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Forord

Personer med gigt kan i mange sammenhange have en vigtig kontaktflade med kommunen.
Som patientforening har Gigtforeningen derfor et behov for at fa et overblik over, hvad denne
kontakt bestar i og fa kortlagt, hvilke kontaktomrader til kommunen, hvor der er de storste
udfordringer for deres medlemmer. Indevaerende rapport har til formal at danne dette over-
blik over kontakten og derved give input til arbejdet i Gigtforeningen.

Det er ogsad hensigten med rapporten at se narmere pa, om der er bestemte grupper
blandt Gigtforeningens medlemmer, som oplever, at deres kontakt med kommunen er serlig
problematisk.

Rapporten er baseret pa bade kvalitative studier og en storre spergeskemaundersagelse,
der er sendt ud til 1.500 tilfeldigt udvalgte medlemmer af Gigtforeningen.

Rapporten er finansieret af Gigtforeningen og udarbejdet af seniorforsker Jacob Laden-

burg, seniorforsker Leif Olsen og forskningsassistent Nuri Cayuelas Mateu.

Jacob Ladenburg
August 2012
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Sammenfatning

Personer med kroniske sygdomme, sdsom gigt kan i mange sammenhange have en vigtig
kontaktflade med kommunen. Indevarende rapport har til formal at kortleegge den kontakt
og derved give input til arbejdet i Gigtforeningen, siledes at det kan hjelpe dem til at fi en
bedre forstaelse af, hvordan medlemmerne oplever kontakten med kommunerne.

Det er ogsad hensigten med rapporten at se narmere pa, om der er bestemte grupper
blandt Gigtforeningens medlemmer, som oplever, at deres kontakt med kommunen er searlig
problematisk i forhold til, hvordan kontakten til kommune opleves, svarpersonernes ar-
bejdsmarkedstilknytning, uddannelse, seneste kontakt til kommunen og diagnose, varighed
og udvikling.

Den relevante viden kortlegges i projektet ved henholdsvis brug af to fokusgruppeinter-
view af personer med gigt og en stor spergeskemaunderseggelse, der er sendt ud til 1.500 per-
soner, der er medlem af Gigtforeningen.

Resultaterne viser, at godt halvdelen af svarpersonerne har eller har haft kontakt med
deres kommune om en lang rekke forskellige emner. Der kunne dog vare tale om en hgjere
andel af kontakter, idet godt hver femte svarperson giver udtryk for, at de prgver at undga
kontakt med kommunerne. Vi finder bade positive sivel som negative begrundelser for at
undgé kontakten med kommunen.

Blandt svarpersoner, der har kontakt med kommunerne, er det en ret udbredt oplevelse,
at der mangler kommunikation og samarbejde mellem afdelinger og faggrupper i kommuner-
ne. Det kommer blandt andet til udtryk ved, at svarpersonerne oplever, at de skal bruge me-
get tid pa gentagne gange at forklare og fremleegge dokumentation for de samme ting.

Resultaterne peger p4, at der er brug for forbedringer i kommunernes sagsbehandling pa
flere omrader, og at flere svarpersoner vurderer kommunernes service som déarlig, end dem
der vurderer den som god. Dette er iser geldende for svarpersoner med tilknytning til ar-
bejdsmarkedet og personer med en rygsygdom, som i hgjere grad giver udtryk for darligere
erfaringer med samarbejdet og kommunikationen med kommunen. Et veesentligt aspekt af de
generelle kritiske vurderinger knytter sig til svarpersonernes erfaringer med, at kommuner-
nes medarbejdere har svert ved at forsta de usynlige sider af svarpersonernes problemer,
hvilket er med til at skabe en kritisk relation mellem mennesker med gigt og kommunerne.

Der er dog ogsd positive erfaringer med kommunen. Der udtrykkes siledes tilfredshed
med kommunerne, og den overvejende del af svarpersonerne oplever fx, at kommunernes
samarbejde med hospitaler og leeger fungerer godt.

Undersagelsen viser, at der er stor efterspargsel efter information om mulighederne, nar
man har gigt, dog uden at denne fas i tilstraekkelig grad fra kommunen. Svarpersonerne ople-
ver, at de skal presse pa for at fa information fra kommunerne, og sgger selv information an-
dre steder fx via internettet, Gigtforeningens hjemmeside og rddgivning samt via venner og
bekendte.

Steorstedelen af svarpersonerne modtager kompensation af merudgifter primeert til medi-

cin og behandling og udtrykker tilfredshed med deres genoptraening. I denne sammenheng



eftersporges der tilbud fra kommunen i forhold til at dyrke motion og fi en mere sund livs-
stil, men det er et fatal, som har modtaget et tilbud fra kommunen.

Endelig varierer opfattelsen af, hvor god kontakten er mellem forskellige grupper af
svarpersoner. Isaer svarpersoner med aktiv tilknytning til arbejdsmarkedet synes at have sar-
lig brug for, at kommunerne forbedrer deres kontakter og tilbud i forhold til denne gruppe.

Set i ovenstdende afsnits perspektiv, peger resultaterne fra undersogelsen pa nogle kon-
krete omréder, hvor det kunne vaere hensigtsmassigt, at der nationalt og lokalt opnis en
starre forstaelse og bedre hindtering af personer med gigt.

Men resultaterne kan ogsa bruges af kommunerne, siledes at de péa nogle af de berorte
omréader kan blive bedre til at kommunikere med personer og handtere nogle af de anforte

problemstillinger.



1 Indledning

Personer med en gigtsygdom har i flere ssmmenhange kontakt med deres kommune. Kon-
takten kan have mange forskellige formal sasom afklaring om muligheder for at fd gkonomisk
statte, fa hjalp til at klare hverdagen bedre og til at fa information om relevante tilbud sdsom
rygestopkurser mv. Det kan dog vare svert at navigere i den kommunale verden, at f& holdt
den rigtige kontakt, at f snakket med de rigtige personer og fa sagt de rigtige ting til kom-
munens medarbejdere. Desuden er det ogsd en opfattelse, at den service og vejledning, som
man kan fi i forbindelse med eller relateret til en gigtsygdom, varierer kommunerne imellem,
men ogsa mellem personer med gigt. Nogle grupper kan siledes have anderledes behov i for-
hold til, hvilken type af kontakt og hjelp man har brug for fra kommunen.

I den forbindelse gnsker Gigtforeningen at veere kledt bedre pé i forhold til de emner og
problemstillinger, som medlemmerne har i forbindelse med kontakten til kommunen, séledes
at Gigtforeningen kan give medlemmerne en malrettet service og stette i relation til med-
lemmernes kontakt til kommunen.

Indeveaerende rapport har til formal at give dette input til arbejdet i Gigtforeningen og
hjeelpe med til at fa et overblik over og en bedre forstéelse af, hvordan medlemmerne oplever
deres kontakt med kommunerne repraesenteret ved sagsbehandlere, myndighedspersoner og
de mange fagpersoner, der indgar i de forskellige forlgb og tilbud, som mennesker med gigt
modtager eller er i dialog med kommunerne om. Som navnt er der ogséd en forventning om,
at service varierer mellem Gigtforeningens medlemmer og méske er pavirket af den ressour-
ce, som den enkelte person med gigt kommer med. Det er derfor ogsé hensigten med rappor-
ten at se narmere pa, om der er bestemte grupper blandt Gigtforeningens medlemmer, som
oplever, at deres kontakt med kommunen er sarlig sveer. Mere konkret vil der i rapporten
blive set neermere pa, hvordan kontakten til kommunen opleves i forhold til svarpersonernes
arbejdsmarkedstilknytning, uddannelse, seneste kontakt til kommunen, gigtens diagnose, va-
righed og udvikling.

Det skal i den sammenhaeng pointeres, at rapportens fokus, vinkler og analyser er valgt
og gennemfgrt i taet samrdd og i en proces med Gigtforeningen. Formalet med denne tette
proces og analysestyring af projektet har veret, at man i sterst mulig grad kom omkring de
mange typer af kontaktflader mellem Gigtforeningens medlemmer og kommunen, samtidig
med at man for Gigtforeningen, og derved ogsd for medlemmerne, kunne tage et spadestik
dybere rent analyseméessigt i de mest relevante emner og problemstillinger i data.

Den relevante viden er kortlagt ved henholdsvis brug af to fokusgruppeinterview af per-
soner med gigt og en stor spergeskemaundersagelse, der er sendt ud til 1.500 personer, der
er medlem af Gigtforeningen.

Rapporten er opbygget som folgende. I afsnit 2 praesenteres processen, der 14 bag udvik-
lingen af sporgeskemaet, derunder gennemfarelse af fokusgrupper og de dertil knyttede re-
sultater. Derefter i afsnit 3 gennemfarelsen af spergeskemaundersggelsen efterfulgt af resul-

taterne derfra. Rapporten afsluttes med en perspektiverende diskussion og konklusion.



2 Gigtforeningen og medlemmerne inddraget i udvikling
af spgrgeskema

Ud over nogle mere generelle sporgeskemaundersogelser pa tvaers af flere sygdomsomrader
(Bengtsson 2008) er der begraenset systematisk viden om, hvilke positive sdvel som negative
kontaktflader, der er mellem personer med gigt og de enkelte kommuner. Af samme &arsag er
der ogsa begranset viden om, hvordan kontakten eventuelt varierer mellem forskellige grup-
per, siledes at forskellige indsatser ville vaere relevante i forhold til at forbedre vilkarene. El-
ler sagt med andre ord, si er der et videnshul, som er relevant at udfylde. Den centrale vi-
densfangst relateret til at kortlegge kontakten, servicen og tilfredsheden med samarbejdet
med kommunen fis gennem en sterre spgrgeskemaundersggelse, sdledes at man kan fa helt
ny og specifik viden om, hvordan Gigtforeningens medlemmer oplever deres forhold til
kommunerne reprasenteret ved sagsbehandlere, myndighedspersoner og de mange fagper-
soner, der indgéar i de forskellige forlgb og tilbud, som mennesker med gigt modtager eller er
i dialog med kommunerne om.

Da der netop er manglende viden inden for omradet, er der ganske mange forhold, det
kan vere relevant at spgrge om i forhold til denne brede overordnede problemstilling. Det
var derfor ngdvendigt at foretage en afklaring og et udvalg af de mest relevante temaer og
konkrete sporgsmal, der skulle indgé i undersggelsen og omsattes til et handterligt sporge-
skema for de 1.500 medlemmer af Gigtforeningen, der skulle have tilbuddet om at besvare
det.

Denne afklaringsproces og det endelig valg af spergsmal til spergeskemaet blev gennem-
fort som en samarbejds- og udviklingsproces, hvor forskerne dels var i teet dialog med repree-
sentanter for Gigtforeningen og dels inddrog udvalgte medlemmer af Gigtforeningen gennem
fokusgruppeinterview.

Processen omkring udviklingen af sporgeskemaet praesenteres i de folgende afsnit, der
afspejler at det endelige spargeskema i bilag A er inspireret og sammensat gennem kombina-
tioner af viden og interesser i ny viden fra henholdsvis patientorganisationen Gigtforeningen,

udvalgte medlemmer og forskerne.

2.1 Formulering af relevante temaer og konkrete spgrgsmal til
spgrgeskemaet

Processen med udviklingen af spgrgeskemaet blev indledt med flere mader mellem repraesen-
tanter for Gigtforeningen og forskerteamet fra AKF samt parallelle dreftelser internt i Gigt-
foreningen, hvor mulige temaer og spergsmaél blev formuleret og diskuteret. Udgangspunktet
blev taget i Gigtforeningens interesse i at fa ny aktuel viden om medlemmernes kontakt og
kommunikation med kommunerne med henblik pad at give brugerorganisationen forbedret
viden til kvalificering af dialoger og initiativer over for kommunerne. Der var saledes tale om
et bredt tema, "medlemmernes relationer til kommunerne”, der betgd, at det indledende ar-
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bejde bestod i at formulere mulige temaer og overveje deres respektive relevans og prioritere
blandt dem i forhold til netop denne undersggelse. Disse diskussioner havde saledes afgoren-
de betydning for, at det endelige spargeskema blev relevant og brugbart for Gigtforeningen i
forhold til foreningens arbejde med at dokumentere og synliggere, hvad der gér godt og min-
dre godt i forholdet mellem medlemmerne og kommunerne.

Forskerteamet opstillede, ud fra diskussioner og oplaeg fra Gigtforeningen, en oversigt
over de diskuterede temaer, der havde en bredde og en dybde, der ikke var mulighed for at
afdakke i en enkelt spgrgeskemaundersggelse. Den naste fase bestod derfor i at udvalge og
prioritere de vigtigste temaer, hvorefter forskerteamet udformede det forste udkast til sper-
geskema. I dette arbejde blev der ogsé hentet inspiration og i nogle tilfeelde konkrete sporgs-
mal fra andre sporgeskemaundersggelser, der har beskaftiget sig med handicap og borgeres
relationer til kommuner og tilbud. Fordelen ved at anvende sporgsmal fra andre undersggel-
ser er, at dette kan give mulighed for at perspektivere svarene fra medlemmerne af Gigtfor-
eningen med svar fra andre grupper af borgere, se afsnit 3.3.

Det forste udkast til spargeskema blev udviklet gennem den skitserede samarbejdsproces
mellem forskerteamet og Gigtforeningen. For at sikre storst mulig relevans og kvalitet i spor-
geskemaet blev der efterfolgende gennemfort to fokusgruppeinterview med udvalgte med-
lemmer af Gigtforeningen i foreningens lokaler i henholdsvis Gentofte og Aarhus. Erfarin-
gerne fra det forste interview blev taget med i det andet interview, hvor spergeskemaet var
redigeret og dagsordenen tilrettelagt i omvendt rakkefalge. Hvor det farste interview starte-
de med en dben diskussion af relevante temaer og sluttede med, at deltagerne konkret testede
og kommenterede skemaerne, sa var rekkefelgen omvendt i det andet interview. Fokusgrup-
peinterviewene, der beskrives i de folgende afsnit, blev efterfulgt af en afsluttende redige-
ringsproces, der blev gennemfort i dialog mellem forskerteamet og reprasentanter for Gigt-
foreningen. Erfaringer, kommentarer og forslag, som medlemmerne havde formuleret under
fokusgruppeinterviewene, blev indarbejdet i den endelige version af spergeskemaet, der til
sidst blev afprgvet af fem medlemmer, inden den endelige version af spgrgeskemaet blev
trykt.

2.2 Fokusgruppeinterview med udvalgte medlemmer af
Gigtforeningen

For at spargeskemaet skulle blive sa relevant og forstieligt som overhovedet muligt for svar-
personerne, gennemforte forskerteamet i august og september 2011 to fokusgruppeinterview
med udvalgte medlemmer af Gigtforeningen i foreningens lokaler i henholdsvis Gentofte og
Hgjbjerg. Formélet var at fi afdeekket medlemmernes vigtigste erfaringer med det kommuna-
le system og deres vurderinger af, hvilke temaer det var mest relevante at stille spgrgsmél om
set fra deres perspektiver. Herudover var det formélet med fokusgruppeinterviewene at ob-
servere eventuelle udfordringer i forbindelse med medlemmernes besvarelse af skemaerne, fx
tidsforbrug, forstielighed og frustrationer. Endelig var det et vasentligt formél at fa delta-
gernes mundtlige vurderinger af og eventuelle forslag til forbedringer af spergeskemaets ind-
hold og form.

11



Ud over, at fokusgrupperne bidrog vesentligt til kvalificering af relevante temaer og
sporgsmal, s bidrog de ogsa i sig selv med viden til Gigtforeningen om, hvordan medlem-
merne oplever deres forhold til kommunerne, badde hvad angdr kommunikation og samspil,
samt de ydelser og tilbud kommunerne visiterer til.

Fokusgruppeinterviewene blev gennemfeort pA den made, at Gigtforeningen indkaldte
deltagerne og lagde hus til gennemforelsen af de to fokusgruppeinterview. Forskerteamet
havde bedt Gigtforeningen udvelge 10 medlemmer til hvert interview ud fra kriterier om va-
riation for sa vidt angik deltagernes kon, alder, sygdom og oplevelser med kommuner og til-
bud om behandling og kompensation. Man skal naturligvis vere opmerksom pa den mulige
fejlkilde, der kan vaere i den anvendte udvalgelsesproces og den betydning, det kan have for,
hvor negative fokusgruppemedlemmernes svar kan vare. Et af fokusgruppernes primaere
formal var dog netop at give input til temaer, hvor personer med gigt oplever problemer i
forhold til kontakten til kommunen, hvorfor det vurderes, at denne evt. fejlkilde er af mindre
betydning i denne sammenhang. Dette skal ogsa ses i lyset af, at fokusgruppemedlemmerne
langtfra kun var negative.

Forskerteamet gennemforte interviewene og udarbejdede referater herfra, ligesom spor-
geskemaet blev redigeret pa baggrund af tilbagemeldingerne fra savel det forste som det an-
det fokusgruppeinterview.

I praksis var det svart at fa tilstraekkelig mange meend til at deltage. I alt 16 medlemmer,
hvoraf 14 var kvinder og 2 mand.

Erfaringerne fra de to fokusgruppeinterview uddybes i de folgende afsnit, og programmet

for hvert interview fremgér af bilag B og C.

