erfaringer, som informanterne bragte pa banen, langt overvejende var indeholdt i de brede
temaer, der var defineret pa forhand.

Patientinterviewene er alle foretaget pa telefon pa grund af covid-19-situationen (videoforbin-
delse var ogsa en mulighed, men alle patienter valgte telefonmuligheden) i perioden februar-
maj 2021. Vores oplevelse var, at patienterne fglte sig trygge og talte frit og detaljeret om deres
erfaringer og potentielt sarbare situation, selv om interviewet er foretaget over telefon. Patient-
interviewene har en varighed pa 16-78 minutter (de fleste har en varighed pa omkring 45 mi-
nutter) og er — med patientens accept — blevet optaget. Der er to meget korte interview, som
begge er med sklerodermipatienter, der har oplevet hurtige og relativt simple lungefibroseud-
redninger, hvilket afspejler sig i interviewlaengden. Patienterne er blevet oplyst om anonymi-
tetsforhold og om anvendelsen af interviewet.

Interviewene med de fagprofessionelle er foretaget i perioden februar-maj 2021 enten pa tele-
fon eller via en videoforbindelse afthaengigt af de(n) interviewedes praeference. Der er gennem-
fart 3 dobbeltinterview med ILS-specialist og sygeplejerske. Desuden er der gennemfart 6 in-
terview med reumatologer, heraf 2 fra afdelinger med hgjtspecialiseret funktion og 4 fra afde-
linger med regionsfunktion.

Efter et patientinterview er der skrevet et fyldigt referat, og enkelte passager er senere genlyttet
ogl/eller transskriberet med hensyn til gengivelse af citater. Patientinterviewreferaterne er te-
matisk kodet i det kvalitative databehandlingsprogram NVivo ud fra centrale tematiske katego-
rier fra spgrgeguiden for at kunne identificere menstre og sammenheange pa tveers af inter-
viewene (Coffey & Atkinson, 1996; Guest et al., 2012).

Efter interviewene med de fagprofessionelle er der skrevet fyldigt referat. Senere er de gen-
nemlyttet, og centrale passager er transskriberet pa grund af de komplekse faglige betegnel-
ser, der knytter sig til udredningen og diagnosen. | analysen af datamaterialet er der lagt vaegt
pa at identificere forhold, som fra de fagprofessionelles perspektiver og vurderinger bidrager til
diagnoseforsinkelse for patienterne, samt elementer der er med til at facilitere forlgbene.

De interviewede fik udleveret/tilsendt skriftlig information om undersggelsen, derunder oplys-
ninger om anonymitetsforhold og dataopbevaring. | rapporten optreeder patienterne med pseu-
donymiserede navne. Desuden er hospitalsnavne fjernet fra citaterne for at bidrage til anony-
miseringen. De fagprofessionelle optraeder uden navne, men med specialebetegnelse og af-
delingstilknytning.

2.2 Datamaterialet

Tabel 2.1 viser, hvordan de interviewede patienter fordeler sig i forhold til ken, alder, hvor i
landet de kommer fra, hvilken autoimmun gigtsygdom de har som baggrundsdiagnose for lun-
gefibrosen, i hvilken raekkefglge de har faet deres autoimmune gigtdiagnose/lungefibrosediag-
nose, samt hvor langt tid der er gaet, fra de fgrste lungesymptomer til de far en lungefibrose-
diagnose.
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Tabel 2.1 Interviewede patienter

Alder Geografi Autoimmun Diagnoserakkefelge  Tid til lungefibrose-
gigtsygdom diagnose
Kvinder: 12 41-50 ar: 2  Vestdanmark: 6  Sklerodermi: 8  Autoimmun gigtsygdom  0-6 mdr.: 5
Maend: 4 51-60 4r:5 Ostdanmark: 10 Leddegigt: 5  fer lungefibrose: 4 7-12 mdr.: 4
61-70 &r: 4 Myositis: 3 Lungefibrose fgr auto- ~ 13-18 mdr.: 2
71-80 ar: 3 immun gigtsygdom: 3 4, e 5
81-90 ar: 2 Autoimmun gigtsygdom

og lungefibrose inden
for kort tid: 9

Som det ses i farste kolonne i Tabel 2.1, er der en overvaegt af kvinder blandt de interviewede
patienter. Denne fordeling stemmer nogenlunde overens med, at flere kvinder end maend far
autoimmune gigtsygdomme (for sklerodermi 5 gange hyppigere, for leddegigt 3 gange hyppi-
gere). | den anden kolonne ses patienternes aldersfordeling, der spaender fra 43 til 83 ar. | den
tredje kolonne ses det, at der er en overvaegt af patienter fra @stdanmark blandt deltagerne i
undersggelsen. En medvirkende arsag til dette er, at der i de to ILS-enheder i Vestdanmark
var forhold, der pavirkede patientrekrutteringen. |1 den ene ILS-enhed var der en laengere lokal
juridisk procedure omkring godkendelse af patientinformationsmaterialet, hvorved rekrutte-
ringsperioden her ikke var lige sa lang som i de andre enheder. | den anden ILS-enhed var der
nedsat ambulatorieaktivitet i de farste uger af rekrutteringsperioden pa grund af covid-19 og
derfor faerre patienter at rekruttere ud fra. | den fjerde kolonne i Tabel 2.1 ser vi, at de patienter,
der indgar i undersgagelsen, fordeler sig pa tre forskellige autoimmune gigtdiagnoser. Diagno-
serne er sklerodermi, leddegigt og en kategori, der indeholder forskellige myositisdiagnoser,
som er samlet i én kategori og derfor blot benaevnes 'myositis’. Disse tre baggrundsdiagnoser
for lungeinvolveringen har betydelige forskelle dels i symptombillede, i preevalens og i risikoen
for at fa lungeinvolvering og udvikle lungefibrose (se afsnit 1.2).

For kolonne 5 og 6 — kategorierne 'diagnosereekkefalge’ og 'tid til diagnose’ — ma vi tage nogle
forbehold for kategoriseringerne. For det farste er kategoriseringerne baseret pa det, som pa-
tienterne selv har fortalt om deres forlgb fra de ferste lungesymptomer til lungefibrosediagnose
under interviewene. Vi har ikke haft adgang til patientjournaler eller lignende. Kategoriserin-
gerne 'tid til lungefibrosediagnose’ og 'diagnoseraekkefglge’ er saledes baseret pa vores vur-
deringer, som for visse patienter har veeret vanskelige — enten fordi de ikke kan huske praecise
detaljer om det tidslige forlgb, eller fordi de ikke selv opfatter at have faet en lungefibrosediag-
nose. Da patienterne er rekrutteret af ILS-enhederne, er det ikke, fordi de ikke har lungefibrose.
Men — som vi skal se i afsnit 3.3.1 — handler det om, at der anvendes mange forskellige beteg-
nelser, ord og begreber for tilstanden, hvilket gar, at ikke alle genkender betegnelsen lungefi-
brose og kan udpege et specifikt diagnosetidspunkt. Det har selvfglgelig i visse tilfeelde van-
skeliggjort at vurdere tiden til diagnose, samt hvilken diagnose (autoimmun gigtdiagnose eller
lungefibrose) patienten har faet farst. Hvornar i forlgbet det rent medicinsk er defineret, at disse
patienter har faet deres lungefibrosediagnose, er derfor i visse tilfeelde uklart.

Det rejser nogle etiske overvejelser, at det er deltagelse i denne undersggelse, der har gjort
nogle af patienterne opmaerksomme pa deres lungefibrosediagnose. Vi har ved at saette fokus
pa lungefibrose som en selvsteendig diagnose pavirket deltagernes forstaelse af lungefibrosen.
| de tilfelde, hvor det ikke stemmer overens med den forstaelse, de har faet via deres laege(r),
kan det have bidraget til et allerede uklart begrebs- og definitionslandskab for patienterne og
have skabt yderligere forvirring.

Det skal understreges, at formuleringen ’patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lunge-
fibrose’ kan indikere, at patienterne i forvejen/allerede har en autoimmun gigtdiagnose, nar de
far diagnosen lungefibrose. Det er langt fra tilfeeldet i datamaterialet, der ligger til grund for
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denne undersggelse. Her har kun 4 af de interviewede patienter faet en autoimmun gigtdiag-
nose, inden de far lungefibrose, 3 far lungefibrose fgr deres autoimmune gigtdiagnose, og 9
far de to diagnoser inden for kort tid. Der er saledes en relativt stor andel af patienter i denne
undersggelse, der ikke har faet en autoimmun gigtdiagnose, far de oplever lungesymptomer
(hvis man sammenligner med lignende undersggelse af Wijsenbeek et al., 2019). Der er dog
den lighed med Wijsenbeek et al. (2019), at patienterne i denne undersggelse langt overve-
jende henvender sig i almen praksis med lungesymptomerne. Det geelder bade patienter med
kendt og endnu ikke diagnosticeret autoimmun gigtsygdom. Kun 2 patienter (begge med kendt
autoimmun gigtsygdom) henvender sig til reumatolog pa baggrund af lungesymptomerne.

Kategorien ’tid til lungefibrosediagnose’ betegner tiden, fra patienterne oplever de fgrste lun-
gesymptomer, til de far en diagnose. Tidsangivelsen er defineret ud fra det, som patienterne
under interviewene har fortalt om forlgbet og deres genkaldelse af forlgbet fra de farste lunge-
symptomer til lungefibrosediagnose (for de patienter, der ikke har oplevet at fa en lungefibro-
sediagnose, er det ligesom for kategorien 'diagnoseraekkefglge’ baseret pa vores vurderinger).
Udredningsforlgbene i denne undersgagelse ligger inden for et spaend pa 2 maneder til mere
end 4 ar fra de farste symptomer til en lungefibrosediagnose. 5 af de 16 patienter far en lun-
gefibrosediagnose inden for et halvt ar fra de farste symptomer, mens der for 7 af patienterne
er gaet mere end 1 ar fra de farste symptomer til diagnose (heraf er der gaet fra halvandet ar
til mere end 4 ar for 5 af patienterne).

Den tid, der gar, fra patienterne oplever lungesymptomer, til de henvender sig til en leege, streek-
ker sig fra fa dage til mere end 1 ar. Men disse er yderpunkterne; de fleste gar fra et par uger til
et par maneder, faor de henvender sig hos en laege pa grund af lungesymptomer.

Tabel 2.2 Interviewede fagprofessionelle

Speciale (antal interviewpersoner) Geografi (antal interview)
Kvinder: 6 ILS-specialister: 3 Vestdanmark: 6
Meend: 6 ILS-sygeplejersker: 3 Jstdanmark: 3

Reumatologer fra afdeling med regionsfunktion: 4
Reumatologer fra afdeling med hgjtspecialiseret funktion: 2

| Tabel 2.2 ser vi, at interviewene med de fagprofessionelle fordeler sig med lige mange maend
og kvinder som informanter. Det er lykkedes at fa den planlagte fordeling af interviewpersoner
med hensyn til fordeling pa afdeling med regionsfunktion/afdeling med hajtspecialiseret funk-
tion. Det er pa grund af flere afslag pa invitation til at deltage i undersggelsen ikke lykkes at na
malsaetningen om en ligelig fordeling af fagprofessionelle interview i Vestdanmark og @stdan-
mark. Interviewene i @stdanmark deekker dog hver af de tre interviewkategorier ILS-dobbeltin-
terview, reumatolog fra afdeling med hgjtspecialiseret funktion, reumatolog fra afdeling med
regionsfunktion.

Ser man pa datamaterialet samlet set, sa er det en kvalitativ interviewundersagelse med et
begraenset antal interviewdeltagere. Det overordnede billede er, at vi ser stor variation i pati-
enternes udredningsforlgb fra de farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose, og pati-
enterne fordeler sig pa tre forskellige autoimmune gigtdiagnoser (myositiskategorien er en
samlekategori for forskellige former for myositis). Men pa trods af de mange variationer er der
ogsa mgnstre i patienternes oplevelser pa tveers af diagnoser og udredningsforlgb. Desuden
finder vi overensstemmelse mellem fagperspektiver internt og for nogle elementer ogsé mellem
de fagprofessionelles perspektiver og patientperspektiverne. Det gar, at vores vurdering er, at
datamaterialet er velegnet til at svare pa undersagelsesspgrgsmalene.
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3 Patienterne og deres veje til en
lungefibrosediagnose

| dette kapitel er der fokus pa patienternes perspektiver pa udredningsforlgbene for patienter
med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose. Farst skal vi kort se pa, hvordan patienterne
oplever de farste lungesymptomer og pa den fgrste lsegekontakt. Dernsest zoomes der ind pa
patienternes oplevelser af udredningsforlgbene gennem fem patientcases, der hver isaer inde-
holder elementer, der gar igen i nogle af udredningerne. Det er vaesentligt at papege, at vi ikke
kan udpege ét typisk udredningsforlgb pa baggrund af datamaterialet. Dernaest behandles
nogle af de patientoplevelser, der er gar igen pa tveers af udredningsforlgbene samt diagnose-
information, og hvad det betyder for patienterne at fa en lungediagnose. Endelig kommer vi ind
pa, hvordan patienterne oplever hverdagslivet under udredningen for lungefibrose.

3.1 De fgrste lungesymptomer

Forud for udredningen og kontakten med sundhedsvaesenet er der et forlgb, hvor patienterne
bemeerker, at de har lungesymptomer og overvejer, hvordan de skal reagere pa dem. De in-
terviewede patienter peger entydigt pa hoste og/eller andengd som de fgrste lungesymptomer,
om end sveerhedsgraden af symptomerne varierer. Deres beskrivelser af, hvornar og hvordan
de opdager de farste symptomer, er ogsa forskellige, som fx Camilla og Anne:

Jeg fik andengd, jeg oplevede det, som om jeg ikke kunne traekke vejret ordentligt
ned i lungerne. (...) Det var seerligt ved fysisk aktivitet, eller nar jeg snakkede og
blev ivrig, eller hvis jeg skulle forklare noget. Og trapper, det var helt forfeerdeligt!
For eksempel pa mit arbejde, det ligger pa farste sal, der blev jeg meget forpustet
og fik andengd og skulle virkelig kontrollere min vejrtreekning for at fa ro pa igen.
(Camilla)

De farste symptomer var, at jeg havde sveert ved at komme mig over influenza og
lungebeteendelse, nar jeg var syg. Jeg kunne ikke stoppe med at hoste. (Anne)

Selvom patienterne beskriver at opleve de samme farste symptomer, sa er der stor variation i
deres egne fortolkninger af lungesymptomerne. Disse fortolkninger knytter sig typisk til en saer-
lig situation eller et forhold i livet, som meningsfuldt kan bruges som forklaring. Fortolkningerne
omfatter almene forhold sasom inaktivitet, darlig kondition eller aldring, eller symptomerne til-
skrives andre helbredsudfordringer og forbindes med medicin, anden sygdom eller akutte in-
fektioner som fx lungebetaendelse. En patient forteeller:

De farste symptomer pa lungefibrosen var, at jeg blev hurtigere forpustet, nar jeg
cykler, meerkbart mere forpustet. Det kom ikke pludseligt. Det var kommet lidt sni-
gende i efteraret 2019. Jeg taenkte jo farst, at det skyldtes alderdom og dérlig kondi,
for jeg har aldrig dyrket sport. Men til sidst kunne jeg fornemme, at det var mere end
som sé&. (Niels)

To af de interviewede patienter har faet diagnosticeret lungefibrose uden at opleve lungesymp-
tomer, som de tilskriver lungefibrosen. En patient fortaeller, at det var en lungebetaendelse, der
gjorde, at lungefibrosen blev opdaget:
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Nej, jeg havde ingen symptomer. Jeg har aldrig haft lungebeteendelse far. Jeg har
endda veeret storryger. Jeg mistaenkte ikke, at det kunne skyldes andet end lunge-
betaendelse. Tvaertimod synes jeg inden, at jeg havde godt med luft. Jeg kunne lgbe
efter bussen uden at blive mere forpustet end alle andre. Det var ikke blevet naevnt
i forbindelse med sklerodermien. Det kan selvfalgelig veere, at jeg har overhgrt det,
men det kom i hvert fald bag pé mig. (Anne Mette)

Den ene af de patienter, der har faet diagnosen uden at opleve lungesymptomer, kan retro-
spektivt se, at han var blevet mere forpustet i tiden op til lungefibrosediagnosen (som blev
opdaget ved et tilfeelde og gjorde, at man ogsa opdagede underliggende sklerodermi), men
han havde ikke tillagt symptomerne nogen betydning pa det tidspunkt.

For én patient er lungeinvolveringen opdaget som et led i, at hun far stillet en sklerodermidiag-
nose, da man i den forbindelse opdager lungeforandringerne pa en skanning. Men for de fleste
sklerodermipatienter, der har deltaget i denne undersggelse, er det lungesymptomer, der gar,
at deres underliggende sklerodermi bliver opdaget.

Det er kendetegnende for patienternes beskrivelser af de farste lungesymptomer, at de enten
er kommet snigende over lang tid eller er opstaet pludseligt:

En dag skulle jeg gé hjem og hente noget sammen med min veninde. Jeg plejede
at veere den, der gar forrest, men pludselig blev jeg sa forpustet og fik andengd. Det
var som at knipse med fingrene, sé hurtigt kom det. (Bodil)

Jeg har haft symptomer det sidste ars tid i form af en tar hoste. Egentlig har jeg haft
tar hoste i flere ér, isser om morgenen. (Pia)

Hvorvidt lungesymptomerne kommer snigende eller er opstaet pludseligt, er med til at afgare,
hvornar patienterne tager den farste kontakt til lsegen. | patienternes beskrivelser ser vi, at
pludseligt opstdede symptomer star tydeligere frem for patienterne og ger det nemmere for
dem at registrere dem og handle pa dem. For de patienter, hvor symptomerne er kommet
snigende derimod, kan der ga noget tid, far de bliver opmeaerksom pa dem. En patient forteeller
fx, at han pa grund af flere ledoperationer ikke har veeret sa fysisk aktiv som vanligt. Han mener
selv, at det er arsagen til, at der gar noget tid, far han opdager, at han har faet andengad. En
anden patient forteeller, at han forvekslede de farste lungesymptomer med en forveerring af sin
astma. Der er sdledes et vigtigt element i at opdage lungesymptomerne og relatere dem til (ny)
sygdom. Dette har betydning for, hvornar patienterne tager kontakt til en laege. For fa patienter
har covid-19 haft betydning for udskydelse af beslutningen om at sgge laege pa baggrund af
deres lungesymptomer.

Der er ogsa andre forhold, som afggr, hvornar patienterne vaelger at tage kontakt til en laege.
Det er fx nar de oplever forvaerring af symptomerne i en sadan grad, at det direkte pavirker
deres hverdag (fx at de ikke laengere kan klare at tage trapperne pa arbejde). Enkelte forteeller
0gsa, at deres familie eller kolleger har haft indflydelse pa, hvornar de har taget kontakt til en
lzege. En patient forteeller:

Jeg talte med min mand om det [symptomerne]. Han sagde, lad os nu lige se’.
Sadan havde jeg det ogséa selv. Det bliver nok bedre, nar det bliver forar. Men det
var ogséd min mand, der sagde, at jeg skulle til lzege. Der gik nok 3-4 uger, inden jeg
gik til leege, hvor jeg blev darligere og darligere. Jeg matte tage elevatoren pa ar-
bejdet. (Dorte)
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Det var mine kollegaer, der sagde, at jeg skulle sage hjeelp. Jeg har ikke veeret sa
god til at holde fast pa, at der er noget galt. Nér jeg er blevet afvist [har faet at vide,
at symptomerne ikke betad noget], har jeg veeret hurtig til at teekke mig. Jeg er ud
af en bondefamilie, sé& det vaerste, man kan veere, er hypokonder. (Camilla)

Dorte beskriver, at hendes mand bade var med i beslutningen om at vente med at ga til lzege
og den efterfglgende beslutning om at tage kontakt til laegen pa grund af lungesymptomerne.
Camilla er leddegigtpatient, og hun peger ligesom flere andre pa, at ens indstilling til at sege
laege har betydning, nar man gar med uspecifikke symptomer og selv er i tvivl om, hvorvidt der
er noget galt. | kombination med en familiebaggrund, hvor ‘man ikke gar til laegen for ingenting’,
kan det medfare, at man tgver med at tage kontakt. Der er saledes ogsa elementer af person-
lige og livssituationsrelaterede forhold, der har betydning for, hvor lang tid der er gaet, for pa-
tienterne i undersagelsen har reageret pa deres symptomer og sagt leege.