2.3 Fgrste fokusgruppeinterview — Gentofte

Ved det forste fokusgruppe interview i Gentofte deltog ni medlemmer af Gigtforeningen,
Sjelland. Der var otte kvinder og en mand, og deltagerne havde forskellige diagnoser inden
for muskel- og skeletsygdomme, dog med et flertal med leddegigt. Blandt deltagerne var der
bade nogle, som arbejdede pé fuld tid, deltid, i skdne- og fleksjob, samt flere som var fortids-
pensionerede.

Hovedfokus i det farste fokusgruppeinterview 14 p4 medlemmernes umiddelbare oplevel-
ser og erfaringer i forhold deres kontakt og kommunikation med deres bopalskommuner. I
denne forbindelse kom der mange interessante problemstillinger op bl.a. i relation til sagsbe-
handling, vurderinger og faglighed, den enkeltes ressourcer mv. Det var bl.a. interessant, at
flere af deltagerne grundleggende beskrev deres erfaringer med kommunen som en kamp.
Her var tale om kamp béade i forhold til oplevelse af ikke at fa en respektfuld sagsbehandling,
af de kommunale medarbejderes manglende faglige indsigt i muskel- og skeletsygdomme,

samt af at det kraever mange ressourcer og stor egenindsigt om det kommunale system fra

1 En tilsvarende argumentation kan fremfores i forhold til, at nogle af fokusgruppemedlemmernes erfaringer med kom-

munerne ligger langt tilbage i tiden, og at de méske er bedre til at huske de darlige erfaringer med kommunen frem for
de gode.
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borgernes side for at fa tilkendt de nedvendige ydelser. En deltager fortalte eksempelvis, at
hun holder sig sa langt vaek som muligt fra kommunen, da hun havde haft flere negative er-
faringer i forbindelsen med sagsbehandlere, som ikke kendte til eller forstod hendes sygdom.
Flere af deltagerne pipegede, at medarbejderne i kommunen ikke har tilstraekkelig faglig ind-
sigt til at forsta den svingende karakter, som mange muskel- og skeletsygdomme har. Séledes
fortalte flere af deltagerne, at de oplever, at kommunens vurderinger af deres behov og ned-
vendigheden af ydelser ikke bliver imgdegéet, fordi de ikke kan se problemerne direkte ved
de forskellige mader, der er mellem deltagerne og kommunens ansatte. En anden deltager
beskrev sin oplevelse siledes: Man skal forsvare, at man soger hjelp, og mange vil muligvis
give op. Hvis man ikke selv er ressourcestark, sd er det svaert at traenge igennem.

Selvom der ogsa blev udtrykt forstielse for det pres, som mange kommunale sagsbe-
handlere arbejder under, si var deltagerne gennemgaende frustrerede over deres oplevelse af
at blive mgdt med mistro frem for forstaelse, tillid og respekt. Flere af deltagerne udtrykte
desuden et gnske om, at kommunerne ogsa fokuserer pa den sygdomsramtes personlige res-
sourcer, sd mulighederne for at fa hjelp til at finde skdne- og fleksjob eksempelvis blev for-
bedret.

Ud over deltagernes personlige erfaringer med kommunen og den efterfaolgende diskus-
sion fik deltagerne mulighed for at kommentere pa det forste udkast til spargeskemaet samt
folgebrevet.

Efterfolgende blev sporgeskemaet redigeret og tilpasset med inspiration fra deltagernes
veegtning af de mest vaesentlige problemstillinger. Dette betad ogsé, at problemstillinger, som

deltagerne vurderede som mindre veasentlige, blev nedtonet eller udeladt.

2.4 Andet fokusgruppeinterview - Hgjbjerg

Ved det andet fokusgruppeinterview i Hgjbjerg deltog syv medlemmer af Gigtforeningen, Jyl-
land — seks kvinder og en mand. Der var variation i forhold til deltagernes diagnoser inden
for forskellige muskel- og skeletsygdomme samt deres beskaftigelse, pension mv.

Efter en kort preesentationsrunde blev deltagerne presenteret for folgebrevet og sporge-
skemaet. I gennemgangen af folgebrevet lagde deltagerne bl.a. vaegt pa, at brevet blev kortet
ned med fokus pa det mest centrale formal for medlemsundersogelsen, da dette i hgje grad
ville fremme medlemmernes forstielse for og motivation til at deltage. Undersggelsens an-
vendelse og resultaternes vigtighed i forhold til at forbedre Gigtforeningens fremtidige dialog
med kommunerne skulle fremhaves, s& medlemmerne ogsa fik forstaelse for deres egen in-
teresse i undersggelsen, lod anbefalingerne.

Blandt de temaer, som blev diskuteret i dette fokusgruppeinterview, var bl.a. de kommu-
nale medarbejderes personafhangige vurderinger, en oplevelse af en diagnoseathangig be-
handling samt problemer med, at flere af deltagernes erfaringer med den kommunale kontakt
14 meget leengere tilbage i tiden, end der blev spurgt om.

Selvom der var en forholdsvis ligelig fordeling af positive og negative erfaringer med
kommunerne, si blev der alligevel sat fokus p4, at de vurderinger, som kommunernes med-

arbejdere foretager, kan veere pavirkede af den kultur og indstilling til borgerne, der eksiste-
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rer i den pageldende kommunale enhed samt den enkelte medarbejders anskuelser og hold-
ninger. En deltager fortalte eksempelvis, at en kommunal medarbejder havde varet en direk-
te hindring for afklaringen af hendes sag: Jeg oplevede rent faktisk, at den sagsbehandler,
jeg havde, bremsede mit forlob med at fa fleksjob. Da jeg sé fik en ny sagsbehandler, blev
min sag hurtig afklaret.

Ved dette fokusgruppeinterview var der desuden fokus pa en reguler afprgvning af sper-
geskemaet i forhold til tidsforbrug, relevans, forstaelse og formulering af spergsmal. Efterfol-
gende blev spergeskemaet gennemgaet i feellesskab, hvor hvert enkelt tema og spergsmaél blev

kommenteret og evalueret af deltagerne.

2.5 Delkonklusion

De to fokusgruppeinterview med udvalgte medlemmer af Gigtforeningen og dialogen med
Gigtforeningen har veret et afgerende bidrag til sikring af kvalitet og relevans i det endelige
sporgeskema, herunder den endelige afgraensning og udvalgelse af tema og konkrete sporgs-

mal.
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3 Spgrgeskemaundersggelsens gennemfgrelse

Efter spargeskemaet, som forklaret i forrige kapitel, blev opsat og testet, blev den endelige
version af spergeskemaet sendt ud til 1.500 svarpersoner, der blev udtrukket fra Gigtforenin-
gens medlemskartotek. I udtreekningen af svarpersonerne blev der vagtet i forhold til svar-
personernes postnummer, saledes at det udtrukne sample blev bedst muligt repreesentativt i
forhold til den danske befolkning. Det har kun varet muligt at lave en geografisk repraesenta-
tion i forhold til fordeling af den danske befolkning i 2005. Undersggelsen blev ivaerksat i ef-
teraret 2011, hvor hver svarperson fik tilsendt et spgrgeskema og vedlagt introduktionsbrev.
Der blev sendt rykkere ud ad to omgange til de svarpersoner, som ikke havde returneret
sporgeskemaet med undtagelse af dem, der via telefonisk kontakt/e-mail havde fortalt, at de
ikke gnskede at deltage i undersggelsen. Der var ikke inkluderet et nyt sporgeskema i rykker-
ne, hvilket maske kan have pavirket, hvem der har svaret efter den forste rykker, séledes at
det kun er de mest vedholdende, som svarer. Dog fik alle svarpersoner, der anmodede om et
nyt spergeskema per telefon eller e-mail, tilsendt et nyt spergeskema. Undersogelsen blev af-
sluttet kort for jul, hvorefter besvarelserne blev tastet ind. Udsendelse af spergeskemaer,
rykkere og efterfolgende indtastning af data blev gennemfort af datahdndteringsvirksomhe-

den AP-data A/S. Tabel 3.1 viser fordelingen af svarene pa spargeskemaundersggelsen.

Tabel 3.1 Svarfrekvens

Antal svarpersoner
Antal udsendte spgrgeskemaer 1.500
Svarpersoner, som ikke har gigt 276 (18%)?
Effektiv stikprgve 1274
Personer, som har angivet, at de ikke gnsker at deltage i undersggelse 86 (6%)°
Svarpersoner, som ikke har kontakt til kommunen 30 (2%)°
@nsker ikke at deltage 13 (1%)°
Kan ikke besvare spgrgeskemaet 7 (<1%)°
Andre 3rsager 14 (1%)°
Svarpersoner, som ikke har angivet en grund til, at de ikke vil svare pa b
spgrgeskemaet 22 (2%])
Antal _modtagne spgrgeskemaer af svarpersoner, som har gigt (effektiv 592 (46%)°
svarstikprgve)

@1 forhold til 1.500 personer.
® I forhold til 1.274 personer.

Som det fremgar af tabellen, har 276 svarpersoner svaret via sporgeskemaet (250 svarperso-
ner) eller per mail/telefon (26 svarpersoner), at de ikke har en gigtsygdom. Et konservativt
bud pé sterrelsen af den effektive stikprove er saledes 1.274 svarpersoner, som har gigt. Ud af
de 1.274 har 86 svarpersoner eller deres parerende kontaktet os og angivet forskellige arsager
til, at de ikke onsker at deltage i undersggelsen. 592 svarpersoner med gigt har svaret pa

sporgeskemaundersggelsen, hvilket giver en effektiv svarprocent pa 53, inklusive de svarper-
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soner, som ikke gnsker at deltage i undersagelsen. Det er et tilfredsstillende resultat i forhold
til stikprgven, hvor der er mange aldre og relativt svagere personer, som det erfaringsmees-
sigt kan veere en sveaer malgruppe at fa til at svare pa spergeskemaer.

Som det dog fremgér af resultaterne, har spergeskemaet dog nok veret en svaer opgave
for flere af svarpersonerne. Serligt spergsmal, der er formuleret som matricer, hvor svarper-
sonerne har skullet forholde sig til flere underspergsméil med mange svarkategorier, har faet
flere svarpersoner til at undlade at svare. Det pavirker desvarre den effektive svarprocent
negativt for nogle af spergsmalene. Et eksempel pa dette er spgrgsmaél 12, hvor svarpersoner-
ne skal udfylde en storre matrice med otte spargsmal og seks svarkategorier. Mellem 28 og
36% af svarpersonerne har ikke udfyldt disse spergsmal pa trods af, at kun 5% ikke svarede
pé det forrige spergsmél. Det er siledes en gennemgdende tendens i svarprofilen, at der er et

storre frafald, nar svarpersonerne har svaret pa matricespgrgsmal, se bilag A.

3.1 Resultater

I de naeste afsnit prasenteres resultaterne fra spergeskemaundersggelsen, det vil sige de svar,
der er blevet givet i de enkelte spgrgsmal. Inden resultaterne presenteres er det dog relevant
kort at praesentere data og nogle af de forhold, der gor sig galdende i relation til datas tilbli-

velse.

Metode

Der er i spargeskemaet spurgt ind til bdde objektive savel som subjektive emner. De objektive
sporgsmal relaterer eksempelvis til oplevelser med kontakten til kommunen, sdsom hyppig-
hed af kontakten, og hvilke afdelinger i kommunen som svarpersonerne havde kontakt til. De
subjektive spergsmaél drejer sig derimod om svarpersonernes oplevelse af kvaliteten eller til-
fredsheden med den kontakt, de har med kommunen. De subjektive spergsmaél og de givne
svar er altsd den individuelle svarpersons oplevelse af, hvordan de opfatter kontakten, og
man skal veere opmarksom p4, at svarene naturligvis kan vere pavirket af forskellige fakto-
rer, sisom forventninger til servicen. Hvis en svarperson har en hgj forventning til den hjalp
eller service, han/hun skal have fra kommunen, er der alt andet lige en sterre sandsynlighed
for, at kommunen kan have sveaert ved at leve op til den forventning, og tilsvarende storre
sandsynlighed for, at der kan komme et mere negativt svar. Det omvendte vil naturligvis ogsa
veere gaeldende i forhold til omréder, hvor svarpersonerne ikke har sd store forventninger.
Nar det er sagt, er det netop formalet med undersggelsen at veere med til at udpege nogle af
de omréder, hvor Gigtforeningens medlemmer oplever, at kontakten til kommunen kan vere
god eller problematisk set fra medlemmernes perspektiv og dermed give et input til Gigtfor-
eningens fremtidige arbejde.

Det skal ogsa navnes, at der for nogle af spgrgsmalene er en del frafald af svar, og at dis-
se frafald ogséd kan variere undersporgsmalene imellem. Dette drejer sig primert om nogle af
de komplicerede matricespgrgsmaél, hvor svarpersonerne skulle svare pa flere undersporgs-
mél med flere svarkategorier, se eksempelvis spgrgsmaél 12 i bilag A. Set i bakspejlet burde

man nok have reduceret antallet af disse spgrgsmal og gjort dem mere simple.
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For at der ikke skulle vaere for mange svarbetingede spring i spergeskemaet og for at hol-
de antallet af sporgsmal pd et minimum, er der ogsa stillet spergsmal, hvor det ikke er rele-
vant for alle svarpersoner at svare. For at tage hgjde for den problemstilling har det varet
muligt at svare “ikke relevant”. Et eksempel er sporgsmaél 14, se bilag A. Man kunne alterna-
tivt have brugt en svarkategori, sisom ”“ingen kontakt”, men det blev vurderet, at sidan en
formulering kunne vere for specifik og derved ikke var tilstrakkeligt deekkende for de for-
skellige arsager, svarpersonerne kunne have for ikke at skulle svare pa spgrgsmalet. For at
holde gennemsigtigheden i data er ”ikke relevant”-svarene vist i de kommende figurer, der
viser resultaterne fra undersggelsen. Pa tilsvarende vis er "ved ikke”-svarene ogsa afrappor-
teret.

De overordnede resultater i form af svarfordelingerne for de enkelte spergsmal er vist i
bilag A. For hvert spergsmal har vi angivet, hvor mange svarpersoner, der ikke har svaret pa
sporgsmaélet med undtagelse af enkelte spergsmal, hvor svarpersonen ikke afkraeves svar. Af
samme arsag har vi ogsé angivet to svarfordelinger. Den ene svarfordeling angiver alle svar,
mens den anden angiver fordeling blandt de svarpersoner, som har svaret. Begge fordelinger
summerer altsa til 100% pa naer enkelte spargsmal, hvor svarpersoner har haft mulighed for
at give flere svar. I det naeste afsnit vil vi kort ridse nogle af de overordnede resultater op. For
en minutios gennemgang af alle svarfordelinger henvises til bilag A. Gennemgangen af de
overordnede resultater tager alene udgangspunkt i fordelingen blandt de svarpersoner, der
har svaret pa spargsmalene. I det efterfolgende afsnit vises resultaterne fra en reekke delana-
lyser, hvor vi har krydstabuleret forskellige variable for derigennem at f4 dannet et overblik

over nogle af de mulige sammenhange i data. Der er ikke foretaget multivariate analyser.

3.2 Generelle resultater

Omfang af kontakt med kommunen

Resultaterne fra undersegelsen viser, at nasten 25% af svarpersonerne bevidst undlader at
have kontakt til kommunen. De to vasentligste arsager til at undga kontakt med kommunen
er opfattelsen af, at det er ydmygende at skulle bede om hjalp og svarpersonernes gnske om
at klare sig selv l&engst muligt. I princippet skal de to arsager nok ses som en og samme sag,
hvis man gnsker at klare sig selv, men bliver nedt til at bede om hjalp fra kommunen. I det

seneste ar havde 53% af svarpersonerne haft kontakt til kommunen.

Typer af kontakt med kommunen

Blandt de svarpersoner, som har kontakt til kommunen, er kontakten hyppigst i forbindelse
med jobcentret (15%), visitationen (18%) og hjemmeplejen (13%). Kontakterne har hyppigst
drejet sig om hjalpemidler (60%), hjemmehjaelp (28%), genoptrening (28%), transport

(23%) og beskeftigelse (23%), men der er stor variation i forhold til kontakternes emner.
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Kontaktpersoner i og samarbejde med kommunen

Knap halvdelen af svarpersonerne har haft kontakt til to eller feerre personer, mens den an-
den halvdel har haft kontakt til tre eller flere personer i kommunen. 41% af svarpersonerne
angiver, at de oplever, at de har for mange sagsbehandlere.

Der er stor variation i, hvordan svarpersonerne opfatter, hvad kontakten med kommu-
nen er kendetegnet ved. Resultaterne peger i retning af, at samarbejdet gennemsnitligt ikke
er blevet bedre, at hyppig kontakt ikke forbedrer servicen, og at behandlingstiderne er blevet
kortere (las bedre).

Der er en overvaegt af svarpersoner, der oplever manglende kommunikation pa tvers af
faggrupper og afdelinger i kommunerne, og at de bruger meget tid og dokumentation til at
forklare de samme ting i forhold til kommunens forvaltning. I forhold til samarbejdet mellem
kommunen, hospitaler og egen laege er andelen af personer, som mener, samarbejdet gar dér-

ligt, i mindretal, om end vasentligt storre end 10%.

Ventetid i sagsbehandlingen

I forhold til kommunens behandling af de enkelte sager oplever 44% af svarpersonerne, at

sagsbehandlingstiden er for lang.

Information om rettigheder

Knap halvdelen af svarpersonerne svarer, at kommunerne ikke informerer dem om deres ret-
tigheder. De tre vigtigste omrader, hvor svarpersonerne oplever, at de ikke fér tilstraekkelig
information, er muligheden for at fi kompensation for merudgifter (60%), genoptrening
(54%) og livsstilssamtaler (52%).

Information om gigt

Svarpersonerne sgger i stort omfang information om gigt. 66% svarer, at de har sggt informa-
tion uden for kommuneregi. De hyppigste steder at sgge information er internettet (87%),
Gigtforeningens hjemmeside (84%) og ved at snakke med venner og bekendte (69%). De
primare motivationsgrunde til at soge mere information er, at man er blevet anbefalet det af
andre personer med gigt (53%), anbefalet af venner (43%), eller at man har gnsket at vaere
godt forberedt til et made (42%). Det er bemarkelsesveaerdigt, at kun 1% af svarpersonerne

har fiet anbefalet at sgge information af kommunen.

Forstaelse af problemstillinger

Svarpersonerne oplever, at medarbejderne er darlige til at forsta de usynlige sider af gigtsyg-
domme (39%) og at satte sig ind i deres situation og at give hurtig hjalp (begge 30%). Om-
vendt og paradoksalt oplever de til gengald, at medarbejderne er bedst til at anerkende svar-
personens situation (30%), at samarbejde (28%) og forstd ensker om stotte og give hurtig
hjelp (begge 27%). Medarbejderne synes altsa at have en tvetydig rolle i forhold til forstéelse

af de problemer, som personer med gigt kan have.

18



Dokumentation af behov for hjeelp

Generelt set oplever svarpersonerne, at de skal afgive dokumentation, hvis de skal have hjalp
(55%), men ogsa at disse krav er rimelige (48%). Svarpersonerne foler ikke i vaesentlig grad,

at det er sveaert at afgive personlige oplysninger.

Daekning af merudgifter forbundet med gigt

Borgere med gigt kan have storre udgifter i forbindelse med kegb af medicin, sarlige redska-
ber mv., der kan kompenseres af kommunerne i form af tilskud til merudgifter. 23% af svar-
personerne har angivet, at de ikke far refunderet udgifter relateret til deres gigtsygdom, mens
77% omvendt angiver, at de far refunderet udgifter. Medicin og behandlinger er de primaere
udgiftsomréder. Blandt de svarpersoner, som ikke har sggt om refusion, er den primare ar-
sag til dette, at man ikke vidste, at man kunne s@ge, og i mindre grad pa grund af private for-
sikringer (9%).

Sundhedsemner

Pa grund af de mulige negative pavirkninger af gigt pa folks fysiske aktive liv kan det vare
ekstra relevant for denne gruppe at have fokus pa kost, motion og sundhed generelt. Svarper-
sonerne svarer ogs, at der er storst gnske om at fa tilbud om motion (27%), motionsvejled-
ning (17%) og kostvejledning (16%). Rygestopkurser har den mindste efterspargsel (4%). Det
er dog et fatal (<10%), som har fiet et tilbud.

Hjaelpemidler til at klare dagligdagen

I forhold til brugen af hjelpemidler til at klare dagligdagen angiver 45% af svarpersonerne, at
de har brug for hjelpemidler. De primare hjelpemidler er saerlige kekkenredskaber (85%),
fodindleg (54%) og en serlig arbejdsstol (53%), men der synes generelt at vere et rimeligt
stort og forskelligt behov.

Genoptraening

23% af svarpersonerne har giet til genoptraening det seneste ar, og indtrykket af genoptree-
ningen er generelt "meget positivt” eller "positivt”. 10% har svaret, at genoptraningen var
dérlig, og ingen har svaret, at den var meget dérlig. I genoptraningen er det ogsa oplevelsen,

at der er taget individuelle hensyn og der har vaeret rum for fleksibilitet.

Transport til forskellige goremdl

Simple goremal som at besgge venner og kebe ind synes at vaere et problem pé grund af
transport. Naesten hver femte svarperson angiver, at det kan veere svert at klare transporten
til de mest almindelige goremal (besgge venner, kgbe ind mv.). I den forbindelse har 7% af
svarpersoner fiet stgtte til en bil.

Alder, indkomst, uddannelse, erhverv og diagnose

77% af svarpersonerne er kvinder, og gennemsnitsalderen er 64 ar. 60% er gift eller samle-

vende og 40% er enlige. Nasten 50% af svarpersonerne har en husstandsindkomst pa
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300.000 kr. eller under. 16% kender ikke husstandsindkomsten eller gnsker ikke at oplyse
den. 19% af svarpersonerne har folkeskolen som den hgjeste uddannelse, 38% har en er-
hvervs- eller gymnasial uddannelse, 27% har en kort videregdende uddannelse, mens 16% har
en laengerevarende eller forskeruddannelse. Knap 30% af svarpersonerne har en eller anden
form for tilknytning til arbejdsmarkedet, 21% er pa efterlon eller fortidspension, mens 49% er
pé pension.

Den hyppigste type af diagnose er slidgigt (60%), efterfulgt af leddegigt (30%) og smerter
eller blgddelsgigt i knae (18%). Men der er endog meget stor variation i diagnoserne og svar-
personerne kan godt have flere diagnoser. Der er en gget tendens til, at gigtsygdommen er i
forveerring (40%), mens 34% angiver, at gigtsygdommen er svingende og 22% at den er stabil.
24% har haft gigt i 5-10 ar, mens 61% har haft gigt i mere end 10 ar.

3.3 Overordnede svar sammenlignet med andre undersggelser

Vi har i lighed med SFI's reprasentative undersggelser i 1995 og 2006 (Bengtsson 1997,
2008) spurgt til, hvordan medlemmerne af Gigtforeningen vurderer kommunerne i forhold
til deres sagsbehandlingstid, villighed til at betale for ydelser, ngdvendig ekspertise, informa-
tion om rettigheder, forskellige sagsbehandlere og koordinering mellem instanser?. Svarene i
denne undersggelse fremgér af tabel 3.2, hvor de sammenlignes med resultaterne fra SFI’s
undersggelse (Bengtsson 2008 s. 189), hvor der er fokus pa de kritiske udsagn om kommu-
nernes indsatser set fra borgernes perspektiv. Sammenligningerne skal tages med et vist for-
behold, idet deltagerne i SFI’s undersggelse er fundet ved screening ud fra et reprasentativt
udvalg af befolkningen i aldersgruppen 16-64 ar. Heraf er kun omkring 20% medlem af en
brugerorganisation, mens AKF’s undersggelse er gennemfort blandt medlemmer af Gigtfor-
eningen. Nir vi trods metodiske forbehold alligevel finder det relevant at drage forsigtige
sammenligninger mellem undersggelserne, er det for at f4 en grov malestok for, om Gigtfor-
eningens medlemmer vurderer de naevnte aspekter af kommunernes sagsbehandling pé helt
anden vis, end det er tilfeldet for den reprasentativt sammensatte gruppe af borgere med
handicap i SFI’s undersagelser. Resultaterne i tabel 3.2 viser, at der er fuld overensstemmelse
i svarene for sd vidt angar kommunernes villighed til at betale og nedvendige ekspertise, idet
det kritiske niveau i undersggelserne ligger pa 34% og 42% i bdde SFI 2006 og AKF 2012. 1
forhold til tre aspekter tegner svarerne fra Gigtforeningens medlemmer en stigende kritisk
tendens i forhold til sagsbehandlingstiden, information om rettigheder og forskellige sagsbe-
handlere. Omvendt viser svarene en faldende kritisk tendens i forhold til koordinering.

I forhold til, at medlemmerne af Gigtforeningen i samme grad som deltagerne i SFI's
2006-undersggelse oplever, at kommunerne er villige til at betale for ydelser, s& virker resul-
tatet overraskende set i lyset af den aktuelle gkonomiske situation i kommunerne. En del af
forklaringen kan vere, at mange af svarpersonerne har faet tildelt bevillinger, for den gko-

nomiske krise satte ind. Set i forhold til kommunernes skonomi kan man forvente, at denne

Det skal i den forbindelse navnes, at det ville have veret interessant at se nermere pa dem nordiske litteratur inden

for omrédet. Det har dog ikke vaeret muligt inden for projekts ramme.
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tendens vil vende i de kommende ar. En anden forklaring skal maske findes i den meget store
andel af svarpersoner, der er pa pension i indevaerende undersogelse. Som det vil fremgé af
de efterfolgende analyser, er svarpersoner pa pension generelt mere positivt indstillede i for-
hold til svarpersoner, der har en tilknytning til arbejdsmarkedet. Med hensyn til kommuner-
nes ekspertise er der 42% af svarpersonerne fra Gigtforeningen, der vurderer, at kommuner-
ne mangler ekspertise, hvilket er det samme som i SFI's 2006-undersggelse. Gigtforeningens
medlemmer er kritiske (41%), men relativt mere positive end svarpersonerne i SFI’s undersg-
gelse i forhold til vurderingen af koordineringen mellem de kommunale instanser.

Set i forhold til SFI’s undersggelser er der dog tale om en tydelig stigende kritisk ten-
dens, nar der udtrykkes kritik af sagsbehandlingstiden, information om rettigheder og for

mange forskellige sagsbehandlere.

Tabel 3.2 Utilfredshed med aspekter af kommunal sagsbehandling. Borgere med handi-
cap 20-60 &r i 1995 og 16-64 ar i 2006 i SFI's repraesentative undersggelser.
Medlemmer af Gigtforeningen i AKF’'s undersggelse 2012, hvor der er 176 i al-
dersgruppen 16-64 og 185 i aldersgruppen 64+. Procent

SFI 1995 SFI 2006 AKF 2012 Forskel mellem
(371 medlemmer SFI 2006 og AKF
af Gigtforeningen) | 2012 for 16-64-arige

Sagsbehandlingstiden 37% 44%% 57% - 16-64 ar + 13
er for lang 27% - 64+ &r

44% - alle
Kommunen er ikke villig 56% 34% 34% - 16-64 ar 1]
til at betale for de ydel- 12% - 64+ ar
ser, jeg har brug for 25% - alle
Kommunen mangler den 36% 42% 42% - 16-64 ar 0
ngdvendige ekspertise 23% - 64+ &r

30% - alle
Kommunen informerer 41% 45% 54% - 16-64 ar +9
ikke om mine rettigheder 38% - 64+ 3r

48% - alle
Der er for mange forskel- 25% 32% 50% - 16-64 ar + 18
lige sagsbehandlere 28% - 64+ ar

41% - alle
De forskellige instanser 57% 47% 41% - 16-64 &r -6
er ikke godt koordineret 21% - 64+ 3r

33% - alle

Vi har i lighed med SFI’s reprasentative undersggelser i 1995 og 2006 (Bengtsson 1997,
2008) spurgt til, om medlemmerne af Gigtforeningen sgger viden og information andre ste-
der end i kommunen. Af resultaterne pa sporgsmaél 22 i bilag A fremgér det, at det i hgj grad
er tilfeeldet for Gigtforeningens medlemmer, idet omkring 3/4 svarer, at de bruger internettet
og herunder Gigtforeningens hjemmeside til at sgge information og viden. Niveauet for at sg-
ge information og viden i brugerorganisationerne er til sammenligning kun omkring 1/3 i
SFI’s undersggelse i 2006, hvilket peger pa det forventelige mgnster, at medlemmer af bru-
gerorganisationer ogsa i hgj grad bruger disse til at sege viden og information, mens det i vae-
sentlig mindre grad er tilfeeldet for ikke-medlemmer. Dog kan den eggede brug af internettet
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nok ogsa tilskrives en generel stigning i brug af internettet i perioden mellem de to underse-
gelser (seks ar). AKF’s undersggelse viser, hvad der ikke kan sammenlignes med SFI's under-
segelser, at venner og bekendte, Gigtforeningens radgivning og foreninger er vasentlige kil-
der til information og viden. Det fremgér ogsé af svarene til spgrgsmaél 22 i bilag A, at svar-
personerne fra Gigtforeningen i meget begrenset udstraekning benytter de landsdakkende
tilbud om viden og information i form af Den Uvildige Konsulentordning pd Handikapomra-
det (DUKH), Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (forkortet VISH) og Den Nationa-
le Videns- og Specialradgivningsorganisation (VISO). Her er svarpersonernes rapportering af
brug af regionale og nationale tilbud om viden og information veaesentlig hgjere i SFI’s under-
segelser i bide 1995 og 2006, hvor 10%-18% benyttede amtets vejledning, og 11%-14% benyt-
tede de statslige videnscentre til at f information og viden.

Ud fra svarene pa de generelle sporgsmél om, hvilke steder medlemmerne henter infor-
mation og viden ud over kommunen, kan det konkluderes, at medlemmerne er aktive og ger-
ne sgger viden fra andre kilder. I forhold til, hvem eller hvad der har inspireret medlemmer-
ne til at sgge information og viden, har vi spurgt, hvem eller hvad der fik svarpersonerne til
det. Spergsmal og resultater fremgar af resultaterne af spergsmal 23 i bilag A, og her er det forste

markante resultat, at kun 1% har sggt information og viden pé anbefaling fra kommunen.

3.4 Krydstabuleringer

I de efterfolgende analyser er det undersggt, hvordan tilfredsheden med servicen og medet
med kommunen varierer mellem udvalgte grupper af svarpersoner i forhold til svarpersoner-
nes baggrundskarakteristika og sygdommens varighed og diagnose. Fglgende grupper indgar

i analyserne.

Seneste kontakt til kommunen (sporgsmal 2)

Vi analyserer forskelle mellem de svarpersoner, som har haft kontakt inden for den sidste
maned (svarkategori a-c), og dem, som har haft kontakt inden for det sidste ar, men ikke in-

den for den sidste maned (svarkategori d).

Arbejdsmarkedstilknytning (spsrgsmal 50)

Vi analyserer forskelle mellem de svarpersoner, der har en arbejdsmarkedsrelation (svarka-
tegori b-m), og de svarpersoner, som er pi efterlgn, fortidspension og pension (svarkategori

n-p). Sidstnaevnte svarpersoner vil efterfglgende blive benavnt som verende péd pension.

Uddannelse (sporgsmal 49)

Vi analyserer forskelle i forhold til svarpersonernes hgjeste uddannelsesniveau. Det vil sige,
om den hgjeste uddannelse er folkeskole eller gymnasial uddannelse (svarkategori a eller c),
erhvervsuddannelse (svarkategori b), kort videregdende uddannelse (svarkategori d) og lang

videregdende eller forskeruddannelse (svarkategori e+f).
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Sygdommens udvikling (spergsmal 53)

Vi analyserer forskelle i forhold til, hvilken udvikling svarpersonerne oplever, at deres syg-
dom har taget det seneste ar. Det vil sige, om sygdommen er stabil (svarkategori a), svingen-

de (svarkategori b) eller i forvaerring (svarkategori c).

Sygdommens varighed (sporgsmal 54)

Vi analyserer forskelle i forhold til, hvor mange ar svarpersonerne har haft gigt. Det vil sige,
om svarpersonen har haft gigt i 0-4 ar (svarkategori a-e), 5-10 ar (svarkategori f) eller mere

end 10 ar (svarkategori g).

Sygdommens diagnose (spogrgsmal 52)

Vi analyserer forskelle i forhold til, om svarpersonen har folgende gigtdiagnoser: rygsyg-
domme, som inkluderer diskusprolaps, lenderygsygdom, Morbus Bechterew, osteoporose,
psoriasisgigt, Scheuermann og spondylartropatier (svarkategori a, g, i, k, n, r og @), leddegigt
(svarkategori f) og slidgigt (svarkategori v).

De pagaldende grupper krydstabuleres med folgende sporgsmal og evt. specifikke under-
sporgsmal.
» Spergsmal 13: Hvordan oplever du, at samarbejdet mellem kommunen og folgen-

de samarbejdspartnere er?

» Spergsmaél 14: Hvordan oplever du, at samarbejdet mellem kommunen og falgen-

de samarbejdspartnere er? (kun underspergsmal a, b og f).

= Sporgsmaél 15: Er du enig i folgende udsagn om kommunens behandling af din

egen sag eller sager?

= Sporgsmail 17: Oplever du, at du skal presse pd> for at fi kommunen til at infor-

mere dig om folgende forhold? (uden underspergsmal 1, m og n)

* Spergsmal 18: Hvordan oplever du, at kommunens medarbejdere er til folgende?

(uden underspergsmal i, j, og k)

I forhold til, hvornar man sidst havde kontakt til kommunen, krydstabuleres denne desuden

med:

» Spergsmal 19: Er du enig eller uenig i folgende spergsmal vedrerende kommunens

krav til dokumentation af dine behov?