De leddegigt- eller myositispatienter, der havde en autoimmun gigtdiagnose fer lungesympto-
merne opstod, forteller, at de ikke kendte til sammenhasngen mellem autoimmun gigtsygdom
og lungeinvolvering, da deres lungesymptomer opstod. For sklerodermipatienterne er der kun
en enkelt patient, der beskriver, at hun kendte til sammenhaengen mellem den autoimmune
gigtsygdom og lungefibrose pa forhand. Hun blev informeret om det, da hun fik sklerodermidi-
agnosen. Patienternes manglende viden om sammenhangen mellem autoimmun gigtsygdom
og lungefibrose betyder ogsa, at de ikke forbinder symptomer, der optraeder forskellige steder
i kroppen, med hinanden.

Dette viser sig bade hos de patienter, hvor deres symptomer pa autoimmun gigtsygdom og
lungefibrose er opstaet forskudt, og for de patienter, hvor de er startet nogenlunde samtidig.
Jargen forteeller:

Mine lungesymptomer tog langsomt til hen over sommeren. Jeg havde meget hoste.
Jeg kunne ikke skelne symptomer pa astma og lungefibrose. Mine muskelproblemer
kom snigende i lgbet af efteraret, hvor jeg langsomt blev svagere i arme og ben.
Jeg forbandt bare ikke symptomerne. (Jargen)

Nar patienterne gar til laagen med uspecifikke lungesymptomer, som de selv har svaert ved at
fortolke, og nar de ikke forbinder forskellige symptomer, bliver det afgagrende, at lzegen er op-
maerksom pa, at det kan veere lungefibrose — ogsa nar lungesymptomerne opstar hos en pati-
ent, der allerede har en autoimmun gigtdiagnose.

| neeste afsnit skal vi se pa nogle af de meget forskellige veje, som udredningsforlgbene tager,
og stille skarpt pa nogle af de omveje og genveje, som patienterne oplever, inden de far en
lungefibrosediagnose.

3.2 Patienternes oplevelser af udredningsvejene

Interviewene i undersggelsen viste stor overensstemmelse i patienternes oplevelse af de fgrste
symptomer pa lungefibrose. Der er langt stgrre variation i den neeste del af patienternes ud-
redningsforteellinger. Sa snart de m@der sundhedsvaesenet, udfolder forlgbene sig vidt forskel-
ligt, og lighedspunkterne fortoner sig. Variationen og kompleksiteten i udredningsforlgbene er
et centralt fund i undersggelsen og udfoldes i dette kapitel gennem en raekke cases, der illu-
strerer patienternes meget forskellige veje til en lungefibrosediagnose.
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3.2.1 Den forste laegekontakt

12 ud af 16 interviewede patienter forteeller, at de har henvendt sig til deres praktiserende laege
med de farste lungesymptomer. Det geelder saledes bade for de fleste patienter, der har en
autoimmun gigtdiagnose i forvejen, og patienter der ikke har. To patienter har fortalt om lunge-
symptomerne til den reumatolog, som fglger henholdsvis deres leddegigt og sklerodermi. En-
delig har to patienter ikke oplevet lungesymptomer, men lungefibrosen er opdaget via billeddi-
agnostik i anden forbindelse. Almen praksis er saledes et meget vigtigt knudepunkt, hvor ud-
redningen typisk starter, og det er helt centralt for det efterfalgende forlgb, at den praktiserende
lzege saetter udredningen i gang pa den rigtige made. Det kraever, at laegen kobler lungesymp-
tomerne til en mulig lungefibrose, eller har kendskab til sammenhaengen mellem autoimmun
gigtsygdom og lungefibrose. | datamaterialet er det dog tydeligt, at de fleste patienter oplever,
at deres praktiserende laege har fokus pa mere hyppigt forekommende lungesygdomme sasom
KOL og astma og ikke laver denne kobling eller er opmaerksom pa sammenhaengen. Lungefi-
brose er en sygdom, som de praktiserende lazeger mader yderst sjaeldent, og det kan veere en
af grundene til, at det ikke er den farste mistanke, der rejses, nar patienter henvender sig med
andengd og ter hoste.

Pa tveers af det, patienterne fortaeller om deres forste laegekontakt i almen praksis, er det ty-
deligt, at de praktiserende laeger har mange forskellige tolkninger af lungesymptomerne. Disse
tolkninger er eksempelvis lungebeteendelse, astma, stress, kraeft, hjerteproblemer, psykiske
arsager eller gigtmedicinrelaterede symptomer. Enkelte patienter beskriver ogsa at fa afvist, at
lungesymptomerne er noget, der kraever yderligere tiltag, eller de far igennem laengere tid me-
dicin, der ikke har nogen effekt.

De vidt forskellige tolkninger af lungesymptomerne afspejler sig ogsa i de tiltag, som den prak-
tiserende laege igangsaetter. Patienterne forteeller, at de far udskrevet antibiotika eller astma-
medicin en eller flere gange eller henvises i kraeftpakke, til rantgen af lungerne, til kardiolog for
udredning af &ndengd eller sendt hjem for at se tiden an. En del henvises dog fra almen praksis
til et lungemedicinsk ambulatorium efter kort tid, typisk efter at have faet antibiotika, der ikke
har nogen effekt, eller efter at have faet lavet et rgntgenbillede, hvor mistanken om lungefor-
andringer opstar. Den hurtige henvisning til lungemedicinsk ambulatorium er for nogle en vej
til en hurtigt udredning, men ikke for alle. Vejene videre fra almen praksis er sdledes mange.

3.2.2 Fem forskellige veje til en lungefibrosediagnose

| det fglgende praesenteres fem patientcases, der illustrerer fem forskellige udredningsforlgb.
De er ikke ngdvendigvis typiske forlgb, for der er ikke nok forlgb, der ligner hinanden i materi-
alet til at kunne definere typiske forlgb. Men casene eksemplificerer nogle udfordringer og fa-
ciliterende forhold, som gar igen i materialet pa tveers af udredningerne.

Stilstand tidligt i udredningsforlgbet

Enkelte patienter fortaeller, at de har haft sveert ved at fa deres lungesymptomer taget alvorligt
i almen praksis eller i reumatologisk regi (i reumatologisk regi er det gigtsymptomer, der er
blevet afvist, men det tilskrives betydning for, hvor meget lungefibrosen ogsa har naet at ud-
vikle sig) eller har oplevet, at den behandling, der blev givet igennem laengere tid, var uden
virkning. De forteeller, hvordan der gar lang tid, far de far den rette hjeelp. Det er ikke det typiske
billede af et udredningsforleb, men et eksempel pa en slags forlgb, hvor udredningstiden fra
de farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose kan ende med at blive meget lang.
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Lindas vej til en lungefibrosediagnose:*

Jeg fortalte min fodterapeut, som ogsa er uddannet sygeplejerske, at det gjorde
ondt, nar jeg trak vejret, og at jeg havde smerter i fadderne. De var meget haevede,
og huden péa foden havde forandret sig. Min fodterapeut kiggede pa dem, og sagde:
‘Det ser ud, som om du har leddegigt, du skal ga til leegen’.

Det gjorde jeg sa, men min laege gjorde bare det, at han lyttede pa mine lunger og tog
blodpraver. Farst troede han, at jeg nok havde lidt lungebetaendelse og gav mig en
recept pa antibiotika. Jeg gik til leegen mange gange, og han spurgte om alt muligt:
'Far du drukket nok?’, ‘Nu har du vel ikke hund?’, og 'Har du nok tagj pa, nér du lgber?’.
Hver gang var der et eller andet i den stil. Og hver gang sagde han, at mine infekti-
onstal var hgje. Jeg far det naesten helt dérligt, nér jeg harer ordet infektionstal, og
han har givet mig givet antibiotika mere end 10 gange. Til sidst siger jeg, ‘Nu er der
gaet 3 ar’, kan du ikke sende mig videre?’. 'Hvor skal jeg sende dig hen?’, siger han.
Jeg fortaeller ham igen, at min fodterapeut tror, jeg har leddegigt. ‘Nej, det har du ikke,
lad os se tiden an’, siger han. Efter flere besag siger jeg: 'Jeg gér ikke herfra, for du
sender mig videre’. Sa far jeg endelig en henvisning til reumatolog.

Min fodterapeut anbefalede en reumatolog, men der var lang ventetid. Sa jeg fandt
en anden. Han fik mig op pa briksen og kiggede pa mig og sagde: ‘Der er ikke
noget’. Mine fadder var ellers haevede, og jeg havde mark hud og vaeskende vabler
pa dem. Han siger bare: 'Der er ikke noget’. Efter 2 maneder ringer jeg igen til
samme reumatolog og siger, at jeg vil klage over ham. Jeg far virkelig skabt mig,
men min fodterapeut havde sagt, at det var sddan, jeg skulle gare. Han giver mig
sa en henvisning til [hospitalsnavn 1] reumatologisk afdeling i februar 2020, for at
jeg kan fa scannet benene. Selvom jeg har haevede ben og fingre — jeg matte skeere
min forlovelsesring af — sa finder de ikke noget. Der er en laege derude, der synes,
jeg skal scannes pa [hospitalsnavn 2], fordi de har nyere udstyr. De kan stadig ikke
se noget, men jeg bliver ved med at have hgje infektionstal og mange smerter. Efter
et par méneder gar jeg til min egen leege igen. 'Er der andre muligheder?’, sparger
jeg. 'Nej, det er der ikke’, siger han. Min fodterapeut siger sa til mig, at de er dygtige
pa [hospitalsnavn 3] i forhold til leddegigt. Jeg ringer til min laege og siger: ‘Jeg har
féet at vide, at man kan blive sendt til [hospitalsnavn 3], og at de er eksperter i
leddegigt’. Min leege siger, at det kan ikke lade sig gare. Sa siger jeg, at jeg vil skifte
laege. Sa bliver han sur og skriver en henvisning til mig til reumatologerne pa [hos-
pitalsnavn 3]. Da jeg kommer derud kigger hun pa mine ben og kigger pa mig — ‘Det
ser ud, som om du lider af meget alvorlig leddegigt’, siger hun. De fandt ogsé ud af,
at jeg har lungefibrose.

Linda har sveere symptomer over en lang periode og oplever, at hun ma insistere for at blive
henvist videre fra almen praksis. Udredningen gar i sta, da de undersggelser, som bliver lavet
i henholdsvis almen praksis, hos en privatpraktiserende reumatolog og hos en reumatolog i
hospitalsregi, ikke kan pavise en arsag til hendes symptomer. Lindas fodterapeut bliver en
central person i forlgbet, som vejleder Linda i at komme videre med afsaet i sin faglige viden
om sundhedsvaesenet. Linda forteeller dog, at laegen i flere ar afviste at tage fodterapeutens
viden og mistanke til efterretning pa grund af hendes ikke-laegelige uddannelsesbaggrund. |

4 Patientforteellingerne er sammensat af flere citatudsnit fra interviewet. Det er saledes ikke et sammenhangende citat,
men for laesevenlighedens skyld er (...) -markeringer udeladt. Dette gaelder for alle fem patientforteellinger i dette afsnit.
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Lindas tilfeelde ser det dermed ud til, at det sundhedsfaglige videnshierarki kan have spaendt
ben for udredningen.

Der er elementer i Lindas udredningsforlgb, som gar igen i andre forlgb. Det ene er, det at man
ikke kan male/se noget pa baggrund af symptomer (hvilket fx ogsa er tilfaeldet for en leddegigt-
patient med andengd, hvor man ikke kan male pavirket iltmaetning i blodet og derfor tilskriver
andengden psykiske forhold eller ved normal spirometri, som ofte er tilfeeldet hos patienter
med lungefibrose), hvilket kan forsinke udredningerne. Det andet er, at hun igennem laengere
tid oplever at f& medicin, der ikke har nogen virkning. Det er ogsa tilfeeldet for en patient, der
fx far flere forskellige slags astmamedicin igennem et halvt ar, fgr han bliver henvist videre fra
almen praksis. Endelig er der det forhold, at hun selv skulle presse pa for at komme videre i
udredningen.

Den hurtige og effektive udredning

Modseetningen til Lindas forlgb er de hurtige og effektive forlgb, som flere af de interviewede
patienter beskriver. Dette er forlgb, hvor der tidligt rejses minstanke om lungefibrose, og hvor
patienterne hurtigt bliver sendt videre til relevante undersggelser, ofte uden at opleve lange
ventetider. Det kan veere forlgb, hvor sklerodermi bliver udredt farst, og lungefibrosen opdages
i den forbindelse, eller omvendt at lungefibrosen giver anledning til at opdage underliggende
sklerodermi, hvilket datamaterialet indeholder flere eksempler pa. Endelig vil de udrednings-
forlgb, hvor sklerodermipatienter jaevnligt bliver monitoreret for lungeinvolvering, ogsa typisk
falde i denne kategori. Det er en af de mere direkte veje til en lungefibrosediagnose, som bliver
omtalt i interviewene med de fagprofessionelle. Vi er dog ikke stadt pa et sadant helt klassisk
forlab, hvor lungefibrose opdages pa baggrund af monitorering i et sklerodermiforlgb i denne
undersggelse. Det, vi ser i interviewene med patienter, der har sklerodermi som baggrundsdi-
agnose, er, at lungefibrose og sklerodermi opdages nogenlunde samtidig for de fleste.

Annes vej til en lungefibrosediagnose

Nar jeg var syg, for eksempel hvis jeg fik influenza eller lungebetaendelse, s& havde
jeg sveert ved at komme mig. Jeg kunne ikke stoppe med at hoste. Jeg havde hostet
i 3 méneder, og det var derfor, jeg gik til laegen. Jeg havde ikke fornemmelsen af,
at jeg havde lungeproblemer, eller at det var lungefibrose. Faktisk anede jeg ikke,
hvad lungefibrose var. Sa snakkede jeg med min leege, som tog et r@ntgenbillede.
Rantgenbilledet viste lungefibrose. Jeg kom sa til en snak med en lungeleege — det
var pa [hospitalsnavn], hvor min laege havde sendt mig videre til. Lungelaegen stil-
lede en masse spgrgsmal. Der fortalte jeg selv, at jeg havde lidt af hvide haender
og fadder i mange ar. Det gav mistanke om sklerodermi. De tog nogle blodpraver,
som slog ud pa de tal, der peger pa sklerodermi. Jeg fik stillet diagnosen i forlaen-
gelse af de her blodpraver, og jeg fik ogsé lavet en undersggelse af hjertet og for-
dagjelseskanalen og flere undersagelser af lungerne. De bekraeftede sklerodermien.

| denne patientcase er der kort vej fra Annes henvendelse i almen praksis, til hun far stillet lun-
gefibrosediagnosen. Den praktiserende leege reagerer hurtigt, serger for at Anne far taget et
rentgenbillede, og henviser hende videre til en lungemedicinsk afdeling. Forskellen pa Linda og
Annes forlgb kan skyldes, at en af de undersggelser, som almen praksis saetter i gang, nemlig
rentgenbilledet, viser et resultat, som ifelge Anne tydeligt peger pa lungeforandringer. Der er
ingen omveje eller forsinkelser pa grund af ventetid. | Annes tilfaelde er det udredningen for lun-
gefibrose, der giver anledning til, at hendes sklerodermi bliver opdaget. Casen er et eksempel pa
en hurtig og relevant reaktion fra den fgrste kontakt i almen praksis, samt pa at lungelaeger og
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reumatologers opmaerksomhed og fokus pad sammenhaengen mellem lungefibrose og autoim-
mun gigtsygdom er helt centralt.

Omvej eller genvej

En tredje slags forlab, som bliver beskrevet i interviewene, er forlgb, der er preeget af forskellige
henvisningsveje, der ikke som det fgrste gar til en lungemedicinsk afdeling. Afheengig af, hvil-
ken viden og opmaerksomhed péa lungefibrose der er til stede i det pageeldende knudepunkt,
som henvisningen farer til, kan denne henvisningsvej ende med at veere enten en omvej eller
en genve;j til en lungefibrosediagnose for patienten.

Peters vej til en lungefibrosediagnose

Diagnosen fik jeg i oktober 2020, men det startede med, at jeg var til laege sidste
forar. Der var mistanke om kraeft, sa jeg kom igennem en kreeftpakke. Jeg fik at vide
pa [hospitalsnavn 1], at der ikke var cancer, men pa [hospitalsnavn 1] tager de sig
kun af cancer. Men i prgvesvarene var der en note. Der var noget om forstarret
prostata, og sa var der nogle bogstaver. Jeg ringede til min laege og spurgte, hvad
de bogstaver betgd. | starten mente han ikke, at det var noget. Sa gik der et par
dage — han ringede mig op lige far sommerferien og sagde: 'Ved du hvad, jeg har
laest lidt om det, det er noget med lungerne’. Sa henviste han mig til en lungeklinik
pa [hospitalsnavn 2]. Jeg fik sa scannet lungerne pa [hospitalsnavn 2]. Leegen pa
[hospitalsnavn 2] sendte mig videre til [hospitalsnavn 3], fordi de er specialister der-
ude. Da jeg kom derud, sagde laegen, at han havde mistanke om, at jeg havde en
bindevaevssygdom. Derfra blev jeg sendt videre til en reumatolog pa [hospitalsnavn
4]. Jeg fik taget gangprave og testet min lungekapacitet. Og sa har det egentlig kart
derfra. Ham pé [hospitalsnavn 3] tager sig af lungerne, det er han specialist i. Og
reumatologerne pa [hospitalsnavn 4] ved noget om bindeveevssygdomme.

Denne patientcase viser, at tilfaeldige fund, der dukker op i undersggelser, som ikke har fokus pa
lungefibrose, eksempelvis et kraeftpakkeforlab, kan ende med at veere en genvej til lungefibrose-
diagnosen. Flere forhold kan have betydning for dette udfald. | Peters tilfeelde er det ham selv,
der retter den praktiserende laeges opmeerksomhed mod detaljer, der ellers maske var blevet
overset, og laegen reagerer ved at saette sig ind i detaljerne i pr@vesvaret. | andre tilfaelde, der
beskrives i interviewene, er det en hospitalslaege, som har den rette opmaerksomhed pa sam-
menhaengen mellem lungesymptomer og autoimmun gigtsygdom og serger for hurtig henvisning
til et mere specialiseret niveau frem for at ivaerksaette lokale undersggelser eller behandling. Om-
vendt kan lokale undersggelser eller en kreeftpakkehenvisning forhale den diagnostiske proces,
hvis de tydelige resultater udebliver, eller scanningsbeskrivelserne er uklare, og patienten ikke
bliver viderehenvist.

| datamaterialet optraeder der en reekke af disse afggrende situationer, hvor tilfeeldigheder eller
saerlig opmaerksomhed hos enten laegen eller patienten er afggrende for, om undersggelser i
forbindelse med udredningen ender med at vaere en genvej eller en omve;j til en diagnose. Det
kan bade veere i forhold til den autoimmune gigtdiagnose og lungefibrosediagnosen. Genveje
kan fx veere at blive viderehenvist fra kardiolog direkte til lungeudredning i stedet for at blive sendt
tilbage til almen praksis med svar om, at der ikke er fundet noget kardiologisk hos patienten. Det
er ogsa et eksempel pa en patient, der efter flere reumatologbesag kommer ind hos en reuma-
tolog, der kan 'se’ leddegigten. Derved aflyses en planlagt udredning for karpaltunnelsyndrom,
der ville have skabt en omvej for patienten. Omveje kan veere, at lungeforandringerne enten ikke
opdages pa et ragntgen- eller skanningsbillede, eller at radiologernes beskrivelser ikke tydeligt
nok angiver, at patientens lungeforandringer er noget, der skal handles pa. Det beskrives isaer i
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interviewene med de fagprofessionelle og spejler patienternes oplevelser af, at der kan veere
omveje og genveje i udredningsforlgbet.