I det efterfolgende vises udvalgte resultater, hvor der desuden er statistisk belaeg for at kunne
konkludere, at forskellen mellem svarfordelingerne (baseret pa antal) grupperne imellem er
signifikant. Hvis intet andet angives, er de viste forskelle signifikante p4 minimum 90% kon-

fidensintervalniveau. I figurerne er svarfordelingerne i form af procentsatser vist.

Kursivering er ogsa brugt i spergeskemaet.
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Som det vil fremga af figurerne, har svarpersonerne i flere af spgrgsmalene haft mulig-
hed for at svare "Ikke relevant”. I de tilfeelde, hvor det pavirker den relative fordeling af de

for projektet relevante svar, sdsom “Ja”, "Nej”, Enig” eller "Uenig”, og derved ogsé fortolk-

ningen af svarfordelingerne, vil der vaere kommenteret pa dette i teksten.

3.4.1 Medlemmernes oplevelse af samarbejdet og kommunikationen
mellem personer og afdelinger i kommunen

Personer med gigt kan have sager, som kraever, at personen selv har kontakt til flere afdelin-

ger/personer i kommunen, men ogsd hvor en del af kontakten/sagsbehandlingen varetages

pa tveers af afdelinger internt i kommunen. I de nedenstdende afsnit analyseres det, hvordan

denne kontakt kan variere mellem forskellige grupper af svarpersoner.

Medlemmernes oplevelse af samarbejdet

Der er signifikant forskel pa, hvordan svarpersoner med gigt oplever samarbejdet og kom-
munikationen mellem personer og afdelinger i kommunen. Som det fremgér af figur 3.1, op-
lever svarpersoner, der har en tilknytning til arbejdsmarkedet, at samarbejdet i mindre grad

er godt i forhold svarpersoner, som er pa pension.

Figur 3.1 Det er et godt samarbejde
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Blandt svarpersonerne med en arbejdsmarkstilknytning er 32% uenige i, at samarbejdet er
godt, mens 11% er enige. Tilsvarende tal for svarpersoner pd pension er henholdsvis 19% og
24%. Resultaterne peger altsi i retningen af, at personer med gigt, som har tilknytning til ar-

bejdsmarkedet, i hgjere grad oplever, at det er sverere at samarbejde med kommunen.

Medlemmernes oplevelse af kommunikation pa tvaers af faggrupper

Forskellen mellem svarpersoner i beskaftigelse og pa pension synes ogsa at vaere geldende i

forhold til, hvordan faggrupper i kommunen kommunikerer pé tvers, se figur 3.2.

24



Figur 3.2 Der mangler kommunikation pa tvaers af faggrupper
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44% af svarpersonerne med tilknytning til arbejdsmarkedet er séledes enige i, at der mangler
kommunikation, mens de tilsvarende tal for svarpersoner pa pension er 29%. Tager vi hgjde
for forskellen i antallet er svarpersoner, der har svaret "Ved ikke”, er forskellen dog ikke sig-
nifikant. Forskellen i oplevelsen af samarbejdet varierer ogsd mellem andre grupper. Set i
forhold til antallet af svarpersoner, der ikke ved, om der mangler kommunikation, er svarper-
soner, der har haft kontakt inden for den sidste maned bade mere enige og uenige i deres op-
levelse af kommunikationen, ndr man sammenligner med de svarpersoner, som sidst har haft
kontakt inden for det sidste ar, men ikke inden for den sidste maned. Igen, tager vi hgjde for
forskellen i antallet af svarpersoner, der har svaret "Ved ikke”, er forskellen ikke signifikant.
Svarpersoner, der har en rygsygdom, er ogsd mere enige i, at der mangler kommunikation
sammenlignet med svarpersoner med en anden gigtdiagnose. Blandt svarpersoner med en
rygsygdom er 46% enige, mens 7% er uenige, hvilket skal sammenlignes med henholdsvis

28% og 11% blandt de svarpersoner, der har en anden diagnose.

Medlemmernes oplevelse af kommunikation mellem faggrupper og deres brug af

tid pa at forklare og dokumentere

I forhold til manglende kommunikation mellem afdelinger i kommunen, brug af meget tid til
at forklare de samme ting og give samme dokumentation gor de sammen tendenser sig gel-
dende, se figur 3.3-3.5. Svarpersoner, der har haft kontakt til kommunen inden for den sidste
maned, er tilknyttet arbejdsmarkedet eller har en rygsygdom oplever siledes i hgjere grad
darligere service pd de nevnte omrader (se figurerne for de konkrete procentandele). Tager

man hgjde for forskellen i antallet af svarpersoner, der har svaret "Ved ikke”, er resultaterne
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de samme, om end lidt mindre tydelige, og bliver i nogle tilfeelde usignifikante. Det er gel-
dende for ”Sidste kontakt til kommunen” i relation til spergsmal 13 c-e, "Beskeftigelse” i re-

lation til spergsmaél 13 ¢ og "Rygsygdom” i relation til spergsmaél 13 c og e, se evt. sporgeske-

maet i bilag A.
Figur 3.3 Der mangler kommunikation pa tvaers af afdelinger
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Figur 3.4 Jeg bruger meget tid p& at forklare de samme ting
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Figur 3.5 Jeg bruger meget tid pa at give den samme dokumentation
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Medlemmernes oplevelse af magdet med forskellige afdelinger og personer

Svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet oplever i hgjere grad, at de skal modes
med for mange personer i kommunen i forhold til de svarpersoner, som ikke har en arbejds-
markedstilknytning, se figur 3.6.

Figur 3.6 Jeg skal mgdes med for mange gange med forskellige afdelinger og personer
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Blandt svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet er 33% enige i, at de skal mades
for mange gange, mens 15% er uenige. De tilsvarende grader af enighed er henholdsvis 12%

0g 26% blandt svarpersonerne, der er pa pension.

3.4.2 Medlemmernes oplevelse af samarbejdet mellem kommunen og
forskellige samarbejdspartnere

Personer med gigt kan have brug for, at kommunen samarbejder med sundhedssystemet, ud-
dannelsessteder mv. i forhold til handtering af personens behov og evt. gkonomi. Som de ne-
denstdende figurer viser, er oplevelsen af, hvor godt kommunen varetager dette samarbejde,

varierende mellem de undersggte grupper.

Medlemmernes oplevelse af samarbejdet mellem kommune, hospitaler og egen
laege

Hyvis vi starter med det sundhedsrelaterede samarbejde mellem hospitaler og egen lege (figur
3.7-3.9), ser det ud til, at oplevelsen af samarbejde blandt andet varierer i forhold til den ud-
dannelse, svarpersonerne har. Svarpersoner med en folkeskole eller gymnasial uddannelse
oplever i hgjere grad, at samarbejdet med hospitaler og egen laege er godt (42-51%) sammen-
lignet med svarpersoner med anden uddannelse. Tilsvarende oplever svarpersoner med en
kort eller en lang videregiende uddannelse i hgjere grad, at kommunerne er darlige (22-23%)
til at kommunikere med hospitalerne. Svarpersoner med en rygsygdom oplever i hgjere grad,
at kommunerne en gode til at samarbejde med hospitaler (33%) og egen lage (43%), end
svarpersoner med en anden gigtdiagnose (25-28%). Svarpersoner med en tilknytning til ar-
bejdsmarkedet oplever i mindre grad (23%) et godt samarbejde mellem kommune og egen
leege i forhold til svarpersoner pa pension (39%). I forhold til, hvor lang tid svarpersonerne
har haft gigt, er der flere tendenser i opfattelsen af sammenarbejdet. For det forste oplever
svarpersoner, der har haft gigt i mere end 10 ar, at samarbejdet mellem kommune og egen
laege er godt (38%) i forhold til svarpersoner, der har haft gigt i feerre ar (22-23%). Omvendt
oplever svarpersoner, som har haft gigt i feerre end fem ar, i mindre grad, at kommunerne er
dérlige til at kommunikere med svarpersonernes laege (6%) i forhold til svarpersoner, der har
haft gigt i henholdsvis 5-10 ar (20%) eller mere end 10 ar (11%).
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Figur 3.7 Hospitaler
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Figur 3.8 Egen laege
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Figur 3.9 Egen laege (forsat)
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3.4.3 Medlemmernes oplevelse af kommunens sagsbehandling

Behandlingen af sager mellem kommunen og personer med gigt kan have betydning for, hvil-
ken ydelse eller service personer med gigt efterfolgende kan fa. I de nedenstdende sporgsmal

fokuserer analyserne p4, hvilke forskelle der kan vere i oplevelsen af sagsbehandlingen.

Kommunens behandlingstid

Kontaktfladen mellem personer med gigt og kommunen er typisk i forbindelse med kommu-
nens behandling af vedkommendes sager. Resultaterne fra undersggelsen viser, at svarperso-
ner med en tilknytning til arbejdsmarkedet i hajere grad (53%) oplever, at behandlingstiden

af deres sager er for lang i forhold til svarpersoner pa pension (36%), se figur 3.10.

Figur 3.10 Sagsbehandlingstiden er for lang

100%
90% -

80% +——— 36
53

70% -
60%
50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -

Ja

W Hverken eller

B Nej

Arbejdsmarkedstilknyttede Efterlgn/fgrtidspension/pension

Beskeeftigelse n=267

30



Kommunens villighed til at betale for ydelser

Som det fremgér af figur 3.11, er den negative oplevelse blandt svarpersoner med tilknytning
til arbejdsmarkedet ogsa geeldende for oplevelsen af, om kommunen vil betale for ydelser.
28% oplever sédledes ikke, at kommunen betaler de ydelser, som de har brug for. Dette er kun
galdende for 19% blandt de personer, der er pa pension. Forskellen mellem de to grupper il-
lustreres bedst ved at se pd andelen, som oplever, at kommunen betaler for de ydelser, som
svarpersonerne har brug for. Her er tallene 22% for svarpersoner med en arbejdsmaessig til-
knytning, mens de er 42% for svarpersoner pa pension. Resultaterne peger ogsé pa, at der er
forskel i forhold til, om svarpersonen har en slidgigtsdiagnose eller ej. Svarpersoner med
slidgigt oplever i hgjere grad, at de modtager betalingen i forhold til personer med en anden
diagnose. Det skal dog pédpeges, at der i begge grupper er nogenlunde lige mange svarperso-
ner, som oplever, at de ikke far betaling (23-24%). Forskellen i antallet som oplever, at de far

betaling, skal finde i antallet, som har svaret "Hverken eller”.

Figur 3.11 Kommunen er villig til at betale for de ydelser, jeg har brug for
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Kommunens faglige ekspertise

Svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet oplever ogsd i hgjere grad (40%), at
kommunen mangler den relevante ekspertise i forhold til svarpersoner, som er pa pension
(20%). Som det var tilfeldet i figur 3.11, skal en del af forskellen findes i andelen, der ikke
oplever mangel pa ekspertise, men derimod blandt de svarpersoner, der har svaret "hverken

eller”, som henholdsvis 45% og 60% af svarpersonerne har svaret, se figur 3.12.

Figur 3.12
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Antallet af sagsbehandlere i kommunen

Svarpersoner med tilknytning til arbejdsmarkedet oplever ogsa i hgjere grad (55%), at der
generelt er for mange forskellige sagsbehandlere i forhold til svarpersoner, der er pa pension
(29%). Forskellen synes igen at skulle findes blandt andelen af svarpersoner, som har svaret
“Hverken eller”. Tilsvarende er galdende for svarpersoner, som har haft kontakt med kom-
munen inden for den seneste maned. Her er 57% enige i, at der er mange sagsbehandlere,

mens 37% er enige blandt de svarpersoner, som har haft kontakt inden for det sidste ar, men

ikke den sidste maned.
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Figur 3.13 Der er for mange forskellige sagsbehandlere
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Den mere negative opfattelse af kommunens sagsbehandling blandt svarpersoner med til-

knytning til arbejdsmarkedet er ogsd galdende i forhold til, om svarpersonerne oplever, at

kommunens forskellige instanser er godt koordineret. Blandt svarpersonerne med en tilknyt-

ning til arbejdsmarkedet er 39% uenige i, at instanserne er godt koordineret, mod 24% blandt

svarpersoner pa pension. Forskellen synes at skulle findes blandt andelen af svarpersoner,

som har svaret "Hverken eller”. Der er ogsa forskel i opfattelsen af, om der er mange forskel-

lige sagsbehandlere i forhold til, hvilken gigtdiagnose svarpersonerne har. Interessant, synes

typen af diagnose at traekke i forskellige retninger. Paradoksalt nok er svarpersoner, der har

en slidgigtdiagnose, bade mindre enige (24%) og uenige (6%) i, om der er mange sagsbehand-

lere i forhold til andre svarpersoner, der har en anden diagnose, hvor 33% enige (har svaret

"Ja”) og 14% er uenige (har svaret "Nej”).
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Figur 3.14 De forskellige instanser er godt koordineret
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3.4.4 Medlemmernes oplevelse af kommunens evne til at informere

For at kunne have det bedst mulige informationsgrundlag til at tage de rigtige beslutninger i
forbindelse med sin gigtsygdom er det vigtigt at have den rette strom af information. De tid-
ligere resultater viser da ogsa, at svarpersonerne aktivt sgger information gennem mange in-
stanser. I nedenstdende analyser rettes lyset dog alene mod den information, som svarperso-

nerne oplever, at de skal presse pa for at fa.

Information om praktisk hjzlp/hjemmehjzelp

De svarpersoner, der har en tilknytning til arbejdsmarkedet, har givet udtryk for, at de i hgje-
re grad (25%) oplever, at de skal presse pa for at fa information om praktisk hjaelp/hjemme-
hjaelp i forhold til personer, der er pa pension (22%). Forskellen kommer serligt til udtryk,
nar man ser, at 8% og 28% har svaret "Nej” blandt henholdsvis svarpersoner, der er tilknyttet
arbejdsmarkedet eller er pd pension. Svarpersoner med en slidgigtdiagnose oplever i 27% af
tilfeeldene, at de ikke skal presse péd, mens det for svarpersoner med en anden diagnose er i

14% af tilfaeldene, se figur 3.15.
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Figur 3.15 Praktisk hj=lp/hjemmehjzelp
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Information om hjzlpemidler

De svarpersoner, der har haft kontakt med kommunen inden for den seneste maned, har of-
tere svaret “Ja” (48%) til, at de ma presse pa for at f& information om hjalpemidler, end
svarpersoner, der har haft kontakt inden for det seneste ar, men ikke inden for den seneste
méaned (30%). Tilsvarende er geeldende i forhold til, om svarpersonerne har en tilknytning til
arbejdsmarkedet eller ej. Blandt svarpersoner, der er tilknyttet arbejdsmarkedet, svarer 43%
“Ja”, mens 29% svarer "Ja” blandt svarpersoner, der er pa pension. De svarpersoner, der har
en tilknytning til arbejdsmarkedet, har givet udtryk for, at de i mindre grad (11%) oplever, at
de skal presse pa for at fa information om personlig assistent i forhold til personer pa pen-
sion (28%).

Nar der tages hgjde for antallet af svarpersoner, der har svaret “Ikke relevant”, ser det ud
til, at svarpersoner, der har haft gigt mellem 5-10 ar, oplever, at de i hgjere grad mé presse pa
for at fa information (38%), i forhold til svarpersoner, der har haft gigt i 0-4 ar (27%) eller
mere end 10 &r (35%). Resultaterne er dog ikke signifikante. Svarpersoner med en slidgigtdi-
agnose siger i mindre grad "Ja” (28%) og i hgjere grad "Nej” (32%) til, at de skal presse pa for

at fi information sammenlignet med svarpersoner med en anden diagnose.
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Figur 3.16 Hjaelpemidler
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Information om transport

Svarpersoner med en arbejdsmarkedstilknytning har givet udtryk for, at de i hgjere grad
(31%) oplever, at de skal presse pa for at fa information om transport i forhold til personer,
der er pa pension (22%). Forskellen er tydelig, nar der tages hgjde for antallet af svarperso-

ner, der har svaret "Ikke relevant”.

Figur 3.17 Transport
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Information om sundhed (helbred, rygestopkurser, vaegttabskurser, vejledning)

Svarpersoner med en slidgigtdiagnose har givet udtryk for, at de i hgjere grad (32-34%) ople-
ver, at de skal presse pa for at f4 information om sundhed og sundhedscentre i forhold til

svarpersoner med en anden diagnose (17-20%), se figur 3.18 og figur 3.19.

Figur 3.18 Sundhed (helbred, rygestopkurser, vaegttabskurser, vejledning)
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Figur 3.19 Sundhedscenter
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Information om kompensation for merudgifter

Svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet har givet udtryk for, at de i hgjere grad
(45%) oplever, at de skal presse pa for at fa information om kompensation for merudgifter i
forhold til svarpersoner, der er pa pension (31%), se figur 3.20. Det skal i den forbindelse
bemarkes, at personer, der har fiet tilkendt pension for 2003 ikke kan sgge om kompensati-

on af merudgifter.
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Figur 3.20 Kompensation for merudgifter
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Information om genoptraning

De svarpersoner, der har en tilknytning til arbejdsmarkedet, har givet udtryk for, at de i hgje-
re grad (44%) oplever, at de skal presse pa for at fa information om genoptraening i forhold til
svarpersoner, der er pa pension (30%). Nér der tages hgjde for antallet af svarpersoner, der
har svaret “Ikke relevant”, er det omvendte galdende for svarpersoner med en slidgigtdiag-
nose. Disse svarpersoner svarer i hgjere grad "Nej” til, at de skal presse pa for at fa informa-

tion (26%) i forhold til svarpersoner med en anden diagnose (14%), se figur 3.21.

Figur 3.21 Genoptraening

100%

90% +— ——

80% +— ————

70(;; a7 4 51 41

60%

50%

40% Ikke relevant
30% .
20% H Nej
10% HJa

0%

Arbejdsmarkeds- Efterlgn/ Nej Ja
tilknyttede fortidspension/
pension
Beskaeftigelse n=265 Slidgigt n=279

38



3.4.5 Oplevelsen af kommunens medarbejderes forstdelse og samarbej-
de i forskellige relevante situationer

Den direkte kontakt med den enkelte medarbejder i kommunen kan have en betydning for,
hvordan personer med gigt oplever, at deres sygdom og de problemstillinger, der er tilknyt-

tet, respekteres. Dette ses der naermere pa i naste afsnit.

Forstaelse af sygdommen

Svarpersoner med en arbejdsmarkedstilknytning oplever, at kommunens medarbejdere i he-
jere grad er darlige (34%) og i mindre grad er gode (23%) til at forsta svarpersonens gnske
om stgtte i forhold til svarpersoner, der er pé pension. For dem er svarprocenterne henholds-
vis 18% og 32%. Svarpersoner med en rygsygdom synes i hgjere grad at opleve, at kommu-
nens medarbejdere er gode (32%) i forhold til svarpersoner med en anden diagnose (26%).
Tendensen er dog ikke si igjenfaldende, nar der tages hejde for forskellen i antallet af svar-
personer, der har svaret "Tkke relevant” og er ikke signifikant. Svarpersoner med en ledde-
gigtdiagnose oplever i hgjere grad, at kommunens medarbejdere er gode (38%) i forhold til
svarpersoner med en anden diagnose (24%), dog ikke svarpersoner med en rygsygdom, se fi-
gur 3.22.

Figur 3.22 At forstd min sygdom
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Forstaelse for onsket om stotte

Igen oplever svarpersoner med en arbejdsmarkedstilknytning, at kommunens medarbejdere i
hgjere grad er dérlige (33%) og i mindre grad er gode (17%) til at forsta svarpersonens gnske
om statte i forhold til svarpersoner, der er p pension. For dem er svarprocenterne henholds-
vis 19% og 30%. Tilsvarene oplever svarpersoner, der har haft gigt i 10 ar eller mindre, at
kommunens medarbejder i hojere grad er darlige (31-33%) og i mindre grad er gode (17-19%)
til at forsta svarpersonens gnske om stgtte i forhold til svarpersoner, der har haft gigt i mere
end 10 ar. I den gruppe oplever 29%, at kommunens medarbejdere er gode, mens 19% ople-

ver at de er darlige, se figur 3.23.

Figur 3.23 Kommunens medarbejderes forstdelse af gnsket om stgtte
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At have den rette faglighed til at forsta mine behov

Som i de forrige spergsmal oplever svarpersoner med en arbejdsmarkedstilknytning en darli-
gere service af kommunens medarbejdere end svarpersoner, der er pa pension. Relativt ople-
ver de i hgjere grad, at kommunens medarbejdere er dérlige (37%) og i mindre grad er gode
(11%) til at have den rette faglighed til at forstd svarpersonens behov i forhold til svarperso-

ner, der er pa pension. For dem er svarprocenterne henholdsvis 20% og 27%, se figur 3.24.
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Figur 3.24 Kommunens medarbejderes rette faglighed til at forstd behovet for hjzlp
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At anerkende og have fleksibilitet i forhold til medlemmernes situation

Svarpersoner med tilknytning til arbejdsmarkedet har givet udtryk for, at de i hgjere grad op-
lever, at kommunens medarbejdere er darlige til at have fleksibilitet i forhold til svarperso-

nernes situation (35%) og anerkende svarpersonens situation (34%) sammenlignet med svar-

personer, der er pa pension (21% og 20%), se henholdsvis figur 3.25 og figur 3.26.

Figur 3.25 At anerkende min situation
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Figur 3.26 At have fleksibilitet i forhold til min situation
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Umiddelbart ser det desuden ud til, at svarpersoner med en rygsygdomsdiagnose i hgjere

grad oplever, at kommunens medarbejdere er "Hverken eller” i forhold til de to spgrgsmal.

Forskellen er dog lille, nar der tages hgjde for antallet af svarpersoner, der har svaret "Tkke

relevant”, men dog lige inden for et 90%’s konfidensinterval i tilfeldet af “Beskeftigelse”,

men ikke signifikant for "Rygsygdom”.

At give hurtig hjalp

Svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet har givet udtryk for, at de i hgjere grad

oplever, at kommunens medarbejdere er darlige til at give hurtig hjelp (41%) i forhold til

svarpersoner, der er pa pension (21%). Tilsvarende oplever svarpersoner med tilknytning til
arbejdsmarkedet ogsé i sjeldnere grad (12%), at medarbejderne er gode, i forhold til 24%

blandt svarpersoner pa pension, se figur 3.27.

Figur 3.27 At give hurtig hjaelp
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At tale med medlemmer om deres problemer

Svarpersoner med en leddegigtdiagnose oplever i hgjere grad, at kommunens medarbejdere er
gode til at tale med svarpersonerne om deres problemer. 28% af svarpersonerne svarer, at med-
arbejderne er gode og 15%, at de er darlige. Svarpersoner med en anden diagnose oplever kun i

17% af tilfeeldene, at kommunens medarbejdere er gode og 27%, at de er darlige, se figur 3.28.

Figur 3.28 At tale med mig om mine problemer
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At saette sig ind i medlemmernes situation

Oplevelsen af, om kommunens medarbejdere er gode til at satte sig ind i svarpersonernes situa-

tion, varierer i figur 3.29 med hensyn til svarpersonernes uddannelse og typen af gigtdiagnose.

Figur 3.29 At seette sig ind i min situation
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Svarpersoner med en erhvervsuddannelse eller en kortere videregdende uddannelse oplever i
hgjere grad, at kommunens medarbejdere er gode (25-28%), mens svarpersoner med en fol-
keskole/gymnasial eller en lang videregdende/forskeruddannelse oplever, at de er mindre
gode (11-12%). Svarpersoner med en folkeskole/gymnasial uddannelse oplever dog i mindre
grad, at kommunens medarbejdere er direkte darlige (19%) i forhold til de andre svarperso-
ner (28-33%). Svarpersoner med en rygsygdom oplever i hgjere grad, at kommunens medar-
bejdere er darlige (35%) i forhold til svarpersoner med den anden diagnose (24%). Forskellen
er dog ikke signifikant, nar der tages hgjde for forskellen i antallet af svarpersoner, der har

svaret "Ikke relevant”.

3.4.6 Forhold omkring kommunens krav til dokumentation af medlem-
mernes behov

Det er svaert for mig, at jeg skal afgive personlige oplysninger

Svarpersoner, der har haft kontakt til kommunen inden for den seneste maned, er i hgjere
(31%) grad enige i, at der er sveert at afgive personlige oplysninger end personer, der har haft

kontakt inden for det seneste ar, men ikke inden for den seneste maned (14%), se figur 3.30.

Figur 3.30 Det er svaert for mig, at jeg skal afgive personlige oplysninger
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3.5 Sammenfatning pa tveers af grupper

Som de forrige resultater indikerer, s er der stor variation i den oplevelse, forskellige grup-
per af svarpersoner har af, hvor god kontakten er med kommunen og kommunens service i
den henseende. I de efterfolgende afsnit sammenfattes disse forskelle

3.5.1 Tilknytning til arbejdsmarkedet

Svarpersoner med en tilknytning til arbejdsmarkedet har gennemgéende en langt mere nega-
tiv opfattelse af, hvordan kommunen varetager svarpersonernes sager og agerer. Omvendt er
svarpersoner pé en af de tre pensionsydelser mere positive. Resultaterne indikerer altsi, at
de to grupper har en endog meget forskellig oplevelse af den kontakt, de har med kommunen.
En naturlig forklaring pa dette kunne vere aldersforskellen, det vil sige, at svarpersonerne pa
de forskellige pensionsydelser er aldre end de svarpersoner, der har en tilknytning til ar-
bejdsmarkedet, og at &ldre méske stiller feerre krav end de yngre svarpersoner. I den forbin-
delse skal det navnes, at forklaringerne ogsé kan veare, at svarpersoner med en tilknytning til
arbejdsmarkedet i hgjere grad har brug for, at deres sager og spergsmaél til kommunen be-
handles hurtigere og mere effektivt, maske ogsé fordi deres veerdisetning af deres fritid er
hgjere end svarpersoner, der eksempelvis er pa pension. Af den &rsag kunne de veere mere
utdlmodige og méske ogsd mere kritiske. Men resultaterne kunne ogsd indikere, at disse
svarpersoner stiller stgrre krav til kommunen og derved ogsd har et stgrre forventningsni-
veau i forhold til svarpersoner, der er pa pension. Svarpersoner pa pension har méaske der-
imod mere tid og derfor ogsd mere talmodighed i forhold til systemet og mindre forventnin-
ger. Man skal méske ogsé have for gje, at personer, der er giet pd pension, i hgjere grad ma
formodes at kende deres fremtid, nir der sammenlignes med personer, der har en arbejds-
markedstilknytning. Personer med en arbejdsmarkedstilknytning har méske i hgjere grad
gkonomiske forpligtelser og er derfor i hgjere grad athangig af en hurtigere respons fra
kommunen. Et af de omréder, hvor det synes at veere searlig klart, er i forbindelse med, om
svarpersonerne foler sig tilstraekkeligt informeret vedrerende flere forskellige forhold. Her
giver svarpersoner med en arbejdsmarkedstilknytning seerligt udtryk for, at de oplever, at de
skal presse pa for at fi information. Endelig kan forklaringen méske ogsa findes i sagernes
kompleksitet. De sager, som personer med tilknytning til arbejdsmarkedet kraever méaske en
mere kompliceret og dybdegiende sagsbehandling, og er maske i hgjere grad afthangig af
korrekt og hurtigt information.

3.5.2 Diagnose

Svarpersoner med en rygsygdom har givet udtryk for, at deres kontakt med kommunen pri-
meert er darligere i forhold til svarpersoner med en anden diagnose. De oplever, at der skal
bruges mere tid pa at forklare de samme ting, og at der internt i den kommunale administra-
tion er darlig kommunikation mellem faggrupper set i forhold til svarpersoner med en anden
diagnose. Til gengezld oplever de, at kommunen har et bedre samarbejde mellem hospitaler

og egen lege end svarpersoner med en anden diagnose. Omvendt har svarpersoner med slid-
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gigt en mere positiv oplevelse. De oplever, at de skal presse mindre pa for at fa information,
og at kommunen i hgjere grad er villig til at betale for merudgifter i forbindelse med gigten.
Tilsvarende, synes svarpersoner med leddegigt, at kontakten er relativ mere positiv i forhold
til svarpersoner med en anden diagnose, om end det kun er pd fi omréder, de har en ander-

ledes oplevelse.

3.5.3 Uddannelse

Der synes ikke at vaere nogen klar tendens i forhold til, at svarpersoner med forskellige ud-
dannelsesniveauer har forskellige opfattelser af, hvor god kontakten er med kommunen.
Hvor svarpersoner med en folkeskole eller gymnasial uddannelse oplever et bedre samarbej-
de mellem kommune, hospitaler og laege, oplever de i hgjere grad, at kommunens medarbej-
dere er darlige til at have den rette faglighed til at forstd deres behov. Sidstnavnte oplever

svarpersoner med en leengerevarende eller forskeruddannelse ogsa.

3.5.4 Sygdommens varighed

Generelt synes antallet af ar, som svarpersonerne har haft sygdommen, ikke at pavirke opfat-
telsen af, hvor god kontakten er med kommunen. Dog oplever svarpersoner, som har haft gigt
i mere end 10 ar, at der i hgjere grad er et bedre samarbejde mellem kommune, hospitaler og

leege, og at kommunens medarbejdere er gode til at forstd deres gnsker om stgotte.

3.5.5 Seneste kontakt til kommunen

Svarpersoner, som har haft kontakt til kommunen inden for den seneste méaned, har over-
ordnet en mere negativ oplevelse af kontakten med kommunen i forhold til svarpersoner, der
har haft kontakt inden for det seneste ar, men ikke den seneste méned. Den negative oplevel-
se er relateret til, at de i hgjere grad oplever, at der er for mange sagsbehandlere, og at de
skal presse mere pé for at fi information om hjelpemidler, men dog at de skal presse mindre
pa for at fa information om hjemmehjalp. Endelig synes de, at det er sverere at afgive per-

sonlige oplysninger.
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4 Konklusion

Mennesker, der lever med forskellige former for gigt, har en lang reekke problemstillinger og
udfordringer, der giver behov for kontakt med de kommuner, de lever i. Denne undersggelse
blandt 1.500 medlemmer af Gigtforeningen viser da ogsa, at godt halvdelen har eller har haft
kontakt med deres kommune om en lang rakke forskellige emner, hvor de hyppigste er
hjemmehjalp, genoptrening og transport. Der kunne dog vere tale om en hgjere andel af
kontakter, idet godt hver femte svarperson giver udtryk for, at de prover at undga kontakt
med kommunerne. En af de positive begrundelser for at undga kontakt er, at svarpersonerne
vil klare sig selv s& leenge som muligt. Et par af de kritiske begrundelser, der ma give anled-
ning til eftertanke i kommunerne, er, nar svarpersonerne angiver folgende tre grunde til at
undga kontakt: 1) Kommunen tager ikke min situation alvorligt, 2) kommunen mgder mig tit
med en negativ holdning, og 3) jeg oplever det ydmygende at skulle ned til kommunen og be-
de om hjelp.

Svarpersoner, der har kontakt med kommunerne, giver udtryk for, at deres kontakt med
kommunen i mange tilfalde er tilfredsstillende, men ogsa pa mange omréader kan blive bedre.
Men resultaterne varierer meget mellem grupper, hvorfor det kan vere svert at udpege et be-
stemt omréde/problem, som skaber de stgrste problemer for personer med gigt. Det er dog
en ret udbredt oplevelse, at der mangler kommunikation og samarbejde mellem afdelinger og
faggrupper i kommunerne. Det kommer blandt andet til udtryk ved, at svarpersonerne ople-
ver, at de skal bruge meget tid pa gentagne gange at forklare og fremlaegge dokumentation for
de samme ting.

Med til undersogelsens kritiske vurderinger fra svarpersonerne hgrer ogsa, at der ud-
trykkes tilfredshed med kommunerne, og den overvejende del af svarpersonerne oplever fXx,
at kommunernes samarbejde med hospitaler og laeger fungerer godt. Den kritiske dialog er
dog i hgjsedet, og resultaterne peger pd, at der er brug for forbedringer i kommunernes
sagsbehandling pa flere omrader, og at flere vurderer kommunernes service som darlig, end
dem der vurdere den som god. Et vaesentligt aspekt af de kritiske vurderinger knytter sig til
svarpersonernes erfaringer med, at kommunernes medarbejdere har svart ved at forsta de
usynlige sider af svarpersonernes problemer, hvilket er med til at skabe en kritisk relation
mellem mennesker med gigt og kommunerne.

Undersagelsen viser, at der er stor eftersporgsel efter information, men at svarpersoner-
ne ikke fir de onskede informationer fra kommunerne, som i gvrigt ikke henviser svarperso-
nerne til andre steder, hvor de kan fa informationerne. Svarpersonerne oplever, at de skal
presse péa for at fi information fra kommunerne. Til gengald er svarpersonerne meget aktive
i forhold til at sege information andre steder, fx via internettet, Gigtforeningens hjemmeside
og radgivning samt via venner og bekendte.

Kontakten mellem svarpersonerne forer i mange tilfeelde til forskellige typer af tilbud, sa-
ledes modtager storstedelen af svarpersonerne kompensation af merudgifter til primaert me-

dicin og behandling. Svarpersonerne udtrykker tilfredshed med den genoptrening, de har
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modtaget. Svarpersonerne efterspgrger tilbud fra kommunen i forhold til at dyrke motion og
fa en mere sund livsstil, men det er et fatal, som har modtaget et tilbud fra kommunen.

Vurderingen af kontakten med kommunerne og deres tilbud varierer mellem forskellige
grupper af svarpersoner. Det viser sig, at svarpersoner med aktiv tilknytning til arbejdsmar-
kedet gennemgdende oplever en darligere kontakt med kommunen end svarpersoner, der er
pa pension. Resultaterne peger pd, at der her kan vere behov for en indsats pd kommunalt
niveau pa flere af de omrader, der er fremfort i rapporten.