Udredninger i separate spor

Enkelte patienter oplever flere omveje til bade deres autoimmune gigtdiagnose og lungefibro-
sediagnosen i separate spor, der fgrst kobles meget sent i udredningerne. Patienterne tilskriver
den lange udredning af deres autoimmune gigtsygdom betydning for, at lungefibrosen har faet
lov til at udvikle sig — eller omvendt. Det er kendetegnende for disse forlgb, at de ofte er meget
langvarige.

Camillas vej til en lungefibrosediagnose

Jeg har haft ledsmerter i rigtig mange ar, men de har ikke kunnet méle det i blodet,
sé der er gaet mange ar, hvor jeg ikke har kunnet fa en diagnose. Jeg har veeret pa
reumatologisk afdeling mange gange, hvor det bare er blevet slaet hen. Sé da det
blev rigtig slemt, og jeg gik til min egen laege og sagde, at jeg havde det rigtig skidft,
mine led var haevet, jeg kunne ikke sta ud af sengen, der matte vaere noget, sa sagde
jeg ogsa, at jeg ikke ville til [hospitalsnavn 1] igen, for der havde jeg ikke haft gode
oplevelser. S& blev det [hospitalsnavn 2], og de tog mig meget alvorligt. De kunne
heller ikke male det i blodet, sa jeg fik blokader i leddene og bolde til at genoptraeene
mine fadder med, men jeg fik ikke nogen diagnose. Det gjorde, at jeg blev utrolig syg,
far de kunne male det i blodet, og jeg fik en diagnose, og leddegigten har faet lov til
at uavikle sig rigtig meget, inden jeg kom behandling.

Jeg var naesten lige kommet i behandling for leddegigten, da jeg fik lungebetaen-
delse og kunne ikke fa luft. Jeg karte pé arbejde og ville hente min pc, sé jeg kunne
arbejde hjemme. Jeg tog trapperne op og tabte helt luften, jeg kunne slet ikke fa
kontrol. Jeg fik kvaelningsfornemmelser og en kollega karte mig til min egen laege.
Han indlagde mig, jeg blev kort til hospitalet i ambulance. Men ambulancefolkene
sagde, at min iltmaetning var ikke pévirket.

Pa hospitalet laver de en CT-scanning, og de kan se, at der er beteendelse, og der er
0gsa nogle skygger pa lungerne. Det var ikke var lungebeteendelse, men noget, som
kunne have med min gigt at gagre, men de var ikke sikre pa det. Sa blev jeg sendt il
nogle lungelseger pa [hospitalsnavn 3]. Der var ventetid pa nogle méneder. De kig-
gede pa scanningen og lavede en lungefunktionsprave, og sa gav de mig en astma-
spray pa grund af andengd. De mente, at den skyldtes lungebeteendelsen. De sagde,
at det nok ville ga over efter nogle maneder, og at jeg skulle have lavet en ny lunge-
funktionsprove efter et halvt ar.

[Efter nogle méneders behandling] kaster reumatologen handkleedet i ringen, han kan
ikke fa styr pé gigten, fordi han ma stoppe med methotrexat pa grund af lungeproble-
merne. Sa sarger han for, at bade lunger og gigten flyttes til [hospitalsnavn 4], sa det
er samlet et sted. Jeg blev henvist til [hospitalsnavn 4] sidst pa aret 2019, og jeg fik
en tid i marts 2020. Det er faktisk ret skart, der er ingen, der har fortalt mig, at jeg har
lungefibrose, for jeg blev spurgt om at vaere med i det her projekt. Jeg fik at vide, at
der var gigtforandringer i mine lunger, og jeg skulle have denne her prednisolonkur.
Det kunne have veeret rart at have en snak om, hvor er jeg henne pé skalaen, hvad
er det, det her betyder, skal jeg veere i behandling resten af mit liv. Jeg troede, det var
behandling i 3 maneder, og sa var jeg videre.
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| Camillas forlab oplever hun udfordringer og forsinket diagnose bade i forhold til leddegigtdi-
agnosen og lungefibrosediagnosen. Casen viser, hvordan Camilla undersgges og behandles i
to spor, og at der gar noget tid, fgr disse spor forbindes med hinanden. Det giver ventetid flere
steder i forlebene og betyder, at Camilla gar med uvished og en forvaerring af lungesympto-
merne i noget tid. Der er der flere eksempler i interviewene, hvor udredningen af den autoim-
mune gigtsygdom og lungefibrosen foregar i separate spor, der farst kobles meget sent i for-
labet. Det er ikke kun tilfeeldet for leddegigt; en langvarig sklerodermiudredning kan ogsa for-
sinke den systematiske opmaerksomhed pa lungesymptomer, som en sklerodermidiagnose gi-
ver i form af monitorering af lungerne (se afsnit 4.3).

Mangelfuld opfelgning pa opdagede lungeforandringer

Endelig ser vi i materialet nogle udredningsforlgb, hvor der er opdaget lungeforandringer for flere
ar siden, som enten ikke er udredt til bunds, ikke er fulgt op, eller hvor det senere viser sig, at de
er opfattet som en bivirkning til gigtmedicin (hvilket p& davaerende tidpunkt var den gaeldende
viden pa omradet, se afsnit 4.2). Patienterne forteeller, at der ikke har veaeret fokus pa deres lunger
i den mellemliggende tid, og kun én kender sammenhangen og henvender sig til sin reumatolog
med lungesymptomerne. Patienterne kobler ikke lungesymptomerne til deres autoimmune gigt-
sygdom og henvender sig i almen praksis, nar de oplever lungesymptomer igen.

Bodils vej til en lungefibrosediagnose

Det er snart 30 ar siden, jeg fik leddegigt. Det havde ikke veeret sé& slemt, indtil jeg
begyndte at fa ondt i mine fingre og teeer. Det fik jeg hurtigt behandling for. En dag
skulle jeg ga hjem og hente noget sammen med min veninde. Jeg plejede at vaere
den, der gar forrest, men pludselig blev jeg sa forpustet og fik andengd. Det var som
at knipse med fingrene, sa hurtigt kom det. Det var om lgrdagen; om mandagen var
jeg hos min egen laege. Min egen leege sagde, at hun troede det [andengd] havde
noget med leddegigten at gare, og hun sendte mig til rantgen af lungerne, og jeg fik
besked pa, at der var sket noget nede i bunden af mine lunger. Men de troede, det
var pa grund af methotrexaten [gigtmedicin], s& den stoppede de. S& kom jeg i biolo-
gisk behandling i stedet. Det var ca. i 2005. Men man gjorde ikke noget ved lungerne
og undersggte dem ikke nsermere. Lungelaegen sagde bare, at han ville kontakte min
reumatolog og fé eendret min gigtbehandling. Da jeg startede i biologisk behandling,
blev lungesymptomerne mindre slemme, og jeq fik det bedre. Séa for ca. 3 ar siden
blev jeg pludselig igen forpustet. Jeg gik til min laege, og jeg fandt ud af, at jeg havde
problemer med min ene hjerteklap, og jeg skulle opereres. Fordi jeg skulle opereres,
sé skulle jeg stoppe med at tage min biologiske medicin, og efter operationen ople-
vede jeg, at jeg stadig blev utrolig forpustet, sa hjerteoperationen havde ikke hjulpet
pa lungesymptomerne. Min praktiserende laege sendte mig sa til lungeleegerne pa
sygehuset, hvor de troede, jeg havde astma, men jeg blev sa syg af medicinen, at jeg
matte indleegges pé hospitalet. Derefter sendte min laege mig igen til lungeleegerne
pé sygehuset, og der fandt de sa ud af [via en HRCT], at jeg havde lungefibrose.

Bodils historie beskriver et forlgb, hvor der tidligt er blevet fundet forandringer pa lungerne, som
der af forskellige arsager ikke er blevet fulgt op pa efterfglgende. Dette betyder, at hun gar med
symptomer i flere ar, indtil de forveerres i en sddan grad, at hun er ngdt til at sage leege igen.
Billedet i hendes historie utydeliggeres af, at den biologiske gigtmedicin hjaelper pa lungesymp-
tomerne. Der er flere patienter, der beskriver, at der tidligt i et udredningsforlgb er opdaget lun-
geforandringer, som af forskellige arsager — fx at de er blevet tolket som medicinbivirkninger —
kommer ud af fokus. Da det ofte er flere ar siden, er denne type forlgb yderligere komplicerede
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pa grund af den hastige vidensudvikling, der har veeret pa feltet (se afsnit 4.2), sa hvad der var
det rigtige at gare pa davaerende tidspunkt, kan have aendret sig i en nutidig optik. Men ligesom
det er tilfeeldet for Bodil, sa er arsagen til, at lungesymptomerne ikke undersages til bunds, eller
at der ikke fglges op, ikke altid tydelig for patienterne. En anden patient forteeller eksempelvis, at
der var mistanke om lungefibrosediagnose allerede 4 ar, far hun fik stillet diagnosen, men at hun
ikke ved, hvorfor mistanken dengang blev afvist. Der kan saledes ogsa veere et kommunikations-
element involveret i oplevelsen af mangelfuld opfalgning. Patienter ser den manglende opfolg-
ning pa mistanken om lungefibrose som en medvirkende arsag til de lange udredningsforlgb,
som de har oplevet.

3.2.3 Oplevelser pa tveers af udredningsforlgbene: ventetid, manglende
sammenhaeng og hab om afklaring

De fem patientcases illustrerer variationen og kompleksiteten i de udredningsforlgb, som delta-
gerne i denne undersggelse har oplevet. Det er ikke muligt at tegne et typisk forlgb pa baggrund
af interviewene. Variationen i, hvordan og hvornar deres lungesymptomer kommer til udtryk, om
de allerede har en autoimmun gigtdiagnose, samt den faglige respons pa deres lungesymptomer,
har betydning for den videre udredning. Trods den store variation i patienternes oplevelser viser
der sig alligevel at veere nogle temaer, der gar igen i deres beskrivelser af udredningen.

Et af de temaer, som fylder meget i interviewene, er ventetid. Det fremgar ogsa af de fem cases.
Patienterne beskriver forskellige former for ventetid, som opstar undervejs i udredningsforlgbene.
For eksempel forteeller Niels:

Der er nogle ugers ventetid hver gang, lige meget hvad man skal. Men der var isser
ventetid, fra jeg blev erklaeret hjerterask i august og til den store lungeundersggelse,
som jeg farst kunne fa i november. (Niels)

Niels beskriver, at der er flere slags ventetider. Der er de korte ventetider, som der ngdvendigvis
er mellem undersagelser, svar pa undersggelser, konsultationer osv. Nar man skal igennem flere
undersagelser, kan dette tiisammen kan give en akkumuleret ventetid, som kan fa forlgbet til at
treekke ud, men som ikke desto mindre er til at forsta for deltagerne i undersagelsen. Som Niels
peger pa, er der ogsa ventetid, hvor forlgbet gar i std, mens man venter pa én bestemt undersg-
gelse, hvor ventetiden er szerligt lang. Patienterne anser denne form for ventetid som det sterste
problem, da det er tid, hvor der ikke sker noget i deres udredning. Endelig er der enkelte patienter,
der har oplevet at fa foretaget en raekke undersggelser pa fa dage i forbindelse med indlseggelse
pa hospitalet. Det kan have sparet dem for akkumuleret ventetid.

Da interviewene er foretaget i foraret 2021, er det oplagt at overveje betydningen af covid-19-
pandemien og de to nedlukninger af samfundet for udredningsforlgbene. De patienter, hvis ud-
redning er foregaet under pandemien, peger pa, at der var pres pa sundhedsvaesenet, og at det
maske har givet lidt lzengere ventetider. De interviewede patienter har dog ikke en oplevelse af,
at den har forlaenget deres udredning betydeligt. De fagprofessionelle i ILS-enhederne peger dog
pa, at laengere ventetider pa grund af covid-19 har veeret et reelt problem i perioden.

Et andet tema, der gar igen i en del af interviewene, er oplevelsen af manglende sammenhaeng.
Oplevelsen knytter sig dels til patienternes vej gennem udredningen, men seerligt ogsa til det
forhold, at lungefibrosen og den autoimmune gigtsygdom haenger sammen. Patienterne peger
pa, at de mgder mange forskellige laeger, som alle sammen er eksperter pa netop deres omrade,
men ikke altid har viden om eller er opmaerksomme pa denne sammenhang. Oplevelsen af
manglende sammenhaeng er seerlig udtalt i de laengere og mere komplicerede udredningsforlab
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med konsultationer i forskellige specialer og pa forskellige afdelinger. Patienterne peger — ofte
retrospektivt — pa det som en risiko for, at lungesymptomerne ikke bliver tolket rigtigt og rettidigt.

Flere patienter oplever ogsa en usikkerhed omkring sammenhangen mellem lungefibrose og
deres autoimmune gigtsygdom, som forsteerkes, nar de mader mange forskellige sundheds-
professionelle. Det gaelder bade i udredningen og efterfglgende i behandlingsforlgbet. Jargen
beskriver denne usikkerhed og oplevelsen af manglende sammenhaeng:

Jeg synes ogsa, der har vaeret meget lidt fokus pa fibrosen, men om det skal vaere
sadan, ved jeg ikke. Jeg har spurgt ind til behandlingen, fordi behandlingen har foku-
seret pa myositis, men ikke pa fibrose. Jeg har spurgt til behandling for fibrose, og de
svarer, at det heenger sammen. Det bekymrer mig, nér vi kigger frem i tiden — hvad
hvis de siger: "Hvorfor har du ikke sagt det far, for nu er det meget veerre’. Eller: ‘Det
har vi overset’. Jeg bliver ikke beroliget af, at de siger, at behandlingen er den samme.
Jeg savner en mere grundig forklaring pa sammenheengen. Det er sveert at fa, nar de
har fokus péa deres eget omrade. Der er ogsa nogen laeger, som slet ikke ved noget
om myositis. Jeg snakkede med en leege pa [hospitalsnavn], fordi der var en skygge
pé lungen. Han vidste ikke noget om det. Han var kreeftleege, og det skal falges, fordi
det kan blive til kreeft. Sé jeg gar ogsa til kontrol derude. Han ved s& noget om kreeft.
(Jorgen)

Patienterne peger pa, at de oplever en slags fragmentering, nar den enkelte leege har et seerligt
fokus i det, som for patienten er en samlet sygdomsoplevelse. De efterspgrger dels en bedre
forklaring pad sammenheaengen imellem diagnoserne, dels en starre sammenhaeng i udredningen.

Det tredje tema, som seerligt gar sig geeldende for patienter, der oplever lange udredninger, er et
med tiden voksende gnske om afklaring. For nogle er der bekymring forbundet med lungesymp-
tomerne — dels arsagen til dem, dels hvordan de kommer til at udvikle sig i fremtiden. Dette er
udtalt hos de patienter, der oplever en langvarig udredning med omveje og forsinkelser og maske
endda en periode med manglende handling fra deres leeges side. Nogle patienter oplever, at
deres lungesymptomer forvaerres under udredningen, og det giver dem fornemmelsen af, at det
haster med at fa en diagnose og dermed fa adgang til behandling. En af patienterne beskriver,
at den lange udredning har veeret preeget af en vekslen mellem hab om afklaring, der erstattes
af ny bekymring og ventetid, nar en undersggelsen ikke giver svar pa, hvad hun fejler:

Hver gang vi har naermet os en dato, hvor jeg skulle ind og have lavet undersagel-
ser, sa blev jeg sa nervags. (...) Hver gang haber man at f& en afklaring, men de
siger bare: Vi kan ikke finde noget, vi ses om 4 maneder’. Sa karer det igen. (Birthe)

Ventetid har veeret en stor udfordring. For man teenker: 'Nej, nu igen’. Man tror hver
gang, at nu er de kommet sé langt; nu ma de kunne give en diagnose, nu ma de sige,
hvad der er i vejen. Men nej, sa kunne de ikke finde ud af det alligevel, sa skal vi prave
noget andet, og sa venter du igen. Den ventetid, det har vaeret frygteligt. (Inge)

Dette star i kontrast til nogle af de hurtige udredninger, hvor patienterne typisk ikke nar at blive
bekymrede, fordi lungesymptomer er diffuse og uspecifikke og ikke i starten tilskrives en stor
grad af alvorlighed.

Nu skal vi se naermere pa, hvad det betyder for patienterne at fa en diagnose.
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3.3  Atfa en lungefibrosediagnose

Flere af deltagerne i unders@gelsen har oplevet udredningen som en periode med usikkerhed og
et behov for afklaring af diagnose og behandlingsmuligheder — seerligt for patienter med lange
udredninger, eller patienter der oplever forvaerring af deres symptomer under udredningen. For
nogle opleves diagnosen som et vendepunkt, hvor de endelig finder ud af, hvad de fejler. Andre
patienter — typisk i de hurtige udredninger og patienter, der ikke oplever lungesymptomer — for-
teeller ikke om seerlig bekymring omkring lungesymptomerne. For mange kommer lungefibrose-
diagnosen dog som en overraskelse, der skaber (yderligere) utryghed omkring fremtiden. Der er
to temaer, der treeder frem i interviewene. Det ene tema handler om den information, som pati-
enter far eller selv opsgger om diagnosen, behandlingen, prognosen mv. Det andet tema handler
om diagnosens betydning for patienternes selvforstaelse og relationer.

3.3.1 Information om lungefibrose

En stor del af patienterne kan tydeligt huske den situation, hvor de fik at vide, at de har lungefi-
brose. Kun fa af patienterne kender diagnosen lungefibrose pa forhand, og kun én kender sam-
menhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og lungefibrose. Flere patienter forteeller, at de blev
bade overraskede og forskraekkede over beskeden. Flere mener ikke, at de har faet tilstreekkelig
information om diagnosen pa diagnosetidspunktet. En del af patienter forteeller ogsa, at de havde
sveert ved at hgre og huske den mundtlige information om sygdommen, som de fik i samtalen
med leegen, fordi de var rystede over beskeden:

Jeg fik nok information om sygdommen, jo — det har jeg nok faet. Men det er sveert
at tage det ind, nar man far sédan en dom. (Jargen)

De fleste beskriver, at de selv sager viden om diagnosen efterfalgende. Det skyldes bade, at de
ikke synes, de har faet nok information ved konsultationen pa hospitalet, og at det er sveert at
lade veere, fordi information er let tilgeengelig pa diverse hjemmesider. Det er dog ikke uden om-
kostninger, fordi lungefibrosebetegnelsen kan daekke over mange forskellige former med vidt
forskellig sygdomsudvikling og prognose. Sa det kan vaere meget vanskeligt at navigere i den
information, man finder, og det er nemt at havne i information, der tegner et dystert billede af
sygdommens udvikling og prognose. Patienterne kan ikke ngdvendigvis skelne mellem de for-
skellige typer af lungefibrose eller vurdere, hvilken information der passer til netop deres situation.
Dorte og Camilla har begge haft ubehagelige oplevelser med at s@ge viden pa internettet:

Jeg fik ikke ret mange informationer. De sagde, at vi méa se, hvordan det gar. [...] Jeg
har selv sggt viden om det alle mulige steder, pa Netdoktor, sundhed.dk. og i uden-
landske artikler. Det er ikke sa smart, for dadeligheden er hgj, og sa bliver man ked
af det. (Dorte)

Man griber til ‘doktor Google’— og det kan veere farligt og kan tegne marke skyer. Jeg
ville gerne have haft, at der var en laege, der havde taget den snak med mig. For er
jeg i den milde grad, eller hvor er jeg egentlig henne? (Camilla)

Nogle af deltagerne forteeller, at de sundhedsprofessionelle har fraradet dem at google sig frem
til information af netop denne grund. Flere patienter peger endvidere pa, at de ikke synes, de
har faet nok information om sammenhangen mellem lungefibrosediagnosen og deres autoim-
mune gigtsygdom:

32



Jeg synes ikke, jeg fik sa meget at vide, da jeg fik diagnosen; de sagde bare, at for
at stoppe lungefibrosen, sa skulle jeg have prednisolon. Jeg kunne godt have taenkt
mig at fa mere at vide om konsekvenserne af sygdommen, og at det havde med
min leddegigt at gore — men maske var de ikke opmaerksomme pé det pa [hospi-
talsnavn]. Men de kunne jo se i journalen, at jeg havde leddegigt. (Bodil)

Bade Bodil og Jergen (i citatet i afsnit 3.2.3) knytter den manglende information om sammen-
haengen til lzegernes specialisering og fokus pa netop deres fagomrade. Nogle fortaeller desuden,
at de gerne ville have haft mere individualiseret viden om diagnosen tilpasset deres specifikke
sygdomssituation, sygdomsudvikling og prognose.