Endelig skal det fremheves, at svarpersoner med tilknytning til arbejdsmarkedet i for-
hold til svarpersoner, der er pa pension, har en langt mere negativ opfattelse af, hvordan
kommunen varetager deres sager og agerer. Dette er iser gaeldende i forhold at f& informati-
on fra kommunen. Tilsvarende forskelle gor sig gaeldende i forhold til, hvilken diagnose svar-
personerne har. Svarpersoner med en rygsygdom har en mere negativ oplevelse af kontakten
med kommunen end svarpersoner med en anden diagnose, mens svarpersoner med slidgigt

har en mere positiv oplevelse af kontakten.
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6 Bilag A: Spgrgeskema og svarfordelinger
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11 AKF

Anvendt
KommunalForskning

Danish Institute of
Governmental Research

CVR nr.: 51656911

15 4333 3400

+45 4333 3401

Spgrgeskema 28. oktober 2011

Spgrgeskema til medlemmer af Gigtforeningen om kontakter og
erfaringer med kommunerne

Spgrgeskemaet har til formal at undersgge forholdet mellem kommuner og per-
soner, der lever med gigt (muskel- og skeletsygdomme).

Da du er udvalgt til undersggelsen fra Gigtforeningens medlemsregister gar vi
ud fra, at du har gigt (muskel- og skeletsygdomme). Men da pargrende og andre
0gsa er velkomne som medlemmer i Gigtforeningen, stiller vi derfor det farste
spergsmal her:

1 Har du gigt (muskel- og skeletsygdomme)?

Antal observationer=842.
Ja Nej

70% (592) 30% (250)

Huvis dit svar er Ja, vil vi gerne bede dig om at ga videre til de gvrige spgrgsmal.
Hvis dit svar er Nej, vil vi gerne bede dig sende svaret til os i vedlagte svarku-

vert. De gvrige spargsmal er nemlig kun relevante for personer med gigt. Tak
for hjeelpen!

Kontaktpersoner i AKF

Jacob Ladenburg Leif Olsen
@) 43333461 433334 62
42 4936 10 31587781
D4 jal@akf.dk leo@akf.dk
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Kontakter og erfaringer med kommuner i forbindelse med din gigtsygdom

(muskel- og skeletsygdom)

For at ggre det mere enkelt skriver vi herefter gigt, som er en faelles
betegnelse for alle gigtsygdomme (muskel- og skeletsygdomme)

2

Hvornar havde du senest kontakt med kommunen i forbindelse med
din gigt?

Antal observationer = 592

(seet kun ét kryds)

a. Jeg har aldrig haft kontakt med kommunen om min gigt ...........ccceeviiiiniineericinnn. 40%/42%
D.  INdeN fOr dEN SENESTE UQE......ovveiiiii i e e e e e e e e e et s e e e e e e e s e e e eeeeeenee 4%/4%
C. Inden for det SENESE MAENE .......oovvieeeee e 8%/8%
. INAEN FOF T SENESTE I .eeeeeeeeeeeeeeeee ettt eeees 17%/17%
€. INAEN TOr A8 SENESTE 2 AF ..ottt e e e e e e e e e e e e e e 6%/7%
L Fa Yo L= a I (o] e [Tt 1<) (R I LR 4%/4%
g. INAEN Or dE SENESTE 4 AT ...ooiiiiiiiiiiciiee et e 2%/2%
N, INAEN fOr de SENESTE 5 AN oo 19%1%
. DEt er MEIE BN 5 AT SIOBN et e e e e e e e e e e 12%/12%
Joo VA KK 3%/3%
k. lkke udfyldt 4%/ -
3 Prgver du at undgd kontakt med kommunen?
N=592

Ja Nej Ikke

udfyldt
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Hvis Nej =2 ga til
21%/23%  72%/77% 7%/- spesrgsmals



4 Hvis Ja, hvilke af nedenstdende udsagn passer til dine grunde for at

undgad kontakt med kommunen?
N=125 (betinget af spargsmal 3)

(Seet ét kryds i hver raekke)

Enig Uenig Ikke rele-
vant/ved
ikke
a. Kommunen tager ikke min situation alvorligt...... 6%/37% 3%/21% 7%/42%
b. Kommunen mgder mig tit med en negativ
holdNING oo 23%/42% 13%/23% 19%/35%

c. Jeg oplever, at det er ydmygende at skulle ned
til kommunen og bede om hjaelp .......cccoeeeeeeee,

d. Jegvil klare mig selv sa lenge som muligt........... 75%/91%  2%/7% 6%/7%

34%/63% 6%/12% 14%/25%

e. Jeg undgar kontakt af andre grunde, beskriv: 28%/28%

5 Feglger kommunen arligt op pa den hjelp, som du modtager?

Ikke
udfyldt

84%/-

45%/-
46%/-

17%/-

(Opfalgningen kan enten ske ved et mgde, en opringning eller et brev. Opfglgningen har til

formal at sikre, at du modtager den rigtige hjaelp.) ~
N=592
Ja Nej Modtager
ikke hjelp

15%/17% 17%/19% 57%/64%

Ikke
udfyldt

11%/-

6 Hyvilke afdelinger i kommunen har du haft kontakt med om din gigt?

N=592
(Set gerne flere krydser)

A INGEN KONTAKL ......ovieiieiicieeeeee e 37%  Gatil ?spgrgsmal 20
D, JODCENTEN ..o 15%

C. ViSItationen .......cociiiiiiiii e 18%

d. Hjemmeplejen .......oooovviiiiiiiiieeee e 13%

€. SUNANEdSCENTEr .......coiiiieiiie e 8%

f. Familieafdelingen..........cccooceeiiiiiiii i, 2%

0. VEAIKKE ...oeiiiiiiic e 4%

h. Andre, beskriv 21%
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Kontakt med kommuner det seneste ar

7 Har du haft kontakt med kommunen det seneste ar i forbindelse med
din gigt?
N=371 (Betinget af spgrgsmal 6)
Ja Nej Ikke udfyldt

Hvis Nej = ga til

44%/53% 39%/47% 16%/- sporgsmal 12

8 Hvad har dine kontakter med kommunen handlet om det seneste ar?
N=164 (Betinget af spgrgsmal 6 og 7)
(Seet ét kryds i hver raekke)

Ja
a. Praktisk hjelp/hjemmehjelp ..., 28%
D, Personlig assiSteNt......ccooeeiiiiiiiiis e 5%
C. Hjeelpemidler......coooi 60%
Ao TFANSPOIT.cciiiiiiiiiii e 23%

e. Sundhed (helbred, rygestopkurser, veegttabskurser, vejledning)... 8%

f. SUNANEASCENTEN ...ciiiiiiiiiiiie e 11%
g. Livsstilssamtaler i fx sundheds- og forebyggelsescentre................. 3%

h. Kompensation for merudgifter.........ccccccciiiiiiiiiiiie e, 15%
. GENOPTIEINMING ... 28%
Jo SYQEAAGPENGE - . i 20%
K. F@rtidSpension ... 15%
I, BeSKEITIGEISE ... 23%
M. UddanNElISE......cooiiiiiiicc e 5%

n. Stettemuligheder i forbindelse med job .........ccoovvviiiiiiiienn. 18%
0. Statte til fritidsliv ... 5%

p. Andre emner, beskriv 23%
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9 Da din kontakt var hyppigst, hvor tit havde du inden for det seneste ar
kontakt med kommunen?

N=164 (Betinget af spgrgsmal 6 og 7)

(Seet kun ét kryds)

a. Flere gange 0m UGEN........coueeiueieiuie ettt 11%/11%
D. ENQang OM UGEN c..ccoveiiieiee ettt e erae e sbaee s 9%/9%
c. Flere gange om MANEAEN.......cc..eeevvvieee e 13%/13%
d. ENgang om MANEAEN .........cooovieeiiiiiee et 13%/14%
€. KVAITAlISVIS . .oviiiiiiiiiciie e 10%/11%
fo HAIVATTIGE oo 9%/9%
0. SJRIANEIE....ooiiiieicee e 25%/26%
h. Jeg har ikke haft kontakt inden for det seneste ar ................... 4%/ 4%
1. VB TKKE . 3%/3%
j.  Ikke udfyldt 2%/ -

10 Hvor mange forskellige personer i kommunen har du haft kontakt til
inden for det seneste ar?
N=164 (Betinget af spgrgsmal 6 og 7)
(Set kun ét kryds)

A INQGEN PEISONEN ...oiiiiiiiiiiciiit et 4%/4%  Gatil > sporgsmal 12
o TR o T-1 Yo o R SPR S 23%/24% Gatil > spgrgsmal 12
C. 2 forskellige PErSONEI ........ccoiiiiiiiiiee e 18%/19%

d. 3-5forskellige Personer........ccccovvveeiiiiiiciiieee e 27%/28%

€. 6-10 forskellige PErsSONer........ccuviviiieeiiiiiiie e 9%/9%

f.  Flere end 10 forskellige Personer .........ccccooecvvvevieeeininiiniiinennn. 7%/ 7%

G VEA TKKE ....oiieiieeieeee e 9%/9%

h. lkke udfyldt 2%/ -
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11 Synes du, det er for mange personer?

N=119 (Betinget af spgrgsmal 6, 7 og 10)

48%/50%

Ja

Nej

47%/50%

Ikke udfyldt

5%/-

12 Hvilke af nedenstidende udsagn passer bedst pa din nuveaerende
kontakt med kommunen?

N=371 (Betinget af spgrgsmal 6)

a. Udviklingen af min sygdom
ggr mit behov for kontakt
med kommunen mindre .........

b. Jo hyppigere kontakt, des
mere hjalp oplever jeg, at
kan jeg fa.....ccccoveivieeciieeenn,

c. Jegoplever, at samarbejdet
med kommunen gar bedre
end tidligere.......c.ccccoeeiiiiiiiinns

d. Jeg oplever, at
sagsbehandlingstiden er
blevet kortere........ccccccceeeeennn.

e. Jeg oplever, at servicen er
blevet darligere ..........cc...........

f. Jegoplever, at det ikke er
umagen verd at kontakte
kommunen.........cccvveviciennnenn,

g. Jeg oplever, at
sagsbehandlingen er blevet
mere personlig. .....cccccceeeeeeennn,

h. Bekendte har gjort mig
opmearksom pa, at jeg bar
have mere kontakt med
kommunen.........ccceiiiiin.
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Helt
enig

10%/
14%

3%/
5%

2%/
3%

3%/
4%

9%/
13%

8%/
11%

3%/
5%

4%/
6%

Enig

9%/

12%

6%/
10%

6%/
8%

6%/
8%

11%/
16 %

8%/
11%

7%/
10%

9%/
14%

Hverken
eller

18%/
25%mn

15%/
22%

18%/
27%

14%/
21%

14%/
20%

13%/
19%

17%/
25%

13%/
19%

Uenig

14%/
19%

10%/
15%

11%/
16%

10%/
15%

7%/
11%

13%/
19%

8%/
12%

12%/
18%

(Seet ét kryds i hver raekke)

Meget
uenig

8%/
11%

6%/
9%

6%/
9%

8%/
12%

5%/
7%

10%/
15%

7%
10%

11%/
16%

Ved
Ikke

14%/
19%

26/
39%

24/
36%

27%/
41%

23%/
33%

17%/
25%

26%
/
38%

19%/
28%

Ikke
udfyldt

28%/

32%/

36%/

33%/

32%/

32%/

32%/

32%/



13 Hvordan oplever du samarbejde
og afdelinger i kommunen?

N=371

a. Dereretgodtsamarbejde........cccooeeeeiiiiiiinnnnnn.

b. Der mangler kommunikation pa tveers af

faAgQrUPPer ..o

c. Der mangler kommunikation pa tveers af
afdelinger

d. Jeg bruger meget tid pa at forklare de samme ting. 31%/46%

e. Jeg bruger meget tid pa at give den samme

dokumentation ........c.ccoeevieiiiiii e

f. Jeg skal mgdes for mange gange med forskellige

afdelinger og personer

14 Hvordan oplever du, at samarbejdet mellem

samarbejdspartnere er?
N=371

og kommunikation mellem personer

(Seet ét kryds i hver raekke)

o Ven Ved Ik(l;e
nig enig . ud-
ikke fyldt

........ 15%/21% 28%/20% 37%/51% 27%/-
26%/38%  7%/11%  35%/51% 32%/-
27%/39%  7%/10%  34%/51% 32%/-
13%/18% 25%/36% 32%/-

25%/37% 13%/19% 30%/44% 32%/-
14%/21% 18%/26% 36%/54% 32%/-

kommunen og fglgende

(Seet ét kryds i hver raekke)

Godt Hverken Darligt Ikke rele- Ikke

eller vant udfyldt
a. Hospitaler......ccccccooviiiiiiiiiiiii, 21%/28% 19%/25% 13%/17% 23%/31%  25%/-
b. Egenlage ..o, 25%/32% 22/29%% 11/14%  19%/25%  22%/-
c. Uddannelsessteder ........ccccccocvviinnnnnn. 1%/2% 5%/6% 4%/6% 60%/86% 30%/-
d. Andre radgivere.........cccoeeeieiieeenennne.. 4%/5% 10%/14% 7%/10% 51%/72%  29%/-
e. Alternative behandlere....................... 4%/6% 7%/10%  7%/10% 53%/75%  29%/-
f.  Arbejdsplads........ccceevvevviiiiiiiiiiiiiiiiiins 7%/11% 7%/11% 5%/6%  51%/72% 29%/-
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15 Er du enig i fglgende udsagn om kommunens behandling af din egen
sag eller sager?

N=371
(Seet ét kryds i hver raekke)
Ikke
. Hverk
Nej \;leren Ja ud-
fyldt
a. Sagsbehandlingstiden er forlang........cccccccccvvviinnnnnn. 15%/20% 25%/35% 32%/44% 29%/-

b. Kommunen er villig til at betale for de ydelser, jeg

18%/25% 29/39%% 27%/36% 25%/-
har brug for ...

¢. Kommunen mangler den ngdvendige ekspertise ........ 13%/18% 36%/52% 21%/30% 30%/-
d. Kommunen informerer om mine rettigheder.............. 34%/48% 21%/29% 16%/22& 29%/-
e. Der er for mange forskellige sagsbehandlere .............. 11%/16% 30%/43% 28%/41% 30%/-
f. De forskellige instanser er godt koordineret............... 22%/33% 39%/57% 8%/11% 31%/-

58



N=371

forhold?
Ja
Praktisk hjelp/hjemmehjalp......ccccceeiiii. 16%/22%
Personlig assistent.......cccoeeeevvvvviiiiiiii i 5%/6%
Hjeelpemidler........ccccooiiiiiiiiiiiiiiii 23%/30%
TraNSPOIT....cooviiiiiiiiieciiiei e 9%/13%
AL, Voan e c3/9%
Sundhedscenter..........ccoooviiiiii 10%/13%
(YGRS e /6%
Kompensation for merudgifter..........ccccccccvvinnnnn. 6%/8%
[CT=TaTo] o1 4 =<1 o T o Vo R 14%/19%
SYQEAAGPENGE ...ttt 7%/10%
FOrtidSpension.......ccccccvvviiiiiiiiiiiiiiiieeeee 11%/16%
BeskaeftigelSe ......cooovviiiiiii 6%/9%
Uddannelse.........coco 2%/3%
Stgttemuligheder i forbindelse med job ................. 7%/10%
Statte til fritidsliv ... 2%/3%
Andre forhold, beskriv: 7%

16 Oplever du, at kommunen informerer dig tilstreekkeligt om fglgende

(Seet ét kryds i hver raekke)

Nej

27%/36%
21%/29%
35%/45%

30%/40%

32%/44%

34%/48%

37%/52%

42%/60%
40%/54%
16%/22%
20%/28%
16%24%
15%/22%
20%/28%

28%/40%

Ikke rele-
vant

32%/43%

46%/65%

19%/24%

35%/48%

34%/47%

28%/39%

30%/43%

23%/32%

21%/27%

48%/68%

39%/56%

47%/67%

53%/76%

44%/62%

39%/56%

Ikke
udfyldt

24%/-
29%/-
24%/-

26%/-

27%/-

29%/-

29%/-

30%/-
27%7-
29%/-
30%/-
30%/-
30%/-
30%/-

30%/-
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17 Oplever du, at du skal presse pa for at fA& kommunen til at informere

dig om fglgende forhold:

N=371

60

Praktisk hjelp/hjemmehjalp ...
Personlig assistent.........ccc.cooevvviiviiiennneenns

Hjeelpemidler.........ccciiiie

TranNSPOIT......iiieiie e

Sundhed (helbred, rygestopkurser,

vaegttabskurser, vejledning) ..........ccccoeoo..

Sundhedscenter.......ccoooveeiiieiiiiiiciieeeeee,

Livsstilssamtaler i fx sundheds- og

forebyggelsescentre ........ccoooeeeviiiiiiiiiiniinenes
Kompensation for merudgifter...................
(€T aTo] 014 -1 o VT oo [
Sygedagpenge .....cceeeeeeeeiieee e
Fortidspension ........cccccccccciiiiiiiiiiiinienn,
Beskaftigelse ......ovvvvviiiiiii e,
Uddannelse.........ccccceviiiiiiiiiiiiiniiieen
Stgttemuligheder i forbindelse med job

Statte til fritidsliv ..........oovvviiiiiiis

Andre, beskriv:

Ja

.............. 17%/23%

.............. 9%/14%

27%/36%

.............. 18%/26%

17%/24%

.............. 19%/27%

20%/30%

.............. 26%/38%
.............. 25%/35%
.............. 11%/16%
.............. 13%/18%
.............. 10%/14%
.............. 8%/12%

................... 13%/18%

.............. 16%/24%

7%

(Seet ét kryds i hver raekke)

Nej

16%/23%

7%/11%

20%/28%

13%/18%

10%/14%

12%/17%

8%/12%

13%/19%
15%/22%
8%/12%
11%/16%
9%/13%
4%6%
8%/12%

7%/11%

Ikke
relevant
39%/54%

52%/76%

26%/36%

39%/56%

43%/63%

40%/57%

41%/59%

30%/44%
31%/43%
50%/73%
45%/66%
50%/73%
57%/82%
48%/71%

44%/66%

Ikke
udfyldt

28%/-

32%/-

27%/-

31%/-

31%/-

30%/-

30%/-

32%/-
31%/-
32%/-
32%/-
31%/-
31%/-
32%/-

32%/-



18 hvordan oplever du, at kommunens medarbejdere er til folgende?
N=371
(Seet ét kryds i hver raekke)

Gode Hverken Darlice Ikke re- Ikke
eller 9 Jevant udfyldt

a. At forstd min sygdom...............oeeuveenn, 23%/31% 20%/26% 19%/25% 12%/17% 27%/-
b. At forstd mine gnsker om statte ........... 20%/27% 19%/25% 19%/25% 17%/23% 26%/-

c. At have den rette faglighed til at

o . 17%/22% 21%/28% 20%/27% 17%/22% 26%/-
forsta mine behov.........cooovviiiiiiinnnn,
d. Atanerkende min situation.................. 22%/30% 19%/25% 20%/27% 13%/18% 27%/-

e. At have fleksibilitet i forhold til min 13%/19%  22%/31% 20%/28% 16%/23% 38%/-

SItUAtION ...
f. Atsamarbejde med mig.........ccccveeernn, 20%/28% 23%/32% 16%/22% 14%/19% 28%/-
g. Atgive hurtig hjeelp ............coc 16%/27% 20%/27% 22%/30% 16%/22% 26%/-

h. At tale med mig om mine problemer.... 17%/22% 22%/30% 19%/25% 17%/23% 25%/-
i. Atsette sig ind i min situation............. 17%/23% 21%/28% 22%/30% 15%/19% 26%/-

j. At behandle hastesager hurtigt............. 9%13% 17%/24%  17%/24% 27%39% 29%/-

k. ﬁ;tﬁ]vjdoverb"kselvom der er 9%/13%  23%/32% 18%/25% 22%/31% 28%/-

| Atforsta de usynlige dele af min 11%/15%  16%/22% 28%/39% 18%/24% 28%/-
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19 Er du enig eller uenig i falgende spgrgsmal vedrgrende kommunens krav
til dokumentation af dine behov?
N=371
(Seet ét kryds i hver raekke)

Ikke

Enig Uenig Ved ikke udfyldt

a. Kommunen stiller rimelige krav til

. . 35%/48% 10%/14% 28%/39% 28%/-
dokumentation af mine behov..........ccoccoeviinnn.

b. Jeg far kun hjalp eller ydelser, hvis jeg kan

. 40%/55% 5%/6% 28%/39% 28%/-
dokumentere mine behov.........ccocooviiiiiiiniiinn.

c. Deter svert for mig, at jeg skal afgive

personlige oplysninger 14%20%  37%/53% 19%/27%  29%/-

d. Jeg synes, at kommunen vil have mange

. . 18%/26% 22%/31% 31%/43%  30%/-
irrelevante oplysninger.........cccccccvviiiiniieeevceenennn.

e. Jeg oplever ikke nogen problemer med

32%/44% 18%/24% 23%/32% 27%/-
KOMMUNENS KFaV .....ccovviiiiiiiiieeieeiee e

f. Jeg oplever andre krav til

. 6%
dokumentation: 0

20 Hvor tit har du inden for det seneste ar haft kontakt med kommunen
om sager, der ikke angar din gigt?

N=592

(Seet kun ét kryds)
- W 1 o [=Y o EO RS RRRRPPRR 54%/58%
D, FIere gange Om UQEN......ccoooi oo, 1%/1&
C. ENQANG OM UGN ..ottt ettt e ettt e et e eaeeete e e e anteeeneeenns 0%/0%
d. Flere gange om MANEAEN...........oiuiiiiiie it ee ettt e e et e te e et e e eaaeeeeaeas, 2%/2%
LT =T o TV To o) o TN 0 = VaT<Yo [<] o RSP 2%/2%
| QY7 Vg 7 1Y SO PP PRSPPI 4%/4%
Lo T F= 1AV U 1o SR 9%/10%
TR =<1 o [ T=T USRS 17%/18%
e VB TKKE oot e e ae e 4%/5%
ji.  Ikke udfyldt 8%/-
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21 Har du aktivt sggt information og viden andre steder end i kommunen
i forhold til din gigt?
N=592
Ikke

Ja Nej udfyldt

Hvis Nej =2 ga til

58%/66% 30%/34% 11%/- sporgsmal 24

22 Hvilke andre steder end kommunen har du sggt information og viden?
N=341
(Seet ét kryds i hver raekke)

Ja Nej utljllfl;ledt
a. Privat soCialradgiVer........cccccovveiiiii i 4%/7%  61%/93% 35%/-
D, INTEINETLET ...viiiiiiie et 75%/87% 11%/13% 14%/-
c. Gigtforeningens RAAGIVNING..........ccoveeiiiiiiiiiiiiecceeee e 39%/51% 37%/49% 24%/-
d. Gigtforeningens hjemmeside...............ccccooiiiiii. 72%/84% 13%/16% 15%/-
e. Vennerogbekendte............ccooiii 52%/69% 24%/31% 24%/-
f. FOMENINGET .c.viiiiiie e 30%/43% 41%/57% 28%/-
g. Den Uvildige Konsulentordning pd Handicapomradet 206/3%  65%/97% 3206/-

(DUKH) .ottt ettt ettt

h. Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (ViHS) ........... 1%/2% 66%/98% 33%/-

i. Den Nationale Videns- og Specialradgivningsorganisation

0 0 0, 0, 04 /-
(VISO) oottt 1%/1%  66%/99% 33%/
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23 Var det nogen af nedenstdende grunde, der fik dig til at sgge informa-
tion og viden andre steder end i kommunen?

N=341
(Seet ét kryds i hver raekke)

Ikke
udfyldt

Ja Nej Ved ikke
a. Kommunen anbefalede mig at sgge mere viden.. 1%/1% 66%/86% 10%/13%  23%/-
b. Kommunen ville ikke hjelpe .....cccccvvvvvviiiii. 11%/15% 33%/44% 32%/41% 23%/-
c. Jeg stolede ikke pa kommunens information...... 11%/15%  33%/43% 32%/42% 23%/-

d. Jeg fik anbefalet fra andre personer med gigt at

. 42%/53% 28%/35% 9%/12%  21%/-
SEPE METe VIABN ....vviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiseieee

e. Jegfik anbefalet fra venner at sgge mere viden .. 33%/43% 35%/45%  9%/12%  22%/-
f. Jegville vaere godt forberedt til et mgde.............. 32%/42% 27%/35% 17%/22%  24%/-

g. Andre, beskriv: 21%
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24 Hvor enig/uenig er du i fglgende udsagn om din kontakt med kommunen?

N=592
(Seet ét kryds i hver raekke)
Helt Eni Hverken Meget Ved Ikke
enig g eller uenig ikke udfyldt
a. Jeg er bedre informeret om
kommunens tilbud om kurser og 1%/ 3%/ 16%/ 9%/ 8%/ 35%/ 26%/
behandling end de fleste andre 1% 5% 22% 13% 12%  48% -
personer med gigt..........cooeeevveeninnnnnn.
b. J d til at veel I 37%/
©0 er goc tif at veelge metiem 3%/ A%/ 16%/ 6%/ 1%/ A Y
kommunens tilbud om kurser og . . . . . 5
behandling.........ccoccovviiieiiiec, 4% 5% 23% 9% 9% 0% )
c. Jeger lige sa god til at vurdere
kvaliteten af kommunens tilbud 7%/ 13%/ 13%/ 3%/ 3%/ 35%/ 27%/
som de fleste andre personer med 9% 17% 18% 4% 4% 48% -
0o |
d. Jeg synes, det er meget sveert at 2%/ 5%/ 14%/ 5%/ 2%/ 45%/ 28%/
veelge mellem kommunens tilbud..... 3% 6% 19% 7% 3% 62% -
e. Jeg har.en.nogenlunde forstaelse o/ 1%/  12%/ 4%/ o/ 42%) 28%/
for de vigtigste forhold i
. 2% 15% 1% 5% 3% 58% -
kommunens tilbud ...........................
f. Jeg anser mig selv for at kunne
veere god til at deltage i et 4%/ 8%/ 14%/ 8%/ 6%/ 32%/ 27%/
kommunalt borgerpanel for 6% 11% 19% 11% 8% 45% -
personer med gigt..........coeeeeviiiiinnnnnn.
g. Jegerikke sa god til at give min 4%/ 8%/ 13%/  15%/ 9%/1 26%/ 26%/
mening til kende over for
. 5% 10% 17% 20% 2% 35% -
kommunens medarbejdere...............
Kompensation

25 Har du udgifter til eksempelvis medicin, hjelpemidler og transport

som fglge af din gigt?
N=592

70%/77%

Ja

Nej

21%/23%

Ikke
udfyldt

8%

Hvis Nej 2 ga til
spgrgsmal 30
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26 Hvilke ting har du udgifter til?

N=416
(Seet ét kryds i hver raekke)
Ja Nej Ikke udfyldt
A MEICIN...eiii e 92%/96% 4%/4% 5%/-
b. Behandling (fysioterapi, fodbehandling mv.)................ 59%/72%  23%/28% 18%/-
c. Sma hjelpemidler (fx emballagedbner)........c....ccc.ccue.... 42%/56%  33%/44% 26%/-
d. Kropsbarne hjelpemidler.......c...cccoevvveeiiieeeiiiieee e 17%/25%  52%/75% 31%/-
€. TrANSPOIT....uiiiiiiiii ittt 37%/48%  39%/52% 24%/-

27 Modtager du gkonomisk kompensation fra kommunen for
merudgifter? Her taenker vi pa udgifter, som du ikke ville have haft,
hvis du ikke havde gigt.

N=416

Ikke

Ja Nej
udfyldt

Hvis Ja 2 ga til

16%/17% 81%/83% 2%/- 2
spgrgsmal 30

28 Har du prgvet at sgge kommunen om gkonomisk kompensation?
N=348
Ikke

Ja Nej
udfyldt

Hvis Ja-= ga til

10%/11% 82%/89%  8%/- 4
spgrgsmal 30
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29 Hvad er grunden til, at du ikke har sggt kommunen om gkonomisk

kompensation?
N=313

(Seet ét kryds i hver raekke)

Enig
a. Jeg opfylder ikke de helbredsmassige kriterier for at fa
- 35%/58%
daekket merudgifter ...
b. Deter besverligt og tungt at s8ge ..., 36%/64%
c. Jeg faralligevel bare et afslag ..........cccceevveeviiiiiiie e, 37%/66%
d. Jeg var ikke klar over, at man kan sgge om gkonomisk
. 54%/76%
KOMPENSALION ... e e
e. Jeg har en privat forsikring, der dekker ................co 5%/9%

Uenig

25%/42%

21%/36%

19%/34%

17%/24%

54%/91%

Ikke
udfyldt

40%/-

43%/-

43%/-

29%/-

41%/-

Tilbud fra kommunen

30 Har du inden for det seneste ar haft gnske om at deltage i nogleaf

nedenstaende tilbud?

N=592

U F <o 1 1o 1] S0 | =TT
o 2 0 [ (0] o1 (U] 5= SRS
C. MOtIONSEIDUA ..o
d. MotionsVeJIedNing..........covviiiiiiiiiiiii
€. LiVSSHIISSAMTAIEr......cciiiiiiiiiiiii
f. KOSTVEJIEANING ... e
g. Patientuddannelse/rygskoler ...

h. Andre, beskriv:

(Seet gerne flere kryds)

12%
4%
27%
17%
10%
16%
14%

15%
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31 Har du inden for det seneste ar modtaget nogle af nedenstaendetilbud
af kommunen?

N=592
(Seet gerne flere kryds)

Y £ <o 1 7 Lo 1] S0 | =TT oS 1%
[ TR 2 Y 1= (0] o1 (U] 5= 2%
C. MOtIONSHIDUG ... 8%
d. MOtioNSVEJIEANING .....ccvviiiiiiiiiii 2%
€. LIVSSHIISSAMTAIEr ..o 2%
Fo KOSTVEJIEANING ... e e eeaans 2%
g. Patientuddannelse/rygskoler ... 1%
h. Andre, beskriv: 16%

Brug og behov for hjelpemidler

32 Har du i din dagligdag derhjemme, brug for hjeelpemidler p& grund af
din gigt? (fx kgrestol, stok, rollator, seerlige knive mv.)
N=592
Ja Nej Ikke udfyldt

39%/45% 47%/55%  14%/- Hvis Nej > ga til
spgrgsmal 38
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33 Har du brug for nedenstaende hjeelpemidler?

N=231
(Seet ét kryds i hver raekke)
Ja Nej Ikke
udfyldt
. KBrestol ... 9%/15% 53%/85% 38%/-
D, Bl SCOOTEN ...ttt 11%/17% 52%/83% 37%/-
C. ROHALON ..o 26%/37% 44%/63% 30%/-
Ao STOK et eaaeaee 33%/46% 39%/54% 28%/-
e. Serlige kekkenredskaber (fx emballageabner) ....................... 68%/85% 12%/15% 20%/-
f.  Arbejdsstol i hjemmet (fx til brug i kekkenet)............ccc.c.ooo. 36%/53% 32%/47% 31%/-
g. Hijeelpemidler til personlig pleje..........oocoiiiiiiis 26%/39% 40%/61% 34%/-
. FOdiNdIgg.....ccoooeiiiei 38%/54% 32%/46% 30%/-
. Ortop@diSKe SKO ......eviiiiiiiiiiiiice e 22%/33% 44%/67% 35%/-
J. Bandager/skinner............ccccoiiiii 22%/32% 46%/68% 33%/-

34 Har du faet bevilget hjeelpemidler fra kommunen fx kgrestol, stok,
rollator, seerlige knive eller andet?
N=231
Ja Nej Ikke udfyldt

63%/64% 35%/36%  2%/-
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35 Hvor hjeelpsom har kommunen veeret til at skaffe dig de relevante

hjeelpemidler?
N=231
Meget
hjeelp-
som
a. Karestol...........ccoooiii 5%/
7%
b. El-scooter .........cccccoeoiiiiiiiiiininn, 4%/
5%
c. Rollator..........cccooviiiiiiiiiin, 16%/
20%
d. StOK ..ooooiiiiiiii 11%
14%
e. Serlige kgkkenredskaber ............ 12%/
16%
f.  Arbejdsstol ..o 15%/
19%

g. Hjelpemidler til personlig pleje.. 1104/

h. Fodindlaeg....................ol 8%/

i. Ortopaediske sko.......................... 7%/

J- Bandager/skinner...................... 9%/

Hjeelp
som

3%/
4%

3%/
4%

7%/
9%

6%/
8%

13%/
17%

9%/
12%

7%/
9

10%/
14%

6%/
8%

9%/
12%

(Seet ét kryds i hver raekke)

Ikke
hjeelp-
som

<1%/
1%

<1%/
1%

1%/
2%

1%/
2%

4%/
5%

3%/
4%

52%/
3%

6%/
7%

3%/
4%

1%/
2%

36 Har du hjeelpemidler, som du ikke bruger?

N=231

70

Ja

6%/6% 93%/94%

Nej

Slet Ved
ikke ikke
hjeelp-
som
<1%/ 4%/
1% 5%
2%/ 4%/
2% 6%
<1%/ 4%/
1% 5%
4%/ 5%/
5% 7%
8%/ 14%/
11% 19%
5%/ 8%/
7% 10%
2%/ 6%/
3% 8%
4%/ 8%/
5% 10%
3%/ T%/
5% 10%
2%/ 6%/
2% 8%
Ikke udfyldt
1%/-

Ikke
rele-
vant

61%
83%

59%/
82%

53%/
65%

50%7
64%

25%/
33%

38%/
49%

45%/
62%

40%/
53%

48%/
65%

47%/
64%

Ikke
ud-
fyldt

27%/

28%/

19%7

22%/

23%/

22%/

26%/

24%/

26%/

26%/

Hvis Nej =2 ga til

spgrgsmal 38



37 Hvorfor bruger du ikke de hjeelpemidler, du har?

N=14
(Seet ét kryds i hver raekke)
Ja Nej Ikke

udfyldt

a. Manglende tilretning..........cccovveiiie i 29%57% 21%/43% 50%/-
D. Skal repareres.......coooiiiiii 0%/0% 50%/7100% 50%/-
c. Jeg kan ikke finde ud af at bruge hjelpemidlet................... 14%/29% 36%/71% 50%/-
d. Jeg har ikke faet instruktion om brugen ........cc....cceeveerennes, 7%/14% 43%/86% 50%/-
e. Jeg har ikke behov for at bruge hjelpemidlet mere ............ 64%/75%  21%/25% 14%/-

Genoptrening

38 Har du inden for det seneste ar gaet til genoptraening i forbindelse
med din gigt?
N=592
Ikke

Ja Nej
udfyldt

Hvis Nej 2 ga

21%/23%  T2%/77% 7%/~ i) sporgsmal 41

39 Hvad er dit samlede indtryk af genoptraeeningen?

N=167
(Seet kun ét kryds)
- WV AT ¢ Y FTo [ oo o I AR 37%/47%
D, BOOL e 34%/43%
LT 0 T 1 [0 | A SRS 8%/10%
Lo R A1 ¢ Y N0 o F- U Lo RO ROOTPRR 0%/0%
e. Ikke udfyldt 22%/-
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40

I forhold til

genoptraening i

staende udsagn pa dit forlgb?
N=167

kommunen, hvordan passer neden-

(Seet ét kryds i hver raekke)

Ikke
Ja Nej udfyldt
a. Der blev taget individuelle hensyn i treening/behandling.. 50%/89% 6%/11% 44%/-
b. Der blev taget hensyn til min alder (fx treening med 51%/-
JRVNAIAIENde).....coviiiie e 31%/64%  17%/36%
c. Der var fleksible genoptraeningstidspunkter, der passede 51%/-
0010 T TP PTUUTPUUPPPPPPPPT 34%/69%  15%/31%

d. Det faglige indhold i genoptraeningen var godt.................. 44%/89% 5%/11% 50%/-
e. Jeg blev inddraget tilstreekkeligt i genoptraeningsplanen .. 40%/80% 10%/20% 51%/-
Transport
41 Har du sveert ved at klare transporten til og fra nedenstaende aktivi-

teter
N=592
a. Indkab.
b.
C.
d.
e.
f. Arbejde

72

pa grund af din gigt?