Endelig er der patienter, der synes, at de har modtaget tilstraekkelig information. | modsaetning til
Bodil og Jagrgen, der omtaler lungefibrosen og deres autoimmune gigtsygdom som to selvstaen-
dige diagnoser — trods sammenhaengen mellem dem, sa er det typisk patienter, der betragter
lungefibrosen som en integreret del af deres autoimmune gigtsygdom. Jens og Anne Mette, som
begge har sklerodermi, forteeller:

Jeg fik nogle foldere pa hospitalet, og det har veeret nok information til mig. Jeg har
ikke ops@gt anden information. (Jens)

Kendte diagnosen far? Altsa jeg opfatter ikke, at jeg har faet diagnosen lungefibrose.
Det er ikke en selvsteendig diagnose i mine gje. Det er en del af sklerodermien. (Anne
Mette)

Forskellene i informationsbehov og efterspgrgsel pa viden om lungefibrose kan handle om indi-
viduelle forskelle pa patienterne i forhold til, hvor meget information de har brug for. Men for de
patienter, der ser lungefibrosen som en integreret del af deres autoimmune gigtsygdom (primaert
sklerodermi), kan det ogsa veere et udtryk for, at patienterne faler sig velinformerede om deres
autoimmune gigtsygdom og ikke har brug for seerlig information om lungeaspektet.

Et seerligt forhold, som er veerd at bemeerke, er, at halvdelen af informanterne fortalte, at de farst
blev klar over, at de havde lungefibrose, da de blev inviteret til at deltage i denne undersggelse,
eller stadig er i tvivl, om de har diagnosen. Patienterne fortzeller:

Det er faktisk ret skart; der er ingen, der har fortalt mig, at jeg har lungefibrose, far jeg
blev spurgt om at vaere med i det her projekt. Jeg fik at vide, at der var gigtforandringer
i mine lunger, og jeg skulle have denne her prednisolonkur. Det kunne have veeret
rart at have en snak om, hvor er jeg henne pa skalaen; hvad er det, det her betyder,
skal jeg veere i behandling resten af mit liv. Jeg troede, det var behandling i 3 mane-
der, og sé var jeg videre. (Camilla)

Der er ingen, der har sagt til mig, at jeg har lungefibrose. De har bare sagt, at det er
polymyositis, der gar i musklerne bade i hjerte og lunger. Det er ikke, fordi jeg ikke
blev orienteret [om at der var noget med mine lunger], men der er mange ord, og jeg
er jo hverken leege eller sygeplejerske. (Inge)

Der kan vaere mange grunde til, at patienterne ikke er klar over, at de har lungefibrose. Idet det
er de hgjtspecialiserede ILS-enheder, der har staet for at identificere relevante patienter til at
deltage i undersggelsen, er der ikke tvivl om, hvorvidt patienterne har lungefibrose. En mulig
forklaring er, at der anvendes forskellige betegnelser for lungefibrose, hvilket er tydeligt, nar in-
formanterne fortaeller om deres lungesygdom. Vi har mgdt mange betegnelser, som patienterne
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forteeller, de har hert fra de fagprofessionelle om lungefibrosen: gigt i lungerne, fibrotiske foran-
dringer, arvaev pali lungerne, gigtforandringer i lungerne, polymyositis, der gar i musklerne og
derfor ogsa i lungerne. Alle disse betegnelser henviser til lungefibrose, men fremhaever eller ned-
toner forskellige aspekter af sygdommen. Eksempelvis peger ’gigtforandringer i lungerne’ pa
sammenhaengen mellem lungefibrose og autoimmun gigtsygdom, mens ’fibrotiske forandringer’
lyder mindre omfattende end lungefibrose. De specifikke betegnelser, laegerne anvender, har
betydning for patienternes forstaelse af deres lungefibrose. Desuden kan man overveje, om de
lange udredninger, hvor patienterne ser mange forskellige laeger, som maske anvender forskel-
lige betegnelser, kan spille en rolle i forhold til diagnosekommunikationen, men det er ikke et
spergsmal, der kan besvares pa baggrund af datagrundlaget i denne undersggelse.

3.3.2 Diagnosens betydning for selvopfattelse, relationer til andre og fremtiden

Patienterne peger pa, at det at fa en diagnose har en afgerende betydning bade i forhold til deres
egen krops- og sygdomsforstaelse og i relationerne til andre, fx familie og venner. For mange
patienter kommer diagnosen efter en lang udredningsproces, hvor de har mattet leve med deres
lungesymptomer uden at kende arsagen. Interviewpersonerne beskriver deres reaktion pa diag-
nosen forskelligt, som fx Jargen og Inge:

Man bliver forskreekket og taenker, at nu er din billet trukket. Det varer nok ikke sé
laenge. S& man bliver bange. Man far det at vide, og gar og teenker pa det. Man har
maske en tendens til at forstarre det lidt. Lige ndr man far det at vide, er det sveert at
forsta det rigtigt. (Jargen)

Jeg har gaet i halvandet ar og ventet og ventet uden at kunne fa en diagnose, og det
er jo ikke til at holde ud. Det har betydet sa meget [at fa en diagnose], jeg er meget
mere glad, nu ved jeg, hvad det er, og nu falger de mig. (...) Hvis jeg ikke var sé
steerk, som jeg er, sé var jeg gaet nedenom om hjem — for det slider pa én [ikke at
kunne fa en diagnose]. (...) Jeg er ligesom pa den granne gren nu, nu kan jeg forholde
mig til det. (Inge)

Ikke alle patienterne er entydigt skreemte eller lettede over diagnosen. For mange er der blan-
dede fglelser omkring sygdommen. Interviewene peger p3, at diagnosen kan bade give afklaring,
skabe vrede og frygt for fremtiden, abne for fornyet uvished nu om fremtiden, give lettelse, energi
og en anerkendelse af, at der var noget galt, hvilket ger det muligt at forholde sig til en ny konkret
situation. Endelig kan diagnosen give en form for forankring og vished om, at nu er der styr pa
forlgbet, og man er tilknyttet et sted i sundhedsveesenet, der overvager udviklingen af sygdom-
men og varetager behandlingen.

Det er isaer de patienter, der har veeret gennem et langvarigt udredningsforlgb som Inge ovenfor,
der oplever en lettelse over at fa diagnosen. De har oplevet, at usikkerheden sled pa dem, og for
nogle kan det have den konsekvens, at de begynder at tvivle pa deres egen demmekraft i forhold
til de symptomer, som de oplever.

Endelig er der nogle fa patienter, som ikke tilskriver lungefibrosen en omveeltende betydning. Det
er typisk sklerodermipatienter, som ser lungefibrosen som en integreret del af sklerodermien,
hvor lungerne bare er et af flere steder i kroppen, der kan blive pavirket.

Det var ikke noget, der slog mig ud. Det er bare en del af den forbistrede sygdom
[sklerodermi]. Jeg har ikke opfattet det som noget seerskilt. Den kan jo ga ud over
alle legemsdele. (Anne Mette)
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Ud over den betydning, som diagnosen har for den enkelte, sa spiller den ogsé en rolle for
patienternes forhold til deres familie og for deres fremtidsdremme. Uvisheden omkring, hvor-
dan lungesymptomerne vil udvikle sig, sar tvivl om, hvordan man kan se pa fremtiden:

Det har veeret svaert for min kone og mine bgrn. Det er sveert for dem, men vi snak-
ker meget om det. Vi er faldet lidt til ro nu, men det ligger og gnaver lidt hele tiden.
(Jargen)

Jeg teenker ofte: Det er min skyld, hvis det ikke kan lade sig gare, det vi har gaet og
dremt om [at rejse meget som pensionister]. (Birthe)

Vi er jo forlovede, men skal vi sé giftes? Hvad hvis jeg bliver meget syg? (Linda)

For mange er der sorg og frustration forbundet med de praktiske begraensninger, som lungefi-
brosen skaber — og med det at have en sygdom, som pa sigt kan fa betydning for, hvor mange
gode ar man kan leve. Niels er afklaret med, at det forholder sig sddan og siger:

Jeg kan godt se, at det afheenger af ens personlige indstilling, hvordan man tager
det. Jeg har provet at tage det roligt. Det er en sygdom, man dgr af, lungefibrosen.
(...) Leegerne har sagt, at medicinen kan forsinke, men ikke helbrede. Jeg er afklaret
med det selv. Det er jo et vilkar. (Niels)

Interviewene peger pa, at graden af sygdommens indflydelse pa hverdagslivet — bade praktisk
og mentalt — haenger teet sammen med lungesymptomernes karakter og omfang. Jo mere ind-
gribende symptomerne er i hverdagen, jo starre er den negative pavirkning pa mental trivsel.

3.4 Hverdagslivet under udredningen®

Nar man bliver ramt pa sit helbred og maerker, at kroppen forandrer sig og pludselig gar ondt
eller bliver forpustet, sa smitter det af pa hverdagslivet. Man kan maske mindre, end man plejer,
og ma takke nej til aktiviteter man normalt glaeder sig til. Alle mennesker, der oplever kronisk
sygdom, kan fortzelle, hvor meget det pavirker de daglige garemal, og for personer med lungefi-
brose er det andengd, hoste og treethed, der fylder mest. Det ger sig ogsé geeldende i udred-
ningsfasen, hvor forveerring af symptomerne kan males pa aktivitetsniveauet i hverdagen.

De fleste patienter i undersggelsen beskriver, at deres lungesymptomer i forskellig grad har pa-
virket deres hverdagsliv i udredningsfasen og tiden omkring diagnosen. Det geelder bade for fri-
tidsinteresser, samvaer med familie og venner samt for arbejdslivet, men maerkes mest tydeligt i
de aktiviteter, der far hverdagen til at haenge sammen. Det er isaer andengad ved fysisk aktivitet,
som skaber begraensninger for patienterne:

Jeg har det jo godt, nér jeg sidder stille, men sa snart jeg skal noget [der kreever
beveaegelse], sa kan jeg ingenting. Jeg kan ikke stovsuge mere. Jeg tarrer stgv af —
men jeg ma seette mig ned undervejs, for jeg taber vejret. (Ruth)

5 Nar vi behandler patienternes hverdagsliv og stgttebehov i tiden, fra de oplever de farste lungesymptomer, til de far en
lungefibrosediagnose, sa skaber diagnoseforvirringen (se afsnit 3.3.1) i visse tilfeelde uklarhed om, hvor den tidslige
graense for udredningen gar. Desuden er der patienter, der forteeller om oplevelser og behov, som de har haft i tiden
umiddelbart efter, de har faet diagnosen. Det har veeret et specifikt skan i den enkelte patientcase, der har afgjort, hvilke
elementer der gar ind under ‘'umiddelbart efter diagnosen’.
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Jeg kan ikke s& mange ting, som jeg kunne far, for eksempel handle ind og leegge
varer i bilen. Jeg puster helt vildt, nar jeg kom hjem. Psykisk bliver man ked af det,
nar man ikke kan det, man kunne fgr. (Dorte)

Fritidsaktiviteter ma for manges vedkommende opgives, hvilket beskrives som et stort tab, da det
er aktiviteter, der har bidraget positivt i deres liv. Deltagerne har forskellige eksempler pa de ting,
de har mattet opgive: fodboldtraening, cykling, gymnastik, rejser osv. Flere neevner, at det er
aktiviteter, der har haft stor betydning for deres livskvalitet, og at de fgler aergrelse eller sorg over
at matte opgive dem.

Endelig har det at fa lungefibrosediagnosen for nogle patienter rykket ved mere grundlaeggende
livsforhold sasom boligsituation og arbejdsliv:

Vi har solgt vores hus, fordi det er et fireetagers hus. Jeg kunne ikke ga op og ned
med vasketgj. Nu bygger vi i et plan. Det var ikke til at holde ud at have den be-
graensning [ikke at kunne gé pa trapper] hele tiden — jeg blev ked af det. Hvis ikke
det var for det [sygdommen], havde vi ikke solgt huset. (Dorte)

Beslutningen om at seelge huset blev taget relativt kort tid, efter hun fik diagnosen. Den konstante
pamindelse om de fysiske begreensninger, der forhindrer hende i at kunne udfgre de vanlige
hverdagsaktiviteter i et hus med fire etager, gjorde hende ked af det. Nu vil hun i stedet tilpasse
bade bolig- og jobsituation, sa hun far en hverdag, hun kan klare.

For halvdelen af de patienter, der stadig er erhvervsaktive (8 ud af 16, de resterende 8 er gaet
pa pension) forteeller flere, at lungefibrosen pavirker deres arbejdsliv. 4 af de 8 erhvervsaktive
patienter varetager deres arbejde som fgr, de blev syge. De @vrige 4 har alle oplevet at mattet
opgive at arbejde pa samme vilkar som fer. En er sygemeldt og har ikke gjort sig tanker om sit
fremtidige arbejdsliv endnu. En anden er ligeledes sygemeldt og haber at kunne komme pa far-
tidspension, hvilket hun far opbakning til fra sin praktiserende laege. En tredje arbejder pa steerkt
nedsat tid og er i proces med at konvertere sin stilling til et fleksjob. En fijerde patient er sygemeldt
fra sin stilling som mellemleder. Hun kan ikke laengere magte sit job, men er i dialog med sin
arbejdsplads i forhold til at finde en stilling, som hun kan varetage pa trods af sygdommen. Hun
forteeller:

Jeg har teenkt mig rigtig godt om og kan meerke, at jeg ikke kan komme tilbage til
det samme. Jeg er i dialog med min arbejdsplads, men de kan ikke tilpasse arbejds-
opgaverne i mit nuvaerende arbejde. Jeg har en aftale om sygemelding i februar og
marts, og sa vil de hjaelpe med at finde et job, som jeg kan holde til. (Dorte)

For nogle har det saledes store konsekvenser at skulle leve et hverdagsliv med lungefibrose.

Enkelte patienter fortzller, at sygdommen ikke har pavirket deres arbejds- eller hverdagsliv i
negativ retning — hverken for eller efter diagnosen. De har hele tiden fortsat med deres arbejde
og fritidsaktiviteter mv. og begraenses ikke af eksempelvis andengd.

Jeg var bekymret i starten, da jeg leeste om det, men det har ikke sendret noget.
Tveertimod er jeg neesten mere motiveret til at fa rart mig. Leegerne siger, at det er
en vigtig faktor, og jeg har altid veere meget aktiv. Det har ikke pavirket mit familieliv
og arbejde. (Anne)

Anne peger p4, at lungefibrosediagnosen faktisk har bidraget til hendes motivation til at fa rart
sig. Leegernes fokus pa motion stemmer godt overens med det aktive liv, hun levede, far hun
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fik lungefibrosediagnosen. Det er dog ikke alle, der har den mulighed. Ved sveer andengd og
treethed kan det vaere svaert at motivere sig selv til at dyrke motion eller fortsaette med aktivite-
ter, som pavirker vejrtraskningen.

De pargrende bliver udpeget som en helt central hjeelp og statte i hverdagen. Mange af patien-
terne forteeller, at de paregrende spiller en stor rolle under udredningen og i tiden omkring diag-
nosen bade rent praktisk, fx deltagelse i laagesamtaler og samarbejde omkring hverdagen, og
rent fglelsesmaessigt, fx trast og omsorg. Der er dog ogsa nogle eksempler pa, at de pargrendes
rolle i visse tilfaelde kan veere mere tvetydig i udredningen (fx i den farste tid med lungesympto-
mer, se afsnit 3.1).

| interviewene fremgar det endvidere, at det kan vaere hardt for patienten ogsa at skulle handtere
de pargrendes bekymringer. Mange fgler pa en gang bade ansvar for deempe familiens aeng-
stelse, og har samtidig behov for trgst og omsorg. | de meget lange udredningsforlgb oplever
flere, at de pargrende med tiden kan komme i tvivi om, hvad symptomerne betyder, og hvor
omfattende de egentlig er. Dette sker typisk, hvis gentagne undersggelser ikke kan pavise en
arsag.

3.5 Opsamling

Patienternes oplevelse af de fgrste symptomer og deres overvejelser om at sgge laege er nogen-
lunde enslydende: de oplever tgr hoste/andenad, der kommer snigende eller kommer pludseligt.
Hvis symptomerne er pludseligt opstaede, er det nemmere at reagere pa dem, end hvis de kom-
mer snigende. Patienter, der bade oplever lungesymptomer og andre symptomer pa autoimmun
gigtsygdom, forbinder typisk ikke symptomerne med hinanden. Patienterne sgger laege, nar
symptomerne tager til, og deres hverdag med familie og arbejde bliver pavirket.

Der findes ikke et typisk udredningsforlgb, og patienterne beskriver bade hurtige og effektive
forlgb — ofte i forbindelse med sklerodermi — og forleb med flere omveje og eventuelle genveje.
Patienterne mader ofte forskellige fagpersoner i Igbet af udredningen, men ofte ogsa at der ikke
er nogen, der har et helhedsbillede af deres situation, hvilket kan medfere en oplevelse af mang-
lende sammenhaeng. Det giver en usikkerhed, som yderligere forvaerres, nar der er ventetid.

Patienterne er delt i deres oplevelse af at fa en lungefibrosediagnose. Nogle oplever ikke at have
faet tilstreekkelig information, og at det kan vaere sveert selv at finde information, der passer fil
netop deres situation. Saerligt myositis- og leddegigtpatienter mangler information om sammen-
haengen mellem deres autoimmune gigtsygdom og lungefibrosen. De fleste sklerodermipatienter
oplever, at de har faet den information, de har haft brug for, hvilket kan skyldes, at de anser
lungefibrosen som en integreret del af sklerodermien. Flere af informanterne blev klar over, at de
havde lungefibrose, da de blev inviteret til at deltage i denne undersggelse, eller er stadig i tvivl,
om de har diagnosen. Det viser sig, at der er mange betegnelser og mader at formidle diagnosen
pa, hvilket kan give anledning til misforstaelser og forvirring. Diagnosen kan bade give afklaring
og bekymring for fremtiden.

De fleste patienter har oplevet et pavirket hverdagsliv under udredningen. Det varierer, i hvilken
grad, men det at leve med lungesymptomer pavirker bade arbejdsliv, hverdagsgegremal, fritidsliv
og de naere relationer og typisk i tiltagende grad, hvis udredningen bliver langvarig.
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4 De fagprofessionelles perspektiver pa
udredningsforlgbene

| dette kapitel er der fokus pa de fagprofessionelles perspektiver pa udredningsforlgbene for pa-
tienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose. Farst skal vi kort se pa de fagprofessi-
onelles beskrivelser af patientgruppen og dernaest pa nogle af de centrale udfordringer, de ud-
peger som nogle, der far afggrende betydning for udredningsforigbene. Det er séledes de fag-
professionelles erfaringer og vurderinger, der er centrale i dette kapitel.

4.1 At fa mistanke om lungefibrose

Som tidligere beskrevet (i afsnit 1.3 og 3.2.2) er det kendetegnende for patienternes udrednings-
forlgb fra de farste lungesymptomer til en lungefibrosediagnose, at de forlgber ad mange forskel-
lige veje og involverer mange forskellige aktgrer undervejs. De fagprofessionelles vurdering er,
at patientgruppen af patienter med autoimmune gigtsygdomme, der far lungeinvolvering og far
stillet diagnosen lungefibrose, er kendetegnet ved at vaere heterogen og kompleks. En ILS-spe-
cialist beskriver, at den store kompleksitet opstar pa grund af de mange former og manifestatio-
ner af bade autoimmun gigtsygdom og interstitiel lungesygdom, der giver mange kombinations-
mulighederne mellem dem:

Det er en stor og broget patientkategori, hvor SSc-ILD og RA-ILD udgar ca. 70 % af
patienterne i CTD-ILD-kategorien. Men kombinatorikken bliver stor, for de kan bade
have forskellige former for autoimmun sygdom, der kan manifestere sig pa forskellige
mader og have forskellige former for ILD. Sammensaetningen mellem CTD-ILD for-
navn og efternavn er afggrende for, hvad vi gar, og om vi kan ggre noget. (...) Syg-
dommene er komplicerede, men de er séddan set ikke sveere at udrede, for det er det
samme, vi gar — de undersggelsesresultater vi far fundet frem som puslespilsbrikker,
dem skal vi have sat sammen pa forskellige mader, sa selve detektivarbejdet, det er
nogenlunde det samme. (ILS-specialist)

Det er veesentligt, at ILS-specialisten understreger, at det ikke er udredningerne som sadan, der
er det vanskeligste. De fleste fagprofessionelle i denne undersggelse peger pa, at den primeere
udfordring i udredningerne er at f4 mistanken om, at en patient har lungefibrose. Mistanken om
lungefibrose er en forudsaetning for udredningen og har afggrende betydning for udredningsti-
den. Det er en problematik, der bade relaterer til patientens egen opmaerksomhed pa lungesymp-
tomer, den praktiserende laeges fortolkning af lungesymptomer samt til reumatologer og lunge-
laeger (og andre speciallaeger).

Da lungefibrose er en ukendt og relativt sjaelden diagnose, sa er der ikke et bredt alment kend-
skab til sygdommen i befolkningen. Derfor er det primzert de fa patienter, der i forvejen har en
autoimmun gigtsygdom og ved, at der er risiko for involvering af de indre organer, der selv kan
have den opmaerksomhed og reagere pa lungesymptomerne. | denne undersggelse er det blot
én af de 16 interviewede patienter, der kender sammenhaengen pa forhand (se afsnit 3.3.1). Det
ger det helt afggrende, at de fagprofessionelle, som patienterne henvender sig til med lunge-
symptomer, kender sammenhaengen, kan tolke lungesymptomerne og fa mistanken om lungefi-
brose. | interviewene med de fagprofessionelle udpeger reumatologer og ILS-specialister forskel-
lige mader, hvorpa mistanken om lungefibrose hos en patient opstar. Mistanken opstar typisk pa
forskellig vis, alt efter om patienten er diagnosticeret med en autoimmun gigtsygdom eller e;.
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4.1.1 Mistanke hos patienter med kendt autoimmun gigtsygdom, der er i forlgb i
reumatologisk regi

Reumatologerne kan veere patientens fgrste kontaktpunkt i udredningen (se afsnit 1.3), da de
varetager behandling/kontrol af patientens autoimmune gigtsygdom. | den forbindelse kan reu-
matologen veere den, der far mistanke om lungefibrose hos en patient. Det forudsaetter, enten at
reumatologen sparger ind til lungesymptomer, eller at patienten selv forteeller om sine lunge-
symptomer, fx i forbindelse med et kontrolbesgg. Som tidligere beskrevet er der kun to patienter
i denne undersggelse, der henvender sig til en reumatolog med sine lungesymptomer. Reuma-
tologerne er saledes ikke det hyppigste kontaktpunkt for patienterne i denne undersggelse. En
medvirkende arsag til dette kan veere, at mange af de deltagende patienter har faet deres auto-
immune gigtdiagnose efter eller omtrent pa samme tidspunkt som lungefibrosediagnosen (se
afsnit 2.2).

Den anden vej til lungefibrosemistanke for patienter, der er i forlab i reumatologisk regi, er, at
lungeforandringer bliver opdaget pa rantgenbilleder eller skanninger — enten tilfaeldigt, fx i for-
bindelse med et rantgenbillede, ved skift i medicin for leddegigtpatienter eller ved monitorering
(som er tilfaeldet for sklerodermipatienter, jf. afsnit 1.3). En reumatolog forteeller:

[Hvad er de primaere udfordringer i udredning]: At f& gje pa dem! (...) Jeg far mis-
tanke om lungeinvolvering enten ved symptomer — andengd, tar hoste — men ofte
ogsa ved et tilfeeldigt fund péa et rantgenbillede eller en skanning. Hvis jeg far mis-
tanken, bestiller jeg en udvidet lungefunktionstest hos lungemedicinerne og et ront-
genbillede hos radiologisk afdeling. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Nogle reumatologer forteeller, at de vaelger at henvise patienten direkte til en ILS-enhed, hvis
de far mistanke om lungefibrose. Andre bestiller selv de relevante undersagelser og vurderer
svarene, for de eventuelt henviser patienten videre til ILS-specialister.

4.1.2 Mistanke hos patienter med lungesymptomer, der ikke er koblet til
autoimmun gigtsygdom

Situationen er en anden for patienter, der ikke har en kendt autoimmun gigtsygdom, eller hvor
den autoimmune gigtsygdom og patienternes lungesymptomer ikke forbindes med hinanden
for sent i forlgbet. Disse patienter har vidt forskellige forlgb, og nar man kigger pa tveers af
patientforlgbene i denne undersggelse, sa kan mistanken om lungefibrose opsta mange for-
skellige steder i forlgbene. Som vi ogséa sé i patientinterviewene, sa er patientens fgrste hen-
vendelse ofte til almen praksis, nar de meerker de farste lungesymptomer. De praktiserende
laeger er derfor afgerende akter i forlabene hvad angar at f& mistanke om lungefibrose. Da de
praktiserende leeger som tidligere nzaevnt ikke indgar som informanter i denne undersggelse,
er det alene patienters, reumatologers og ILS-specialisters beskrivelser af problematikkerne i
almen praksis, der ligger til grund for den del af analysen.

ILS-specialisterne bekraefter, at mistanken om lungefibrose hos denne gruppe som regel er op-
staet, for de ser patienterne, da de er det sidste led i henvisningskeaeden. Mistanken om lungefi-
brose opstar forskellige steder afhaengig af patientens farste kontaktpunkt og vej gennem syste-
met. Nogle patienter bliver henvist fra lungeafdelinger med regionsfunktion pa baggrund af en
lungelaeges mistanke om lungefibrose. For andre rejses mistanken i et af de andre led, som
patienten har kontakt med i de ofte lange udredningsveje. Det kan vaere hos kardiologerne, hvis
en patient er blevet henvist til kardiologisk udredning pa grund af andengd af deres reumatolog
eller praktiserende lzege. Hvis der ikke findes en kardiologisk arsag, sker det, at kardiologen far
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mistanke om lungefibrose og henviser patienten videre til lungemedicinsk udredning. Her er kar-
diologens mistanke saledes afgegrende for, om patienten sendes videre:

Det sker ogsa mange gange, at en patient dgjer med andengad, séa bliver de vurderet
ved kardiologerne, som ikke finder noget, men teenker, at det er pafaldende, og sa
henviser de til os. Sa har patienten en underliggende reumatoid artrit, som maske
har veeret stabil i en arreekke, og de gar til kontrol en gang om aret pa reumatologisk
afdeling hos en sygeplejerske i ambulatoriet, og sa har man maske ikke helt fokus
pa de pulmonelle forandringer. Det kan ogsa veere praktiserende laege, der [har faet
mistanken og] henviser. Men som regel er det reumatologerne, der opdager symp-
tomer eller finder forandringer pa rentgen. (ILS-specialist)

ILS-specialisten ovenfor peger pa, at det ogsa sker, at patienterne henvises direkte fra almen
praksis pa grund af en mistanke om lungefibrose, men ifalge fagpersonerne i denne undersg-
gelse er det en sjeelden henvisningsve;j.

En anden mulighed er, at mistanken om lungefibrose opstar via radiologerne. Bade reumato-
logerne og ILS-specialisterne beskriver, at radiologerne spiller en central rolle i udredningsfor-
lebene, idet de beskriver og fortolker de billeddiagnostiske fund pa CT-skanninger, HRCT-
skanninger og rgntgenbilleder. | patientinterviewene ser vi desuden, at de ogsa ofte er afge-
rende i den del af forlgbene, der udspiller sig i almen praksis, fordi deres beskrivelser (og for-
tolkninger) af rantgenbilleder og CT-skanninger er vigtige for de tiltag, som de praktiserende
leeger igangseetter. De fagprofessionelle forteller, at radiologerne i stigende grad er dem, der
far mistanke om lungefibrose pa baggrund lungeforandringer, som opdages som tilfeeldige fund
i forbindelse med en billeddiagnostisk undersggelse:

Patienterne kan ogsa komme fra almen praksis, fordi lungefibrosen er blevet opda-
get ved en skanning i et kraeftpakkeforlgb, hvor radiologen i sin beskrivelse har
skrevet, at de anbefaler, at almen praksis henviser til lungefibroseudredning. (ILS-
specialist)

Vi far ogsa patienter fra vores akutte lungekreeftkonferencer, hvor der bliver opdaget
fibrotiske forandringer pa en skanning, og sa bliver de praktiserende laeger bedf om
at henvise patienten til fibroseambulatorie. (ILS-specialist)

Opsummerende kan man sige, at der tegner sig er et broget billede af, hvor mistanken om lun-
gefibrose opstar, nar det geelder patienter, der ikke har en kendt autoimmun gigtsygdom, eller
hvor forbindelsen ikke er opdaget. Men i de fagprofessionelles beskrivelser bliver der optegnet
nogle centrale knudepunkter, hvor mistanken kan opsta:

= hos den alment praktiserende laege

= hos kardiologerne, hvis lungesymptomerne fortolkes i denne retning enten i almen prak-
sis eller i reumatologisk regi

= hos radiologerne i forbindelse med billeddiagnostiske unders@gelser (ogsa som tilfael-
dige fund, fx i kreeftpakkeforlgb)

= ilungemedicinsk regi

= i reumatologisk regi (hvis patienten har en kendt autoimmun gigtsygdom).
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Det geelder for alle disse knudepunkter, at viden om og opmaerksomhed pa lungefibrose er en
altafggrende forudseetning for, at mistanken kan opsta. Problematikker omkring denne viden
og opmeerksomhed skal vi se naermere pa i neeste afsnit.

4.2 Faglig udvikling og manglende viden

Som baggrund for at forsta, hvorfor udredningsforlgbene for patienter med autoimmun gigtsyg-
dom, der far lungeinvolvering, ofte er langvarige og preeget af diagnoseforsinkelse, er det vigtigt
at fa indblik i den udvikling, som det faglige felt inden for interstitiel lungesygdom har gennem-
gaet de seneste ar — bade forsknings- og behandlingsmeessigt. De fagprofessionelle forteller,
at den nye viden, de nye behandlingsmuligheder og de bedre diagnostiske undersggelser er
af afggrende betydning.

De seneste ar er der kommet mere opmeerksomhed pa interstitielle lungesygdomme
generelt, og heldigvis er det smittet af pa lungefibrose i forhold til autoimmun sygdom.
(ILS-specialist)

Vi er jo uundveerlige i diagnosticeringen af disse patienter. Det kreever sa specialiseret
viden, at det kun er os, der har den [de fa enheder med hgjspecialiseret funkton]. For
10-20 ér siden fandtes de her patienter jo ogsa, men der var der ikke nogle enheder,
der tog sig af dem. Vores viden er blevet mere specialiseret. (ILS-specialist)

Vi bliver dygtigere ogsé til at lave HRCT — far lavede vi jo bare rantgen; der kan man
jo overse en masse ting, sé vi er ogsé blevet mere forfinede i vores diagnostiske [ar-
bejde]. (Reumatolog, afdeling med hajtspecialiseret funktion)

Den nye viden om interstitielle lungesygdomme har ifglge de fagprofessionelle haft betydning
pa flere mader. Dels er det smittet af pa subfeltet autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefi-
brose. Dels har den medfert den organisatoriske forandring, at der er oprettet deciderede ILS-
enheder, hvilket understatter fokus pa og udvikling af omradet. Dels har udviklingen dannet
basis for, at man har faet gje pa komplementariteten mellem specialerne i relation til patienter
med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose og har gjort interaktion og samarbejde til en
prioritet. Udviklingen af bedre diagnostiske redskaber bliver ogsa udpeget som et vigtigt ele-
ment i den generelle udvikling af feltet.

Endelig forteeller flere af reumatologerne, at de forbedrede behandlingsmuligheder, som den
faglige udvikling inden for ILS-feltet har medfart, ogsé har vaeret med til at @ge reumatologer-
nes opmarksomhed pa interstitielle lungesygdomme. Det fortaeller reumatologerne ogsa selv:

Inden for de senere ér er vi blevet mere opmeerksomme pa — nok sammenfaldende
med, at der er kommet flere behandlingsmuligheder — hvordan vi forholder os til og
finder ILS hos vores kernepatienter, specielt leddegigtpatienter. (Reumatolog, afde-
ling med regionsfunktion)

Opsummerende kan man sige, at der er sket en stor vidensmaessig udvikling inden for ILS-
feltet, som ogsa har haft indflydelse pa omradet autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefibrose.
Samtidig peger interviewene pa, at den forsknings- og behandlingsmaessige vidensudvikling
har skabt gget fokus hos kerneaktgrerne i forlgbet. Denne udvikling er dog ikke blevet alment
kendt viden for alle aktarer i de kontaktpunkter, hvor patienterne henvender sig med lunge-
symptomer, eller i de knudepunkter, som udredningsforlgbene passerer igennem.
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4.2.1 Mere viden i almen praksis og pa hospitalsniveau

Gennemgaende for interviewene med de fagprofessionelle er, at de — samtidig med at de for-
teeller om den store faglige udvikling — ogsa udpeger manglende viden om bade lungefibrose
og sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og lungefibrose som en af de store udfor-
dringer for udredningsforlabene. Arsagen er, at den nye viden ikke er blevet almindelig viden
hos alle de relevante aktarer i forlgbene. De interviewede er dog ikke enige om, hvor der pri-
maert mangler viden. Men almen praksis udpeges som ét af stederne:

Vi ved at i hvile, sa har de [patienter med lungefibrose] ikke dyspna, og deres sa-
turation er normal, og deres spirometri er tit normal. (...) Den primaere stop[klods]
for, at de bliver henvist videre til udredning i tide, det er, at de [praktiserende leeger]
ikke har den viden, der skal til for at se, at patienten har symptomer, som ikke kan
objektiviseres pa nogen made, hverken pa rantgen, pé spirometri eller pa saturati-
onsmaler, men patienten har symptomer. Sa der kan gares mere pa den front [at fa
mere viden ud til almen praksis], helt sikkert. (LS-specialist)

ILS-specialisten peger pa en central problematik: med de redskaber, man har til radighed i
almen praksis, er det sveert at f& mistanken om lungefibrose. Hvis laegen heller ikke har den
ngdvendige viden om lungefibrose til at fortolke det samlede billede, sa bliver patienten ikke
ngdvendigvis henvist videre i rette tid. Enkelte af de interviewede forteeller netop, at almen
praksis derfor kan udgare en barriere i forlebene. En ILS-sygeplejerske forteeller:

Jeg oplever, at nér de kommer fra praktiserende laege, sa er der ikke altid den helt
store viden om de her lidt mere sjeeldne lungesygdomme. Og der kan patienten godt
forteelle: "Jeg har haft det darligt leenge, jeg har veeret ved laegen flere gange og
sagt: "Jeg kan ikke f& luft’. Sa har de mélt min iltmeetning pa fingeren og den er fin,
der er ikke noget galt. Sa der er gaet laenge, far de er blevet taget alvorligt af deres
praktiserende laege. (ILS-sygeplejerske)

Nar de tilgeengelige undersggelser ikke kan afklare arsagen til patientens lungesymptomer,
bliver den praktiserende laeges handlen pa de uforklarede symptomer eller specifikke viden om
lungefibrose afgarende for patientens videre udredning.

Der er enighed blandt de interviewede fagpersoner om, at der er behov for viden, ikke bare i
almen praksis, men ogsa pa hospitalsniveau. Det er en forudsaetning for at bremse sygdoms-
udviklingen hos patienten i tide.

En anden udfordring for os er at udbrede budskabet og opmaerksomheden omkring
de her sygdomme helt ude pé patient- og gatekeeperniveau [almen praksis og regi-
onshospitaler], sa patienter bliver henvist i tide. At der bliver opmaerksomhed omkring
faresymptomer, ligesom der er pa kraeffomradet. Det, der skal til, det er, at vi kan fa
veekket en interesse og opmaerksomhed — disse patienter dar jo! De har en frygtelig
mortalitetsrisiko, hvis vi ikke gar noget ved dem. Vi kan ikke redde dem kurativt, men
vi kan afdsempe styrtet (...), men det kan vi kun, hvis der er nogen, der hjselper 0s
med at identificere patienterne og sende dem ind til os. (ILS-specialist)

Der er til gengeeld ikke enighed om, hvor man vil f4 det starste udbytte af at udbrede viden:
Det kan selvfalgelig betale sig [at fa viden ud i almen praksis], men jeg ved ikke, om

det er det rigtige sted at bruge ressourcer, fordi de ser ikke mange af de her patien-
ter. Men man forventer jo, at en patient med en aktiv reumatologisk sygdom har en
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tilknytning til en reumatolog (...). Hvis jeg skal pege pa noget, sé er det radiologer
og reumatologer og selvfglgelig ogsé lungemedicinere, at de skal blive bedre til at
erkende den sammenhaeng og i god tid sende til hgjtspecialiseret enhed til vurde-
ring — hellere en gang for meget end en gang for lidt. (ILS-specialist)

ILS-specialisten udpeger speciallaegerne i hospitalsregi som de malgrupper, hvor man vil fa
mest ud af at gge vidensniveauet om autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefibrose. Flere in-
terviewede forteeller, at der er en indsats i gang pa tvaers af specialerne reumatologi, lungeme-
dicin og radiologi i hospitalsregi for at gge vidensniveauet om lungefibrose og sammenhaengen
mellem autoimmun gigtsygdom og lungefibrose. Men der kan stadig geres mere:

Det vi kan gare fgrst gennem interaktion med andre kollegaer — undervisning, del-
tagelse i kongresser, feedback fra nye artikler, og sa er der efteruddannelsestilbud,
hvor man samler de tre involverede specialer reumatologi, lungemedicin og radio-
logi — for radiologien spiller en vaesentlig rolle i det her. | lungemedicinsk selskab
har vi for eksempel etableret et kursus i HRCT — som saetter fokus pad omradet. (ILS-
specialist)

| hospitalsregi er der yderligere to grupper af aktgrer — de yngre og mindre erfarne laeger samt
reumatologiske sygeplejersker, der varetager kontrol af patienter — der bliver udpeget som
seerlige grupper, man skal sikre far den ngdvendige viden om sammenhaengen mellem auto-
immun gigtsygdom og lungefibrose.

Endelig naevnes radiologerne som en faggruppe, hvor der gennem undervisning er skabt gget
viden om lungeforandringer. Men mindre erfarne radiologer og laeger under uddannelse har
stadig ikke tilstreekkelig viden om lungeforandringer. Det viser deres skanningsbeskrivelser, og
det kan have stor betydning for patienterne. En ILS-specialist siger:

Der er nogle gange, hvor man mader usikkerhed, hvor man mader uspecifikke be-
skrivelser, som ikke far alarmklokkerne til at ringe hos en kliniker — for den modta-
gende kliniker er ikke ngdvendigvis en lungemediciner — sé& hvis man ikke er specifik
i sin mistanke og i sin anbefaling, s& kan vi misse nogle patienter. Det sker nogle
gange, hvis man skriver ‘uspecifikke fund’ eller ’kroniske lungeforandringer’ og lig-
nende, sa kan beskeden ga tabt, og vi kan miste veerdifuld tid. (ILS-specialist)

Det er vigtigt, at radiologer er begyndt at lave anbefalinger — ikke blot beskrivelser
— det er rigtig godt. De har faet en mere aktiv rolle, men det er ikke nok; der mangler
stadig kompetencer og viden hos vores radiologer pa det her omrade. De skal have
seerlig interesse for feltet, deres grunduddannelse er ikke nok til at veere dygtige til
HRCT — man skal have seerlig interesse og kompetencer. Sa der skal veere mere
fokus pé det, og de skal vaere mere systematiske omkring anbefalinger, og hvordan
de her patienter kommer videre, sa de praktiserende leeger kan gribe bolden. (ILS-
specialist)

Her saetter ILS-specialisterne fokus pa flere aspekter. Dels at der stadig mangler viden hos ra-
diologerne omkring lungeforandringer, dels at det er af afggrende betydning for udredningerne,
hvordan radiologerne kommunikerer omkring deres fund af lungeforandringer. Der er afggrende
forskel pa, om radiologerne alene beskriver, eller om de ogsa laver anbefalinger pa baggrund af
deres beskrivelser. Det specifikke ordvalg og valget om at anbefale pa baggrund af beskrivelser
eller ej tilskrives stor betydning for, hvordan undersggelsessvar forstas og bliver handlet pa af
den modtagende laege, fx i almen praksis. Idet der ogsa mangler viden om lungefibrose i almen
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praksis, er dette et helt centralt kommunikationsled, hvor vigtig viden enten kan bliver formidlet
og modtaget eller ga tabt. ILS-specialisten i citatet ovenfor understreger, at hvis den skriftlige
kommunikation ikke er tydelig nok, sa er der risiko for, at der ikke bliver handlet pa svaret, og for
at patienten bliver forsinket i sin udredning. Hvis den rette viden er til stede hos radiologen, og
den skriftige kommunikation er tydelig, sa kan radiologerne derimod vaere med til at skabe en
genvej til en lungefibrosediagnose for patienter, hvor lungeforandringerne/lungefibrosen opdages
som et tilfeeldigt fund i en radiologisk undersggelse med andet primeert fokus (jf. Peters udredning
i afsnit 3.2.2).

Ud over de specifikke grupper af fagpersoner er der ogsa et saerligt vidensaspekt, der gar igen
i flere interview — det er en specifik problematik omkring forholdet mellem leddegigtmedicinen
methotrexat og lungefibrose:

Der eksisterer jo en myte om, at methotrexat giver lungefibrose. Der er en keempe
uddannelsesmaessig udfordring. For det farste at folk skal veere mere opmaerksomme
pé, at det er den reumatoide artrit i sig selv og ikke ngdvendigvis methotrexaten, der
giver lungefibrose. Det, man kan forestille sig, er jo, at du har en leddegigtpatient, der
far methotrexat, og sa opdager man, at der er lidt fibrosedannelse pé et rantgenbil-
lede. Hvad gor man sa som leege? Seponerer man methotrexat, eller tsenker man,
det er nok RA-ILD det her, jeg er nok ngdt til at intensivere min methotrexatbehand-
ling, tage en HRCT og fa lavet en udvidet lungefunktionsundersaggelse?

I: Er det pa afdelingsniveau eller er det den enkelte laege?

Det er bade forskel pa den enkelte laege og pa afdelingsniveau, ja. Lungerne har
ikke haft saerlig stor bevagenhed ved de inflammatoriske lungesygdomme. Alle ved
det ved bindeveevssygdommene — sklerodermi, myositterne, hvorimod folk ikke er
neer sé& opmaerksomme ved de inflammatoriske ledsygdomme. Der er der stadig en
udpreeget myte om, at det kunne vaere methotrexatudigst. Og det er bade lungelee-
ger og gigtlaeger, der har det pa den made. Min oplevelse er, at der ogsé er nogle
af lungeleegerne, der ikke er helt s& opmeerksomme pa, at reumatoid artrit kan give
lungefibrose. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Der er saledes sket en vidensforskydning, hvor tidligere geeldende viden pa omradet er blevet
erstattet af ny viden baseret pa nyere studier. Skiftet i opfattelsen af methotrexat og dens rela-
tion til lungefibrose kan saledes betyde, at nogle patienter og deres langvarige forlgb kompli-
ceres af en overgang mellem gammel og ny viden pa omradet. Det kan vaeren en bidragende
arsag til, at nogle af de patienter, der har faet opdaget lungeforandringer for en del ar siden,
ikke har oplevet opfelgning pa lungeforandringerne. Problematikken omkring methotrexat og
leddegigt genfinder vi i to af patientinterviewene, hvor patienter med leddegigt forteeller, at de-
res methotrexatbehandling er blevet stoppet pa grund af lungesymptomerne og mistanke om
bivirkninger (se eksempelvis Bodils casehistorie i afsnit 3.2.2).

4272 Patienterne skal have mere viden

Endelig peger nogle af de fagprofessionelle pa, at patienterne selv skal have mere viden om
lungefibrose og sammenhangen med autoimmun gigtsygdom. Denne viden skal bidrage til, at
de selv kan vaere opmaerksomme og reagere, hvis de oplever lungesymptomer. En ILS-syge-
plejerske siger:
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Patienten skal jo ogsé selv have en idé om, at det kan vaere ledsagende til deres gigt,
at de ogsa selv skal veere opmaerksomme pa det og reagere. Man kunne maske tage
fat pé noget patientuddannelse. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Leddegigtpatienter, der har haft leddegigt i mange ar, dem kan jeg godt opleve, at
de bliver overraskede over, at det kan give lungeinvolvering. Ogsé dermamyosi-
tispatienterne. [Sygeplejerske tilfajer] Sklerodermipatienterne ved det, de har helt
styr pa det. De har en klar opmaerksomhed pa muligheden for lungeinvolvering.
(ILS-specialist og ILS-sygeplejerske)

Hvis man kigger pa de patientforlgb, der indgar i denne undersggelse, sa er det vigtigt at
naevne, at kun en enkelt patient fortalte, at hun kendte sammenhangen mellem den autoim-
mune gigtsygdom og lungefibrose i forvejen (og hun var sklerodermipatient). Det er desuden
vigtigt at papege, at det er 12 ud af 16, der henvender sig i almen praksis med lungesymptomer
(2 til reumatolog, 2 har ikke lungesymptomer). Der er saledes ogsa en overveegt af de patienter,
der har en kendt autoimmun gigtsygdom, fer de far lungefibrose, der henvender sig i almen
praksis med lungesymptomer. Det kan have flere arsager, men en abenlys arsag er, at de ikke
kender sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og lungefibrose og dermed ikke har
tilstraekkelig viden til fx at foresla diagnosen i almen praksis eller at insistere pa, at det bliver et
fokus i udredningen. Patienterne er afhaengige af, hvordan den viden, der allerede eksisterer
hos relevante akterer, seettes i system og aktiveres. Det skal vi nu se neermere pa.

4.3  Systematisk opmaerksomhed pa lungeinvolvering

Som naevnt er autoimmun gigtsygdomsrelateret lungefibrose er et fagligt omrade i rivende ud-
vikling. En udvikling, der er baret af en forskningsbaseret vidensudvikling og en relateret ud-
vikling af behandlingsmuligheder. De interviewede fagprofessionelle fortaeller ogsa, at der bli-
ver gjort meget for at udbrede denne nye viden pa omradet til andre fagprofessionelle. Den
mest udbredte form er gennem undervisning pa tvaers af specialer i hospitalsregi, men ogsa
bredere kursusaktivitet, undervisning til almen praksis, undervisning i de faglige selskaber og
undervisning i patientforeningsregi naevnes.

Det er dog ogsa tydeligt i interviewene, at den ggede viden om sammenhaengen mellem auto-
immun gigtsygdom og lungeinvolvering bliver omsat til opmaerksomhed pa forskellige mader
for de enkelte autoimmune gigtdiagnoser og indgar pa forskellige mader i den made, patient-
forlabene er organiseret pa.

For sklerodermi er der en starre grad af systematisk opmaerksomhed pd sammenhaengen mel-
lem den autoimmune gigtsygdom og lungefibrose. Det afspejler sig i den made, patientforla-
bene er organiseret pa, idet sklerodermipatienter monitoreres for lungeinvolvering, nar de di-
agnosticeres med sklerodermi og i kontrolforlgbet derefter. Den systematiske opmaerksomhed
kommer de patienter, hvor selve sklerodermien opdages for lungeinvolveringen, til gavn, men
jf. vores data sa er der ogsa en del patienter, der fgrst far sklerodermidiagnosen via lungefi-
brosediagnosen.

Sa snart jeg ser en sklerodermipatient, sé sidder det lige i mit baghoved: lungeinvol-
vering, for det er det, der er alvorligt for dem og hyppigt. Det er jeg meget opmeaerksom
pé, og det fylder meget i konsultationen, hvordan er det med lungefunktionen, det
fylder meget, fordi det er sa systematiseret. Ved leddegigt — og der tror jeg, det er det
samme for mine kollegaer — der spgrger vi ikke systematisk ind til, om de er blevet
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kortandede. Det er mange gange det, at en patient melder sig med et symptom, der
forer det videre [der skaber mistanke om lungeinvolvering]. (Reumatolog, afdeling
med regionsfunktion)

Reumatologen her forteeller om en forskel i, hvorvidt der er en systematisk opmaerksomhed pa
lungeinvolvering for patienter med forskellige autoimmune gigtdiagnoser og forbinder det il
forskellen pa hyppigheden af lungeinvolvering for de forskellige autoimmune baggrundsdiag-
noser.

4.31 Leddegigt og systematisk opmaerksomhed

Nar det geelder leddegigtpatienterne, tegner der sig i interviewene et mere uensartet billede af,
om og i hvilken grad de enkelte reumatologer er opmaerksomme pé lungeinvolvering, idet op-
maerksomheden pa lungeinvolvering ikke er formaliseret i form af monitorering. Pa tveers af
reumatologinterviewene er det tydeligt, at opmaerksomheden pa autoimmun gigtsygdomsrela-
teret lungefibrose (seerligt leddegigtrelateret lungefibrose) i hgj grad er personbaret:

[Har | faste procedurer eller opmaerksomhedspunkter i forhold til at opdage lunge-
involvering?] Nej. Det gerlige svar er nej. Det er meget individuelt i forhold til, hvilken
laege du kommer ind til]. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Det kan godt vaere, man skal sparge lidt mere ind til, om der har vaeret noget med
hjerte-lunger [hos leddegigtpatienter], for det glemmer vi jo lidt nogle gange, vi Kig-
ger bare pa leddene, vi sparger ikke, om de har faet tar hoste. Det kan godt veere,
vi skal blive lidt bedre til det. Det kan vi godt arbejde pa. (Reumatolog, afdeling med
hajtspecialiseret funktion)

Kun en enkelt reumatolog forteeller, at hun specifikt naevner lungeaspektet som noget, patien-
terne skal veere opmeerksomme pa. Selv nar den relevante viden er til stede, lader det ikke til,
at den er omsat til en systematisk opmaerksomhed omkring leddegigtrelateret lungefibrose,
hverken pa person- eller afdelingsniveau.

| interviewene er der ikke konsensus om, hvorvidt en systematisk opmaerksomhed pa lungein-
volvering for leddegigtpatienter skal veere til stede, eller hvori den eventuelt skal besta. Nogle
fagprofessionelle peger pa flere problemer med en gget systematik: at man ikke kan udpege
en klar risikogruppe, at der er risiko for overdiagnostik, at der skal fokuseres pa de mest pree-
valente problemer, at lungeinvolvering ikke altid er behandlingskraevende, at man risikerer at
skabe ungdig utryghed hos patienterne. En reumatolog forteeller:

Det er jo hele tiden en balancegang i, at man gerne vil fange de rigtige og undga
overdiagnostik, det er det, der er udfordringen. Hvis vi bare kunne udpege en risiko-
gruppe som ved sklerodermi, men det er sveert for leddegigt. (Reumatolog, afdeling
med regionsfunktion)

En ting er, at man finder noget lungepavirkning af for eksempel leddegigt, men noget
andet er, om det skal behandles. Jeg synes altid, at patienter skal have ting lagt klart
frem, og det kan mange ogsa sagtens forsta, men hvis man skal seette et meget aget
fokus pé noget, sa skal det ogsa veere, fordi det har en konsekvens for den enkelte
patient. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)
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De fleste af ILS-specialisterne er af en anden holdning. En af ILS-specialisterne peger pa mistede
levedr og funktionsniveau som veaesentlige argumenter for at ggre noget aktivt for at opdage lun-
gefibrose hos leddegigtpatienter. Han understreger, at leddegigtpatienter med lungefibrose dar
10 ar tidligere end leddegigtpatienter uden lungefibrose. Denne darlige prognose er det afge-
rende argument for, at man skal vaere proaktiv, sa lungefibrosen bliver opdaget og behandlet sa
tidligt som muligt. Men det skal vaere en anden slags opmaerksomhed end ved sklerodermi pa
grund af det stgrre antal af patienter/den lavere forekomst i patientgruppen:

Det har en stor betydning efter min mening, for hvis du har RA, der rammer 1 % af
befolkningen, og af dem féar 5-10 % lungeinvolvering — der skal man have en anden
algoritme [end for sklerodermi], og det er mere opmaerksomhed, et rantgenbillede, en
almindelig lungefunktionsundersggelse, opmeerksomhed omkring rygestop — og det
er hos reumatologerne; det bar udbredes i de reumatologiske miljger. (ILS-specialist)

Pa tveers af interviewene med de fagprofessionelle er der saledes ikke enighed om, hvilken
viden leddegigtpatienter skal have om sammenhaengen mellem leddegigt og lungeinvolvering,
eller om opmaerksomheden pa sammenhaengen skal systematiseres (eller i hvilken form). Det
er en afvejning af at skabe ungdig bekymring, hvor stor risikoen er, og hvilke muligheder der
er for at handle pa det. Der er enighed om, at systematisk monitorering (som for sklerodermi-
patienter) ikke er fornuftig ressourceanvendelse set i et populationsperspektiv. Men der synes
at veere nogenlunde enighed om, at en stgrre grad af systematisk opmaerksomhed pa lunge-
symptomer hos leddegigtpatienter i reumatologisk regi er et vaesentligt sted at saette ind.

4.3.2 For sen henvisning til hgjtspecialiseret enhed

Et centralt problem, der bliver naevnt som medvirkende arsag til lange udredninger og diagno-
seforsinkelse, er, at nogle patienter med kendt lungeinvolvering ikke altid bliver koblet til en
lungemedicinsk afdeling i rette tid. For patienter med konstateret lungeinvolvering vil i rette tid’
ifelge en ILS-specialist sige, nar patienten far konstateret lungeinvolveringen:

Det er et meget vigtigt spargsmal! Nogle gange far vi patienterne, direkte efter der er
konstateret lungeinvolvering af deres autoimmune sygdom, men andre gange kan vi
se, at patienterne gar pa en reumatologisk afdeling i nogle &r med kendt interstitiel
lungesygdom, og séa er det sent i forlgbet [at vi ser dem]. Jeg siger ikke, at de er
forsemt eller glemt eller noget som helst, men det er et valg, som reumatologisk af-
deling treeffer om at henvise patienterne senere. Jeg havde gerne set, at behandlin-
gen af de her patienter er en feelles opgave helt fra start, s& snart man konstaterer, at
de har lungeinvolvering, sé skal de kobles til en lungemedicinsk afdeling. (ILS-speci-
alist)

ILS-specialisten forteeller her, at selvom patienten har faet en lungefibrosediagnose, sa er det
ikke altid, at der bliver handlet relevant pa diagnosen, hvis patienten tilses i almen praksis eller
pa en regional reumatologisk afdeling. Ligesom for den systematiske opmaerksomhed pa at fa
mistanken om lungefibrose, er der ogsa en personafhaengig variation i den enkelte laeges praksis
omkring, hvornar en patient med en autoimmun gigtsygdom med lungeinvolvering henvises vi-
dere til en ILS-enhed/hgjtspecialiseret niveau. Ifglge ILS-specialisten i citatet ovenfor er det mest
hensigtsmaessigt, at behandlingen af patienten er en falles opgave mellem reumatolog og lun-
gespecialist, sa snart lungeinvolveringen er konstateret. Vi har ikke i vores datamateriale madt
reumatologer, der venter laenge med at henvise til ILS-enhederne, det er alene baseret pa ILS-
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specialisternes erfaringer med disse udredninger. Men en af reumatologerne forteeller, at det
varierer, hvad hun selv ggr ved mistanke om lungefibrose:

[Hvis jeg far mistanke] laver jeg den udvidede lungefunktionsundersagelse og bestiller
maske ogsé HRCT. Nogle gange, séa er mistanken ikke sa stor, og andre gange sé
kan jeg have brug for den lungemedicinske specialistvurdering for at tolke det sam-
lede billede, og sa er det sa derefter, at jeg henviser til den lungemedicinske afdeling.
Og vi har et formaliseret samarbejde her [navn pé& by] med manedlige konferencer —
jeg deltager jeevnligt i dem — sa er det muligt at vende patienterne der. Men jeg tror,
det er lidt et temperamentsspagrgsmal, og jeg ved, der er andre, der henviser direkte
til lungemedicinsk afdeling. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Reumatologen forklarer, at kan veere forskelligt og personafhaengigt, hvor langt man som reuma-
tolog selv gar i udredningen, far man henviser til en lungemedicinsk afdeling.

En anden reumatolog beskriver en lignende problematik omkring viderehenvisning af patienter
til hajtspecialiseret enhed i rette tid ved udredningen af sklerodermi:

Jeg kan godt se det pa nogle af de henvisninger, jeg har set i hvert fald, at sa udreder
man lokalt, og det kan godt veere en udfordring, for de her patienter skal folges cen-
tralt. Jeg feerdigudreder dem ikke for sklerodermi, jeqg sender dem videre. Jeg ved, at
hvis jeg laver en CT-skanning, sé vil de alligevel have den revurderet. Jeg ved, at der
er et delay der — min opgave er at stille diagnosen, og sa sender jeg dem ind med det
samme, men jeg har ogsé et taet samarbejde med [navn pa reumatolog] og ringer
mange gange til ham og harer, hvad han synes om det. Men ja, der kan godt vaere
en risiko for forsinkelse, at man gar ude lokalt og folger dem. (Reumatolog, afdeling
med regionsfunktion)

Reumatologen understreger, at der er tid at vinde i udredningen ved at henvise tidligt, idet vi i
patientmaterialet kan se, at de fleste sklerodermipatienter far opdaget deres sklerodermi pa
baggrund af lungesymptomerne og udredningen heraf. At sklerodermipatienter hurtigt bliver
henvist til hgjtspecialiseret niveau, er saledes ogsa et indirekte opmaerksomhedspunkt, der kan
have betydning for, hvornar en eventuel lungeinvolvering opdages. Desuden peger reumato-
logen péa en vaesentlig detalje, nemlig at det kendskab han har til, hvordan forlgbene foregar
pa hgjtspecialiseret niveau, er med til at definere, hvor langt han selv gar i udredningen.

Den enkelte reumatolog eller lungemediciners praksis omkring, hvornar en patient med lunge-
involvering viderehenvises til hgjtspecialiseret niveau er saledes et vigtigt forhold, der far be-
tydning for udredningsforlgbene. Det giver en nuance i forstaelsen af forlgbene, idet det un-
derstreger, at det at fa den rette diagnose ikke er ensbetydende med, at patienten far den
relevante behandling/patientens forlgb overgar til det relevante specialiseringsniveau. | pati-
entmaterialet er der ogsa eksempler pa udredningsforlgb, hvor lungeforandringer er opdaget,
uden at patienterne er henvist videre til hgjtspecialiseret niveau, men i stedet er blevet fulgt pa
en lungemedicinsk afdeling i kortere eller leengere tid, far de enten har faet den rette diagnose
eller behandling. Tidspunktet for opstart af samarbejde med lungemedicinske specialister er
derfor et vigtigt opmaerksomhedspunkt for udredningsforlgbene.
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4.4 Betydningen af multidisciplineert samarbejde

Et forhold, der gar igen pa tvaers af interviewene med de fagprofessionelle, er, at et velfungerende
multidisciplinaert samarbejde er helt afggrende for udredningerne. De beskriver, at der igennem
de seneste ar er udviklet samarbejdsrelationer pa tvaers af specialer, og at det bl.a. er ansporet
af den nye viden:

Der er kommet flere studier, ny viden, og pludselig bliver det interessant med den
interaktion mellem det lungemedicinske speciale og det reumatologiske speciale, s
far man gje pa, at man komplementerer hinanden, og at samarbejde er en styrke, ikke
at kgre hverken reumatologisk eller lungemedicinsk solo. (ILS-specialist)

Formaliseret samarbejde i form af MDT-konferencer har typisk deltagelse af reumatologer og
lungemedicinere samt nogle gange radiologer. Informanter fra nogle af de hgjtspecialiserede
enheder forteeller, at de opererer med flere forskellige MDT-konferencer med hver deres tveer-
faglige sammensaetning og fokus. | andre enheder er det de uformelle samarbejdsrelationer,
der lzegges mest vaegt pa. Nogle steder har formelle samarbejdsformer sasom MDT-konferen-
cer faciliteret de uformelle relationer, mens der andre steder er skabt formelle samarbejdsfora
pa baggrund af allerede eksisterende uformelle samarbejdsrelationer. En reumatolog fortaeller:

Jeg bruger ofte lungemedicinerne, nu har jeg dem jo lige ved siden af, sa jeg har
kunnet ga ned og snakke med dem Igbende. Vi skal til at formalisere det i feelles
MDT-konferencer for at systematisere det, men det er et samarbejde, der har eksi-
steret i forvejen. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)

Jeg taenker, det er godt for patienterne, at vores vej er sa Kkort i forhold til at kunne
tale sammen [pé tveers af specialer], sa det er bare at ga lidt le&engere ned ad gangen
for at finde en kollega, hvis det er noget, der skal ga rigtig steerkt. (Reumatolog,
afdeling med regionsfunktion)

Det er bade kort relationel afstand og kort fysisk afstand, der bliver tilskrevet betydning for
muligheden for uformelt samarbejde omkring udredningerne. Derudover beskriver de fagpro-
fessionelle, at der opstar synergi mellem formelle og uformelle samarbejdsrelationer pa flere
niveauer. Det geelder bade for reumatologer og ILS-specialister:

Det er ogsé meget personafhaengigt, men det er tit det, der driver samarbejdet, at
man laerer hinanden at kende. Det er bare meget nemmere, nar man taler direkte
med hinanden i stedet for, at man skal igennem en journal og via et notat i en journal
forsta, hvad den anden mener. Alting er jo ikke sé sort og hvidt, sa nogle er ting, der
er nemmere at finde en god lgsning pa, nar man uformelt drgfter, hvad taler for den
ene eller den anden strategi, og hvorfor teenker du det, og hvorfor teenker jeg det.
Altsa, det er virkelig fagligt tilfredsstillende at have den dialog. (Reumatolog, afde-
ling med regionsfunktion)

Naglen til at facilitere udredningen af lungefibrose for disse patienter, det er en god
relation til reumatologisk afdeling, et godt samarbejde med reumatologerne. For ud-
redningen er en dynamisk proces, der kraever gensidig respekt og forstaelse, da det
ofte er uklarheder og grazoneomrader — der skal veere tillid i relationen til, at man
kan drgfte uklarhederne og usikkerhederne og stole pa hinandens vurderinger. El-
lers gar det ud over patienterne, der havner i et tomrum, hvor der kan ga lang tid,
uden at de far den korrekte diagnose. (ILS-specialist)
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Det forste element, der bliver peget pa i citatet er, at det kan vaere nemmere at finde fagligt
gode lgsninger gennem dialog end via journalnotater. | det andet citat peges der pa den tillid,
respekt og forstaelse for hinandens vurderinger, som bliver skabt gennem gode samarbejds-
relationer. Det beskrives som afgarende for udredningerne, der ellers er i fare for at havne i et
‘tomrum’ og treekke ud. En reumatolog tilfgjer, at et godt samarbejde ogsa giver indblik i og
forstaelse for hinandens fagligheders muligheder og begraensninger, hvilket ger, at man bedre
ved, hvad man kan forvente af hinanden. Desuden forteeller en reumatolog, at samarbejdet
giver mulighed for at udveksle viden og leere nyt gennem dialogen, hvilket bade bidrager til
motivation og arbejdsglaede og kommer patienterne til gavn i form af bedre udredninger. En
anden reumatolog siger:

Barriererne mellem fagene er blevet nedbrudt. Og mennesker fejler jo ikke kun no-
get med et organ, det hele haenger jo sammen. (Reumatolog, afdeling med hgjtspe-
cialiseret funktion)

Det er saledes de fagprofessionelles oplevelse, at de formelle og uformelle samarbejder kan
bidrage til at skabe et bedre helhedsblik pa patienterne, der ellers kan veere sveert at fa i et
siloopdelt sundhedsvaesen, og derved give bedre udredninger bade fagligt og for patienterne.

Feelles konsultationer mellem reumatologer og lungemedicinere omkring patienter med auto-
immun gigtsygdomsrelateret lungefibrose (eller undergrupper af patienter) er en seerlig form
for samarbejde, der bliver naevnt af flere af de fagprofessionelle — enten som en reel mulighed,
som noget man i gang med at oprette eller som et staerkt gnske for fremtiden. Det seerlige ved
denne form for samarbejde er, at den reumatologiske specialist, ILS-specialisten og patienten
deltager i en feelles konsultation. En reumatolog peger pa, hvilke fordele der ville veere forbun-
det med at sidde i samme rum i udredningssammenhaeng ved patienter med lungefibrose, der
skal vurderes i forhold til bagvedliggende autoimmun gigtsygdom:

Det ville gare, at vi kan hurtigt spotte, om patienten har en underliggende gigt- eller
bindevaevssygdom. (...) For eksempel hvordan ser patienten ud? Jeg kan jo se en
sklerodermipatient pa 50 meters afstand. Det visuelle, det er meget vigtigt, og for
leddegigt, der kan vi se, der er lidt symmetri i leddene. Eller vi siger, at de [lunge-
specialisterne] skal supplere med de og de undersggelser fra start. Det er det visu-
elle og at kunne stille de rigtige spargsmél. (Reumatolog, afdeling med hgjtspecia-
liseret funktion)

Feelleskonsultationer er i gang i den ene ILS-enhed, men de er primeert rettet mod seerligt
komplekse behandlingsforlab, og derved ligger det uden for udredningsforlgbet, som er denne
rapports fokus.

Samarbejdsrelationerne er afggrende lokalt mellem specialer/faggrupper, men nogle informan-
ter fortzeller ogsa, at bedre samarbejdsrelationer pa tveers af specialiseringsniveau ville kunne
bidrage til at skabe bedre udredningsforlgb. Det er en problematik, der er seerligt relevant ved
samarbejde om lungefibroseudredning for patienter, der ikke falges pa en reumatologisk enhed
med hgjtspecialiseret funktion:

Lasningen [pa sveer adgang til ILS-enhed] ville vaere et mere formaliseret samar-
bejde og bedre kommunikationskanaler [mellem regional reumatologisk enhed og
ILS-enhed]. (Reumatolog, afdeling med regionsfunktion)
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Endelig bliver der peget pa, at det er vigtigt for udredningerne, at bade almen praksis og de
regionale enheder har nem adgang til at komme i direkte kontakt med specialistniveauet for at
fa vurderet en patient fgr henvisning.

4.5 Kapacitetsrelateret ventetid og andre flaskehalse

Udredningsforlgbene for patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose, er kende-
tegnet ved ofte at veere langvarige. Som vi har set, kan det have mange arsager, fx at patienter
tever med at handle pa symptomerne eller manglende viden og opmaerksomhed hos de(n)
lzege(r), de henvender sig til eller bliver sendt videre til. En anden abenlys arsag, der bidrager
til lange udredningsforlgb, er ventetid. | interviewene med de fagprofessionelle beskriver de,
hvor i udredningsforlgbene de oplever flaskehalse, der skaber ventetid. ILS-specialisterne pe-
ger alle pa deres egen kapacitet som en af de primaere flaskehalse og forsinkende led i udred-
ningsforlgbene. En ILS-specialist forklarer:

[Primeere udfordringer i at udrede disse patienter]: Det kommer an pd, hvilke briller
vi tager pa, men maske den fikserede kapacitet, der er pé et hospital. Vi far flere og
flere patienter, men ikke starre kapacitet, sa pa4 den méade drukner vi lidt i vores
egen succes. Der er mere fokus og opmeerksomhed pa omradet, men vi er ikke
nadvendigvis gearet til det. Og det er jo ikke patienter, der kommer hurtigt ind og
hurtigt ud — de gar jo i langvarige kontrolforlgb her, og de afsluttes jo farst, nér pa-
tienterne dor, kan man sige. Og forlabene bliver jo leengere og laengere med bedre
behandlingsmuligheder. (ILS-specialist)

En anden ILS-specialist forteeller, at de har en ventetid for nyhenviste patienter pa 2 maneder,
men at det er en god udvikling, da de tidligere havde 6 maneders ventetid for nyhenviste. Op-
rettelsen af en udredningsklinik, hvor patienter med uspecifikke symptomer bliver henvist til
indledende udredning, har bidraget til denne positive udvikling. Patienterne bliver set der, og
der bliver lavet de nedvendige undersggelser, og sa overtager ILS-specialisten patienten, hvis
der er tegn pa lungefibrose. Denne organisatoriske forandring har forkortet ventetiden pa ILS-
enheden og givet bedre ressourceudnyttelse:

Vi har haft kun hgjtspecialiserede funktioner, astma, allergi, sarkoidose, KOL, tuber-
kulose, infektioner og sa fibrose, og hvis du har en uspecifik patient, sé kan du ikke
placere dem ind, sa er der bare det mindste tegn pa fibrose, s& kommer de her hos
mig, men de har maske eksem og KOL og slet ikke noget fibrose, og sé er det lidt
spild af ressourcerne. (ILS-specialist)

En af ILS-specialisterne papeger desuden, at hun oplever, at der lokalt pa hendes afdeling kan
opsta en flaskehals pa grund af ventetid pa skanningsbeskrivelser. Det skyldes ressourceman-
gel og arbejdspres hos radiologerne, og at der ikke er nok radiologer med hgjtspecialiserede
kompetencer inden for HRCT.

For reumatologerne fra afdelinger med regionsfunktion er de primaere flaskehalse ventetid pa
lungefunktionsundersggelser og i forbindelse med skanninger. Der er dog lokale forskelle —
nogle steder er det lungefunktionsundersggelser, der er ventetid pa, andre steder pa skannin-
ger/skanningsbeskrivelser, og nogle steder oplever de ikke naevnevaerdig ventetid pa under-
sggelser. Det er saledes ikke muligt at udpege en generel forsinkelsesfaktor pa dette niveau.
Men organisering og kapacitet har stor betydning.
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Endelig peger to af ILS-specialisterne pa, at rekruttering kan vaere et problem og en potentiel
kapacitetsmaessig flaskehals:

Det, vi godt kunne taenke os, er ogsa flere kollegaer med interesse for omradet.
Huvis jeg skulle finde en, der skulle erstatte mig i morgen, ville det blive sveert. Det
er et omrade inden for lungemedicin, der er kompliceret, og nogle traekker fingrene
til sig af den grund. Det samme geelder for sygeplejersker. Det er svaert med rekrut-
tering ind i det her felt. (ILS-specialist)

Den faglige ramme rundt om feltet, der er preeget af, at der er fa sygeplejersker og lungemedi-
cinere med specialistkompetencer inden for interstitiel lungesygdom, kan saledes ogsa have
indflydelse pa kapaciteten pa enhederne. En af ILS-specialisterne forteeller dog, at der er en
positiv udvikling i gang, og at feltet med den nye viden og behandlingsmuligheder ogsa bliver
mere eftertragtet som lungemedicinsk specialiseringsfelt for de yngre lseger.

Endelig skal covid-19 nzevnes, da det har veeret et kontekstuelt forhold, der har praeget tiden,
hvor denne undersggelse og flere af udredningsforlgb er foregaet. ILS-specialisterne peger pa
covid-19 som en flaskehalsskabende faktor:

Covid! Nar noget leegger beslag pa kapacitet hos vores samarbejdspartnere [bliver
der skabt flaskehalse]. (ILS-specialist)

Ligesom en enkelt af patienterne ogsa peger pa covid-19 som en af arsagerne til, at de tavede
med at ga til laagen med deres lungesymptomer.

4.6 Opsamling

At fa mistanken om lungefibrose er en af de store udfordringer i udredningerne. Autoimmun
gigtsygdomsrelateret lungefibrose er et omrade, der har gennemgaet stor faglig udvikling, og
den nye viden mangler hos flere centrale aktgrer i forlgbene, hvorved mistanken om lungefi-
brose kan fa svaert ved at opsta. Der, hvor der er viden om autoimmun gigtsygdomsrelateret
lungefibrose, er der forskel pa, hvor systematisk denne viden seettes i spil. For sklerodermipa-
tienter er der mere opmaerksomhed pa lungeinvolvering, end der er for leddegigtpatienter. Der
er ikke enighed om, hvorvidt opmaerksomheden pa lungeinvolvering skal systematiseres for
leddegigtpatienter eller pa hvilken made. De fagprofessionelle peger pa, at det er vigtigt, at
patienter henvises til hgjtspecialiseret niveau i rette tid, da samarbejdet mellem ILS-specialister
og reumatologer omkring patienten er afggrende. Endelig oplever de fagprofessionelle, at den
kapacitetsrelaterede ventetid pa ILS-enhederne og ventetid pa specifikke undersggelser pa
bade regionalt og hgjtspecialiseret niveau er med til at forsinke udredningerne.
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5 Stottebehov pa tvaers

| dette kapitel saetter vi fokus pa patienternes stettebehov under udredningen. Farst udpeger
vi bade opfyldte og uopfyldte stgttebehov, som de opleves fra patienternes perspektiv. Der er
bade fokus pa de opfyldte og de uopfyldte stattebehov, da det kan give et mere nuanceret
indblik i, hvilke tilbud den enkelte patient mgder og oplever at have brug for. Dernaest behand-
les patienternes stattebehov ud fra de fagprofessionelles perspektiv i form af, hvilke stgttetilbud
som de fagprofessionelle finder veesentlige at kunne tilbyde patienterne.

5.1 Patienternes stgttebehov

| dette afsnit saetter vi fokus pa patienternes stattebehov i udredningsfasen, i diagnosesituati-
onen og i tiden umiddelbart efter diagnosen. | interviewene spurgte vi abent til, om patienterne
havde haft behov for hjeelp og statte, som de ikke fik, eller om de havde positive erfaringer med
specifikke tilbud i forbindelse med udredningen. De stattebehov, der bliver fokuseret pa i dette
afsnit, er de opfyldte og uopfyldte stattebehov, som patienterne har oplevet eller gnsker, at
sundhedsvaesenet spiller en rolle i at daekke. Det overordnede billede er, at interviewperso-
nerne peger pa forskellige behov, som er teet knyttet til netop deres forlgb og specifikke situa-
tion, og der er ikke et tydeligt, gennemgaende mgnster i, hvad de efterspgrger. En del patienter
forteeller, at de ikke har haft saerlige behov for stgtte i selve udredningsforlgbet. Nogle patienter
uddyber, at deres behov for statte farst er opstaet noget tid efter, at de har faet diagnosen, og
de har faet bedre overblik over deres situation. Disse stgttebehov er ikke inkluderet her, da de
ligger ud over denne undersggelses tidsmaessige afgransning.

5.1.1 Opfyldte stgttebehov

Nogle af de interviewede patienter peger pa, at sundhedsvaesenet har opfyldt deres stattebe-
hov i udredningsforlgbet. Bodil forteeller:

Da jeg kom til [hospitalsnavn], fik jeg et patientstgttetilbud — en sygeplejerske, der
ringede til mig en gang om maneden og hjalp mig, fortalte mig ting. P& grund af corona
kunne jeg ikke komme derind, men vi har talt sammen over telefonen. Det har vaeret
rigtig godt. (Bodil)

Jeg synes ikke, jeg har manglet stgtte, jeg har kunnet ringe til lungeafdelingen pa
[hospitalsnavn] — de har veeret rigtig sede, de sagde, at jeg bare skulle ringe. Jeg
har brugt det, for eksempel nér jeg har faet veerre andengd. Sa ringer jeg, far fat i
en sygeplejerske, men hun far min laege til at ringe, og det gar hun samme dag.
(Bodil)

Enkelte patienter forteeller, at de har faet hjeelp og stette til at handtere situationen af deres
praktiserende laege, fx i form af psykologhenvisning og i relation til overvejelser omkring syge-
melding. En patient forteeller:

Det fylder psykisk — jeg vagner om natten med hjertebanken. Jeg er bekymret for,
hvor det ender. Hvad skal jeg med mit arbejde? Da jeg gik til min egen leege péa
grund af sygemeldingen, troede jeg, at jeg skulle forsvare mig selv. Men hun sagde
bare: 'Hvorfor er du ikke kommet fer?’ Hun havde sat sig ind i min sag og havde
laest op pé journalen. Det havde jeg ikke regnet med. Hun er den storste stotte.
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Uanset hvordan det ender, sa har jeg hende. Jeg ville gerne kunne se 2 ar frem for
at se, hvordan det kommer til at ga. (...) Min laege har anbefalet, at jeg gar til psy-
kolog. Jeg har faet en henvisning, sa jeg kan snakke med en om mit tankemylder.
For at leere, hvordan man handterer det. Jeg har haft en samtale, og det har allerede
hjulpet. (Pia)

Det er dog ikke et gennemgaende billede, at patienterne har opsggt/faet statte af deres prak-
tiserende leege i udredningsforlgbet og tiden omkring diagnosen.

Enkelte patienter har selv taget initiativ til at fa hjeelp til at handtere bekymringerne for deres
fremtidige liv med lungefibrose uden for regi af sundhedsvaesenet, for eksempel via samtale-
forlab med en HR-konsulent gennem arbejdsplads eller i form af psykologsamtaler.

51.2 Uopfyldte stgttebehov

Andre patienter fortzeller om stettebehov, som de ikke har faet opfyldt. Nogle af disse behov
relaterer direkte til sygdommen og behandlingen og patienternes forstaelse og handtering heraf:

Et hospital er ikke en forretning, men en samling af mange med egne dagsordener.
Det kan man godt meerke. De interesserer sig for deres eget, men ikke for andet.
De har en sneever, men dyb viden om ting. Jeg har manglet en at snakke med, som
har bred viden, og som kan hjeelpe med forstaelsen. Maske en psykolog. (Jargen)

Det kunne veere rart, at ens egen leege kunne laese journalen. At man kunne tage en
snak om, hvad dette og dette betyder. (...) Jeg kunne savne en tovholder, en der
kendte hele min sag. Der er s& mange forskellige leeger; man foler lidt, at der er ingen,
der rigtig kender mig. Kun min egen laege, og han kan ikke komme til journalen. (...)
Hvem har egentlig ’kundeansvaret’ for min sag, jeg ved ikke, hvem jeg skulle ringe til.
Hvem sikrer, at der bliver kigget fra helikopteren? (Camilla)

Camilla peger pa behovet for at have en tovholder pa forlgbet, én der kender hele forlgbet og
kan indtage et helikopterperspektiv og som samtidig kender personen, ikke kun den specifikke
del af sygdomsbilledet, der bliver taget hand om i en given situation. En der kan hjaelpe med
at forbinde de mange trade og skabe et overblik. Jargen efterspgrger ogsa én, der kan tale pa
tveers af de forskellige aspekter af sygdommen. Disse to patienter har begge behov for, at der
er én, der kan hjaelpe dem med at skabe forstaelse og fa overblik over deres sygdom, hvilket
for disse patienter kompliceres af, at der er flere forskellige afdelinger og laeger ind over den
enkeltes forlgb.

Andre uopfyldte stgttebehov handler om at fa hjeelp til at handtere familiens og omgivelsernes
reaktioner pa patientens sygdom, som kan vaere en svaer udfordring, nar man selv er syg, og
som i nogle tilfaelde, som hos Camilla, far store konsekvenser:

Jeg kunne nok have haft glaede af stgtte i forhold til min familie — jeg endte jo med
at blive skilt. Jeg havde en mand, hvis far havde haft og var dod af sveer leddegigt.
Sa han kunne ikke handtere det [at jeg fik leddegigt], han ville ikke snakke om det,
for han kunne ikke veere i det. (Camilla).

Jeg har voksne bgrn — de bliver bange. De er meget bange. De er sade il at hjeelpe,

det er naesten for meget. Jeg ville gerne have haft dem mere med i forlgbet. Ingen
har fortalt dem noget. De har vaeret enormt bekymrede. Nar man er i psykiatrien, kan
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vi tilbyde pérgrendeundervisning. Det ville jeg gerne have til dem. Enten sammen
med mig eller sammen med andre pargrende. Det ville have gjort, at vi ikke ogséa
skulle have overskud til dem, hvis nogen kunne hjeelpe os med det. Det mangler jeg
rigtig meget. (Dorte)

Dorte er tydelig omkring, hvad hun kunne taenke sig af stgtte til familien, mens Camilla ikke
naevner et konkret tilbud, som hun har savnet. Begge — og flere andre patienter — peger pa, at
de har behov for hjeelp til at handtere den store omvaeltning, som det er for hele familien, nar
en i familien bliver alvorligt syg.

Patienternes stattebehov — opfyldte som uopfyldte — relaterer sig saledes dels til patientens
egen forstaelse og handtering af sygdommen, dels til at handtere en potentielt livsforandrende
diagnose i familien.

5.2 De fagprofessionelles perspektiver pa uopfyldte
patientstgttebehov

Ligesom det er tilfeeldet for patienterne, sa er det de fagprofessionelles oplevelse, at de fleste
patienters primaere stettebehov ligger i tiden, efter de har faet en lungefibrosediagnose.

Men det er ogsa tydeligt, at de fagprofessionelle ikke oplever at have mulighed for at tilbyde
stottetilbud til de patienter, der matte have brug for det. En ILS-specialist siger:

Der findes ikke stgttetilbud il disse patienter — psykolog, socialrddgiver og dieetist
er skaret fra. Men der er brug for det, fordi vi gar ind i et terminalspor. (ILS-specialist)

ILS-specialisten taler her generelt om stettetilbuddene til patientgruppen af patienter med au-
toimmun gigtsygdom, der far lungefibrose og understreger, at de stgttetilbud, der engang var
tilgeengelige i hospitalsregi, er skaret vaek. Behovet er derimod ikke forsvundet. En ILS-syge-
plejerske papeger ogsa, at der ikke findes tilbud til denne patientgruppe. Hun uddyber, at der
er en generelt problematik, at der er en skaevhed i, hvad de kan tilbyde patienter med forskellige
diagnoser:

Hvis man nu har en patient inde med lungekraeft, sé kan de blive tilbudt nogle flere
ting, de kan komme over til Kreeftens Bekaempelse og fa noget statte derigennem
bade paragrende og familien ogsé — og det har vi nogle gange snakket om, at hvis man
har sveer lungefibrose, det er jo naesten pa linje med at f& en diagnose som lunge-
kraeft, for det kan ga meget steerkt, og man kan vaere meget syg, og der er ikke de
samme stotteforanstaltninger, man kan henvise dem til. (...) Hvis man har kreeft, er
der flere ressourcer og mere forstaelse i samfundet. (ILS-sygeplejerske)

Sygeplejersken forteeller om den ulige adgang til stattebehov, som hun oplever, der er mellem
lungepatienter med forskellige diagnoser med sammenlignelig grad af alvor og betydning for
patientens og de pargrendes livssituation.

Enkelte af de interviewede reumatologer forteeller, at de gerne ville have mulighed for at tilbyde
diagnosespecifik gruppebaseret patientundervisning. En reumatolog uddyber, at dette tilbud
ogsa ville kunne vaere et forum, hvor der kunne skabes en starre opmaerksomhed omkring sam-
menhaengen mellem autoimmune gigtsygdomme og lungeinvolvering hos patienter med autoim-
mun gigtsygdom, der endnu ikke har faet en lungefibrosediagnose. En ILS-specialist peger ogsa
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pa, at muligheden for at oprettet patientuddannelse som et tilbud til patienter, der far en lungefi-
brosediagnosen, er et hgjt gnske:

Jeg ville gnske, vi kunne give mere sygeplejetid til disse patienter, for eksempel i vej-
ledning af brug af ilt, treening eller til at tale om bekymringer. Der kunne godt vaere et
patientuddannelsestilbud pa et mere generelt niveau, da mange lungepatienter ople-
ver lignende problemer og skal for eksempel leere at bruge iltapparat. Der er noget
med kost, rehabilitering, treening, pargrende, det psykiske aspekt. Det er noget, de
har som samme betingelser. (ILS-specialist)

ILS-specialisten foreslar et samlet patientuddannelsestilbud pa tvaers af flere diagnoser, da pati-
enter med forskellige lungesygdomme oplever mange af de samme udfordringer i forbindelse
med deres sygdom. De to patientuddannelsestilbud er saledes forslag til patientstgttetilbud, der
er rettet mod forskellige faser af sygdomsforlgbet for patienter med autoimmun gigtsygdom, der
far lungefibrose. Reumatologernes forslag er rettet mod tiden, efter en patient bliver diagnostice-
ret med en autoimmun gigtsygdom, mens det andet tilbud er rettet mod tiden efter lungefibrose-
diagnosen.

5.3  Opsamling

Vi har set, at der er stor forskel pa patienternes stgttebehov. Nogle har ikke oplevet at have
seerlige stgttebehov. Andre oplever, at de har faet deres behov for stgtte i udredningen opfyldt,
dels i dialogen med de fagprofessionelle, de har vaeret i kontakt med, dels gennem henvisning til
fx psykolog eller samtaleforlgb med en HR-konsulent pa deres arbejdsplads. Dette er dog ikke
tilfeeldet for alle, og flere efterspgrger hjeelp til at handtere de bekymringer, som faglger med lun-
gesymptomerne. Nogle patienter — typisk de patienter, der oplever lange udredninger — efter-
sporger en tovholder, som har faglig viden om lungesygdom og autoimmun gigtsygdom, og som
kender patientens specifikke situation. Det ville hjeelpe til at samle tradene og skabe overblik.
Andre uopfyldte stettebehov handler om at fa hjeelp til at handtere familien — deres reaktioner og
bekymringer, hvilket kan veere en udfordring, nar man selv er syg.

De fagprofessionelle vurderer, at de fleste patienter har det stgrste behov for stgtte i tiden, efter
de har faet en lungefibrosediagnose. Det kan veere i form at stettetilbud sdsom psykolog, social-
radgiver og dieetist. De har dog ikke selv mulighed for at tilbyde stgttetilbud til de patienter, der
matte have brug for det. Nogle af de fagprofessionelle ville gerne have mulighed for at tilbyde
(diagnosespecifik) gruppebaseret patientundervisning. Dette ville kunne skabe en starre op-
maerksomhed omkring sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og lungeinvolvering hos
patienter med autoimmun gigtsygdom, der endnu ikke har faet en lungefibrosediagnose.
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6 Konklusion

| de foregaende kapitler har vi belyst patienter og fagprofessionelles oplevelser og vurderinger
af udredningsforlgbene for patienter med autoimmun gigtsygdom, der far lungefibrose. Under-
sggelsen er bygget op om fglgende forskningsspgrgsmal:

= Hvordan oplever patienter med autoimmun gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med lun-
gefibrose, forlgbet fra de farste symptomer, til en diagnose er stillet?

= Hvordan vurderer de fagprofessionelle patientforlebene for patienter med autoimmun
gigtsygdom, der bliver diagnosticeret med lungefibrose?

= Huvilke tiltag kan fra et patient- og fagpersonperspektiv bidrage til at forbedre forlgbet fra
symptom til diagnosticering af lungefibrose for patienter med autoimmune gigtsyg-
domme?

| dette kapitel skal vi samle tradene og betragte nogle af de centrale udfordringer i udrednings-
forlabene samt pege pa tiltag, der kan bidrage til at forbedre udredningsforigbene.

Undersggelsen peger pa en hgj grad af variation og kompleksitet i patienternes vej gennem
sundhedsvaesenet, som Figur 1.1 i afsnit 1.3 illustrerede, og som er udfoldet i kapitel 3 og 4.
Tidligere VIVE-undersggelser med fokus pa patienter med autoimmun gigtsygdom bekraefter re-
sultaterne af denne undersggelse. De har vist, at patienterne oplever lang tid til diagnose, man-
gelfuld viden om sygdommen i almen praksis og til dels ogsa pa speciallaegeniveau, samt mang-
lende kontinuitet i behandlerrelationer og manglende sammenhaeng i forlgbet (Jansbal, 2014;
Jansbgl et al., 2016). En VIVE-undersggelse viser endvidere, at der kan vaere mange arsager —
herunder menneskelige — til, at diagnosen bliver forsinket: at patienten ikke gar tidsnok til laegen,
at laegen ikke tolker patientens problem pa den rigtige made, og at selve interaktionen mellem
lzege og patient kan bidrage at forhale den diagnostiske proces (Wentzer, 2013).

Denne undersggelse viser, at det kan tage tid for patienterne at sgge sundhedsfaglig hjselp til
uspecifikke symptomer, som kan skyldes mange forskellige arsager. Nar de sgger hjzelp, op-
lever mange patienter lange udredningsforlgb (for 11 ud af 16 patienter gar der mere end 6
maneder fra de farste symptomer til diagnose (heraf mere end 1 &r for 7 patienter)) med mange
led og aktarer. Der er ofte bade kapacitetsrelateret ventetid pa enkeltstdende undersagelser
og akkumuleret ventetid.

For de fleste patienter er det sveert selv at navigere i det komplekse diagnoselandskab og finde
information, der er relevant for netop deres egen sygdomskombination og vurdere det i forhold
til deres egen specifikke sygdomsudvikling. Desuden er det kendetegnende for forlgbene, at
patienterne med stigende udredningstid oplever stigende grad af manglende sammenhaeng i
og overblik over deres forlgb. Endelig viser analysen, at nogle af patienterne har oplevet uklar-
hed omkring diagnosekommunikationen, idet de ikke alle var klar over, at de havde en lunge-
fibrosediagnose. Det skyldes, at der bliver brugt mange forskellige betegnelser for den samme
tilstand, som kan veere sveere for patienterne at forsta betydningen af.

| analysen af de fagprofessionelles erfaringer med og vurderinger af udredningsforlabene star
ét element klart: den manglende viden om og opmarksomhed péa lungefibrose hos mange
aktarer i forlgbene ger, at mistanken om lungefibrose ikke opstar, og det bidrager til diagnose-
forsinkelse. Et andet element, der bidrager til diagnoseforsinkelse, er kapacitetsrelateret ven-
tetid pa ILS-enhederne og ventetid pa centrale undersggelser pa regionalt niveau. Endelig
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fremhaeves det, at velfungerende multidisciplinaert samarbejde mellem reumatologer, lunge-
specialister og radiologer er afggrende for gode udredninger.

Det er i hgj grad de samme problematikker og udfordringer, der gar igen i patienternes og de
fagprofessionelles perspektiv. Diagnoseforvirring, den sveaere navigering i diagnoselandskabet
og den manglende sammenhang, som patienterne peger pa, kan til dels betragtes som den
anden side af den manglende viden og opmaerksomhed pa sammenhangen mellem autoim-
mune gigtsygdomme og lungefibrose, som stadig kendetegner den faglige indsats — bade i
almen praksis og til dels pa hospitalsniveau. Et helhedsbillede af patienten og dennes sygdom
kan skabe bedre forudsaetninger for at kunne stille den rette diagnose (og starte den bedste
behandling). Bade de fagprofessionelle og patienterne peger pa, at dette helhedsbillede ofte
mangler i udredningen, og det er medvirkende til, at udredningen traekker ud.

6.1 Knudepunkter og sma, men afggrende forskelle

Nar man kigger pa tveers af patienter og fagprofessionelles oplevelser og vurderinger af udred-
ningsforlebene, sa bliver det samtidig tydeligt, at udredningsforlgbene indeholder knudepunk-
ter, som flere af udredningsforlgbene passerer igennem og har afgerende betydning for det
videre forlgb. Disse knudepunkter kan bidrage til at forlaenge tiden til diagnose eller til at fa
skabt en genvej til diagnose afhaengigt af, om der bliver skabt en mistanke om lungefibrose og
reageret pa den eller ej. Som vi har set, er disse knudepunkter i dette materiale dels nogle,
hvor lungefibrosemistanken kan opsta tilfaeldigt sdsom ved radiologiske unders@gelser med
andet primaert fokus (fx skanninger i kraeftpakkeforlgb) eller i kardiologisk regi, hvis lungesymp-
tomerne er fortolket i den retning i almen praksis. De forskellige udredningsveje opstar derfor
ofte pa baggrund af sma, men afgerende forskelle, der kan fa stor betydning for udredningen.
Er den autoimmune gigtsygdom kendt, eller er det lungefibrosesymptomer der kommer fogrst?
Bliver et skanningsbillede tolket af en radiolog med seerlige kompetencer inden for lungeradi-
ologi eller ej? Er beskrivelsen af lungeforandringer i en skanningsbeskrivelse tydelig nok til, at
den praktiserende leege reagerer pa det eller ej? Har patienten leddegigt eller sklerodermi som
baggrundsdiagnose? Ses patienten af en reumatolog, som systematisk spgrger ind til lunge-
symptomer eller ej? Er kardiologen, der ikke finder noget ved en kardiologisk udredning, op-
maerksom pa lungefibrose og sammenhangen?

Vi kan pa baggrund af patientinterviewene se, at der er mange muligheder for fejifortolkning af
lungesymptomerne i almen praksis, ligesom det tidligere er papeget i sklerodermilitteraturen
(Cheema et al., 2020), og at dette er en medvirkende arsag til, at vejen til en lungefibrosediag-
nose kan veere lang. Vi ved desuden fra sklerodermilitteraturen, at manglende viden om skle-
rodermi hos praktiserende laeger og pa specialistniveau kan bidrage til diagnoseforsinkelse,
ligesom manglende viden om sammenhaengen mellem autoimmun gigtsygdom og lungeinvol-
vering kan veere en medvirkende arsag (Hoffman-Vold et al., 2021; Cheema et al., 2020). Et
tilsvarende billede ser vi pa tveers af de tre baggrundsdiagnoser: sklerodermi, leddegigt og
myositis.

Knudepunkterne i udredningerne betyder, at specifikke faggrupper — szerligt de praktiserende
lzeger og radiologerne — som ikke har ekspertviden om lungefibrose og autoimmune gigtsyg-
domme, ogsa kan fa stor indflydelse pa, hvordan udredningsforlgbet udfolder sig for den en-
kelte patient, om udredningen tager en lige vej, eller om der opstar forsinkende omveje. De er
ikke ngdvendigvis kleedt pa til at Igfte den opgave, men de bliver seerlig vigtige, fordi de fleste
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udredninger involverer disse faggrupper, og fordi deres beslutninger om naeste skridt i udred-
ningen eller kommunikation omkring resultater kan forleenge eller forkorte vejen til en lungefi-
brosediagnose. Laege-leege-kommunikationen treeder saledes frem som et element, der ogsa
kan f& afgarende betydning for udredningstiden i disse ofte lange og komplekse lungefibrose-
udredninger.

6.2 Diagnoseforvirring og manglende sammenhaeng

Et andet gennemgaende resultat i undersggelsen, som vi vil treekke frem her, handler om pa-
tienternes forstaelse af forlgbet og den diagnose, de har faet. En del af patienterne kan enten
ikke kan huske den information, de har faet om diagnosen, eller oplever ikke at have faet til-
streekkelig information om lungefibrosen og dens sammenhaeng med deres autoimmune gigt-
sygdom. Det komplicerede diagnoselandskab ggr, at det kan veere meget vanskeligt for pati-
enterne selv at opsgge information, der er relevant for netop deres sygdomsbillede og at rela-
tere informationen til deres specifikke sygdomssituation. Eksisterende forskning understreger
netop vigtigheden af bedre lsege-patient-kommunikation for bedre forstaelse og statte specifikt
for sklerodermipatienter med lungefibrose (SSc-ILD) (Denton et al., 2017). En anden undersg-
gelse af sklerodermipatienter med lungefibrose understreger desuden, at forvirring over at fa
diagnosen kan veere en hindring for, at patienterne husker den information, de bliver givet i
diagnosesituationen (Hoffman-Vold et al., 2021). Det samme finder vi saledes i denne under-
sggelse pa tveers af baggrundsdiagnoser.

Men vi ser ogsa, at det ikke kun er information om diagnosen, der ikke bliver husket pa grund
af forvirring i situationen. Selve diagnoseformidlingen er ogsa praeget af forvirring og misfor-
staelser. Halvdelen af patienterne kan ikke genkende, at de har en lungefibrosediagnose, i
stedet fortaeller de om mange andre formuleringer om tilstanden. Nogle betegnelser laegger
fokus pd sammenhaengen mellem den autoimmune gigtsygdom og lungesygdomstilstanden,
mens andre ikke ger. Det har ogsa betydning for patienternes egen sygdomsforstaelse, hvor
nogle ser de to som integrerede, mens andre ser dem som to separate ting. Det betyder, at
den kompleksitet og forvirring, der seerligt kendetegner patienternes oplevelse af de lange ud-
redningsforlgb, for nogle patienter fortseetter ind i behandlingsforlgbet.

6.3 Forbedringspotentialer

Her vil vi kort samle op pa forbedringspotentialer i relation til udredningsforlgb for patienter med
autoimmun gigtsygdom, der far en lungefibrosediagnose. Det er tiltag, som fra patienternes og
de fagprofessionelles perspektiver kan bidrage til at forbedre forlgbet fra symptom til diagno-
sticering af lungefibrose for patienter med autoimmun gigtsygdom.

Ventetid og kapacitet
= Stagrre kapacitet pa ILS-enhederne, sa den kapacitetsrelaterede ventetid nedbringes
= Nem adgang til relevante undersggelser
= Henvisning til ILS-enhed, nar mistanke om lungefibrose opstar/lungefibrose konstateres.

Viden, samarbejde og kommunikation

= Mere viden om lungefibrose og om sammenhangen mellem autoimmune gigtsygdomme
og lungefibrose hos centrale aktgrer, saerligt patienter, laeger i almen praksis, radiologer
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Mere fokus pa at aktivere eksisterende viden mere systematisk — szerligt i relation til led-
degigtpatienter (der er dog uenighed om dette)

National konsensus om dansk terminologi pa omradet (gennem inddragelse af bade fag-
professionelle og patienter)

Tydeligere beskrivelser af radiologiske fund, sa det er klart, om den modtagende kliniker
skal handle pa fundet eller gj

Endnu mere fokus pa at skabe velfungerende uformelle og formaliserede multidiscipli-
neere samarbejdsrelationer, bade pa samme og pa tveers af specialiseringsniveau.

Stottebehov

Nogle patienter har brug for en tovholderfunktion, der kan hjeelpe med at skabe sam-
menhaeng bade i forstaelsen af det samlede sygdomsbillede og i forlgbet

Tydelig diagnoseformidling
Stattetilbud rettet mod hele familien
Samtaletilbud

Patientundervisning — enten pa baggrund af specifik autoimmun gigtsygdomsdiagnose
eller pa baggrund af lungefibrosediagnosen. Det farste vil kunne skabe mere patientop-
maerksomhed pa lungefibrose; det andet vil give mulighed for statte i tiden efter diag-
nose.

Denne undersggelse har fundet, at der er mange veje til en lungefibrosediagnose for patienter
med autoimmun gigtsygdom. Det er veje, der er praeget af omveje og ventetid, der ggr tiden til
diagnose lang for mange. De forbedringspotentialer, som vi har optegnet pa baggrund af inter-
viewene, er tiltag, der er rettet mod forskellige udfordrende aspekter af udredningerne. Nogle
af disse forbedringspotentialer er rettet direkte mod at reducere bade den kapacitetsrelaterede
og den akkumulerede ventetid, hvilket kreever mere omfattende aendringer i organiseringen af
udredningsforlebene. Andre forbedringspotentialer er tiltag, der er teettere pa den specifikke
udredning og interaktionen mellem patient og fagprofessionel sasom kommunikation og stet-
temuligheder, der kan forbedre patienternes mulighed for at navigere i de mange udrednings-
veje og det komplekse diagnoselandskab.
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