Fritidsinteresser......ccoovvvieieiiiiiiieeeienne,

Besgg hosvenner.............ccccooo

Besgg hos familie.....................c

Besgg hos l&ege...ccooeeevvvvveiiiiii e

Ja

20%/23%

16%/18%

16%/19%

16%/18%

16%/18%

4%/4%

(Seet ét kryds i hver raekke)

Nej

57%/65%
57%/66%
59%/68%
59%/68%
61%/70%

35%/43%

Ikke relevant

11%/13%
14%/16%
11%/13%
12%/14%
11%/12%

43%/53%

Ikke
udfyldt

11%/-
14%/-
13%/-
13%/-
13%/-

18%/-



42 Har du brug for hjeelp til at klare transporten til og fra nedenstaende
aktiviteter pga. af din gigt?

N=592
(Seet ét kryds i hver raekke)
Ikke
Ja Nej udfyldt
A INdKED ... 17%/19% 71%/81%  12%/-
b.  FritidSinteresser .........cccoooiiiiiiiiiiiie e 14%/16% 71%/84%  16%/-
C. BesBg oS VENNEI.....coooiiiiiiiiiii i, 14%/17% 71%/83%  15%/-
d. Besgg hos familie........ccocoviiiiii 14%/16% 72%/84%  15%/-
€. Bespg hoslage.. ..o 15%/17% 71%/83% 15%/-
fo AIDEJAE oo, 3%/4% 75%/96%  22%/-
43 Far du stgtte til kagb af bil?
N=592
Ja Nej Ikke
udfyldt

6%/7% 86%/93% 7%/ -

Om dig
44 Er du mand eller kvinde?
N=592
A IMANG L 20%/21%
D KVINAE o 77%/79%
c. Ikke udfyldt 3%/-

45 Hyvilket ar er du fgdt?
N=592

a. Faodselsar
(middelal
der) 64 ar

b. Ikke
udfyldt 3%
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46 Civilstand?

N=592

(Seet kun ét kryds)
B. Gt e 53%/54%
D, SAMMENIEVENTE ... e 6%/6%
Co BNLIg oo 39%/40%
d. Ikke udfyldt 3%/-

47 Hvad er husstandens samlede arlige indkomst?

N=592

(Seet kun ét kryds)
A, UNAEI 100000 ... .eeieiieeiiiie ettt e ettt e ettt et e e ee e e 2%/2%
D, 100.000-199.999 ...ttt aaaean 26%/28%
C. 200.000-299.990 ... i 16%/17%
d. 300.000-399.999 ... e 11%/11%
€. A00.000-499.999 ... e 9%/10%
f. 500.000-599.999 ....iiiiiiiiiiiiitiiiettietueeaearee bbb bbb bbb bbb e e nnee e 5%/5%
0. 600.000-699.999 ... i 4%/4%
N, OVEF 700.000 ......oiiiiiiieiee ettt 6%/6%
o Ve AEETKKE ..ot 5%/5%
j.  @nsker ikke at opgive husstandens iNdKOMST ...........cccccooiiiiiiiii 11%/12%
k. Ikke udfyldt 6%/-

48 Hvilken kommune bor du i?

N=

592

Skriv navn pa din kommune (opgjort pa regionsniveau):

a.
b.

74

ReQION HOVEASTATEN ...ccoiiiiiiiiiii et 27%/28%
ReGION MidtjyHand..........coiiiiiiiiie e a e 22%/23%
Region NOFAJYHaNd ...........ooviiiiiiiiiiiii e 9%/9%
Region Sjaelland ... 14%/15%
Region Syddanmark .............ccceiiiiiiiiiiiii 24%/25%
ST L 1 Y7 [ 1 4%



49 Hvad er din hgjeste fuldfgrte uddannelse?
N=592

(Seet kun ét kryds)

(TN gTo B (] 1=T ({013 GCTS] 1o L) I 18%/19%
Erhvervsuddannelse (fx kontorassistent, handverkeruddannelse) .................... 32%/34%
Gymnasiet, hf, htx eller HgNeNnde ............oooiiiiiiiii e, 4%/4%
Kort videregaende UddannelSe ..........couiiieeiieiieiie et 26%/27%
Lang videregdende UddannelSe ............cccueuiiiiiiiiiiiiiec e 14%/15%
Ph.d. eller anden forskeruddannelse ... 1%/1%
Ikke udfyldt 6%/-

50 Hvilken af fglgende muligheder beskriver bedst din tilknytning til

arbejdsmarkedet?
(Seet kun ét kryds)
L 1= 01T F= 1T o o SR SP PP 2%/2%
ATDEJUSIBS ... 2%/2%
Modtager Kontanthjeelp ..o, 1%/1%
Arbejdslgs i aKEIVEITNG ......coooiiiiiii e 1%/1%
Lgnmodtager med fuldtidsarbejde............cccccoeiiiiii 10%/10%
Lenmodtager med deltidsarbejde eller pa deltidSpension ............cccocevevieiirennn, 5%/5%
Selvstendig erhvervsSAriveNde...........c.uvviiiiiiiiii e 2%/2%
FrEEIANCET ... e 0%/0%
L FIEKSJOD .. 6%/6%
[ L T L] o SRS 0%/0%
PA IOV <. <1%/<1%
PATEVAIIAEIING ...veeiiiieiie e, <1%/<1%
o PA SYGEUAGPENGE. ...ttt 1%/1%
PAETLEIIBIN ...t 3%/3%
PA FAMTIASPENSION ..ottt 17%/18%
PENSIONIST ...t 47%/49%
Studerende, elev eller 1rTING ..........uuuuuiiiiiiiiiiiiiii e 1%/1%
Ikke udfyldt 4%/ -
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Om din gigt

51 Er din gigt diagnosticeret?
Ja Nej Ikke udfyldt

83%/94%  6%/6% 110/~  HvisNej > gatil
spgrgsmal 53

Gigt er en feellesbetegnelse for over 200 forskellige diagnoser. Hvis ikke din eller dine diagnoser er
naevnt, beder vi dig tilfgje det under "ee — andre” nederst pa listen.
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52 Hyvilke gigtdiagnoser har du?

(Seet gerne flere kryds)

N=558
- T B T 1S (U E] o] o] F=1 oL PRSPPI
D, FIDIOMYAIGH .o e
€. Fosfolipid antiStOfSYNAIOM .........ooviiiiiiiiiiiii e
(o N o Y7 o T o 0 o] o L1 1T (=1

Kampecelle-KarbetaeNdelSe..........vvuviiiii e e e e e aane
LS =T Lo [=To o | USSP
(o TR - <1 To [T Y/ 1S3 Vo [o Lo o ¢ 1SS
[ TR |V (O I TS UUPPPTPPTTRPR
. MOIDUS BECHTEIEW ... s
Jo Muskelgigt/polymyalgi......cooooiiiiiii
L @ 1 (=0 o Lo 0 1=
L PISKESMIBRIA. ...t
M. Polymyositis - DermatomyOSItiS.......ccoviiiiiiiiiie e e e e e
[ TR oo A= o [0 | SO UPPP PP
0. RAYNAUAS SYNUIOM ..ottt
P. REAKEIV GIOT. e
Lo TR 7= 1 o 1o o o 1=
[ 1ol IO =T o o - o o F TP PUP PR TPPPPP
ST [o o | =1 @ 153537 (o [ 0] o ¢ 1SS
LY =] o o [T ¢ o o TP PP PP PP PPPPPPPPPPPTPPPPP
u. SLE /lupus eller anden bindevaevsSygaOm ........coouuuiiiiiiiiiiiiiiiii e
(V] [T [ o PP P PP PP PP PPPPPPPPPPPPPPP
w. Smerter eller blgddelsgigt i albue (Tennisalbue) ...........ccoovviieiiiiiiiiii e
X. Smerter eller bladdelsgigt i DOt ......ovveeiii i
y. Smerter eller blgddelsgigt i hdnd og handled..............ccoveeiiiiiiiiii i,
z. Smerter eller blgddelsgigt i KNGe.........oovvviiiiiiiiii
&. Smerter eller blgddelsgigt i SKUIEr .........oooiiiiiiii
. SPONAYIAITrOPALIEr «.oooviiiiiiiii e
T | | SR o To [T o o TR
o I I 1\ Y= E YU EIR: U (=] ) P
(o UL AT I\VA g=To  [o] aoTo [l oL o F- Lo - USSR
CC. WASKUITEIS ...ttt e e e e e et e e e e s e s s et n e e e e e e s annenees
dd. Wegeners GranUIOMATOSE .......coooiiiiiiiiiiia et e e e e e eaaa e

ee. Andre, beskriv:

12%
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53 Hvordan vil du karakterisere din gigts udvikling i det seneste ar?

N=592

(Seet kun ét kryds)
A STADIL e 20%/22%
L T VA1 To =T o Lo - SRR 31%/34%
C. DTONVEBITING i 36%/40%
Lo TR - To [=1 o o [ PR RPPRPPPR 3%/3%
€. VB TKKE oo 1%/1%
f.  Ikke udfyldt 9%/-

54 Hvor mange ar har du haft gigt?

N=592

(Seet kun ét kryds)
- L U o (oY =Y - L PRSPPI OPR 1%/1%
o T - T RSOOSR SRR 1%/1%
(o | SRS OP PRSP 3%/3%
(o I I USROS 2%/2%
L - U PRSPPI 4%/5%
LTS T 0 - U PSSR 22%/24%
o TR\ F=T =Y o To 0 - T SRR 56%/61%
L TR Y=o B 1 USSP 4%/4%
i. Ikke udfyldt 8%/-

Spergeskemaet er slut.

Vi ser frem til at modtage dine svar i vedlagte frankerede svarkuvert.

Mange tak for hjeelpen!
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7 Bilag B: Program for fgrste fokusgruppeinterview

Velkommen til fokusgruppeinterview!
Fokus: Spgrgeskema til Gigtforeningens medlemmer om deres kon-
takter og erfaringer med kommunerne

Program

1) Velkommen og introduktion
a) Gigtforeningens formal med undersggelsen
b) AKF's rolle
c) Deltagernes bidrag

2) Praesentationsrunde: Navn, muskel- og skeletsygdom og erfaringer
med kommunerne

3) Det overordnede tema: Vigtige emner og spgrgsmal ud fra delta-
gernes erfaringer med kontakter med kommunerne

4) Afprgvning og vurdering af spgrgeskemaet - trin for trin og skriv
gerne navn pa:
a) Er spgrgsmalene til at forsta?
b) Er svarmulighederne til at forsta?
c) Forslag til andre spgrgsmal inden for de enkelte temaer
i) Kontakt med kommunen
ii) Behov og gnsker
iiil) Kommunens tilbud

iv) Etc. — der fglger opdelingen i de udkast til spgrgeskemaer,
der afprgves

5) Afsluttende kommentarer til det videre arbejde med spgrgeskemaet

6) Tak for hjaelpen!
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8 Bilag C: Program for andet fokusgruppeinterview

Velkommen til fokusgruppeinterview!
Fokus: Spgrgeskema til Gigtforeningens medlemmer om
deres kontakter og erfaringer med kommunerne

Program

1) Velkommen og introduktion
a) Gigtforeningens formal med undersggelsen
b) AKF's rolle
c) Deltagernes bidrag

2) Praesentationsrunde: Navn, muskel- og skeletsygdom/gigt og kort
om erfaringer med kommunerne

3) Afprgvning og vurdering af spgrgeskemaet og efterfglgende dialog
a) Er spgrgsmalene til at forstd?
b) Er svarmulighederne til at forsta?
c) Forslag til andre spgrgsmal inden for de enkelte temaer
i) Kontakt med kommunen
i) Kommunens tilbud
iii) Behov og gnsker i forhold til kommunen

iv) Borgeren

4) Andre vigtige emner og spgrgsmal?

5) Afsluttende kommentarer til det videre arbejde med spgrgeskemaet

6) Tak for hjeelpen!
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9 Bilag D: Fglgebrev til spgrgeskema

Dialog med kommunerne om vilkar og tilbud
til mennesker med gigt (muskel- og skeletsygdomme)

Du er blevet udvalgt blandt Gigtforeningens medlemmer til at deltage i denne undersggelse,
hvor vi stiller spgrgsmél om dine erfaringer og ensker til kommunen. Dine svar skal hjelpe
Gigtforeningen i dialogen med kommunerne. Formalet er at skabe bedre forhold for menne-
sker, der lever med gigt (muskel- og skeletsygdomme).

Gigtforeningen har bedt AKF (Anvendt KommunalForskning) om at gennemfore undersggel-
sen. Speargeskemaet er udarbejdet i samarbejde mellem AKF og Gigtforeningen og 16 med-
lemmer har afprovet og kommenteret spargeskemaet.

Vi haber du har lyst til at deltage. Det tager omkring 20 — 40 minutter at udfylde det. Du kan
sende dine svar til os i den frankerede svarkuvert og meget gerne i lgbet af de naste tre uger.
AP-data star for det praktiske arbejde med spgrgeskemaerne, derfor sendes sporgeskemaerne
til AP-data. Dine svar vil blive behandlet fortroligt.

Det er naturligvis frivilligt for dig at deltage. Undersggelsen er godkendt af Datatilsynet og vil
blive offentliggjort pa Gigtforeningens og AKF’s hjemmeside i 2012.

Med venlig hilsen

Jacob Ladenburg Leif Olsen

Seniorforsker Seniorforsker
@ 43333461 4333 34 62
42 49 36 10 315877 81
D jal@akf.dk leo@akf.dk
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English Summary

Jacob Ladenburg, Leif Olsen & Nuri Cayuelas Mateu

Dialogue between People with Rheumatism and
Municipalities

People suffering from chronic diseases, such as rheumatism, can have many relations to the
municipality. The purpose of the present report is to shed light on these relations and thereby
give an input to the work of Gigtforeningen (the Danish Rheumatism Association). The report
can help the Danish Rheumatism Association to obtain a better understanding of the experi-
ences the members have with the contact to the municipalities

It is also the purpose of the report to shed light on which groups among the members
that have particularly negative experience with the contact with the municipalities. Particu-
larly, focus will be kept on the communication with regard to labour-market relation, educa-
tion, frequency of contact and the rheumatism diagnosis, how many years the members have
had rheumatism and the evolvement of the illness.

Information regarding the contact with municipalities is obtained through two focus
group interviews and a questionnaire-based survey among 1,500 of the Danish Rheumatism
Association’s members.

The results show that approximately half of the respondents have had some kind of con-
tact with their municipality, though every fifth person tries to avoid any contact to the munic-
ipality. In the case of the latter we find both positive and negative motives for avoiding con-
tact.

Respondents who have had contact with the municipality generally have an experience of
missing communication and cooperation between the different departments in the munici-
pality. The respondents thus experience that they repeatedly have to give and provide the
same information and documentation.

The results point towards that the improvements in the procedures related to handling
the respondents’ different cases are needed in several relations and that the perception of the
services provided by the municipalities is to the negative side. This seems particularly evident
among respondents who have an association with the labour market and respondents with a
diagnosis related to rheumatism in the back who to a higher extent expresses bad experiences
with the collaboration and communication with the municipality. An imperative feature
characteristic of the negative perceptions is related to negative experiences with ability of the
staff of the municipalities to understand the invisible troubles of rheumatism. This causes

ground for a bad relation between people with rheumatism and the municipalities.
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There is also evidence of positive experiences with the municipalities. The respondents
thus generally express satisfaction and a majority of the respondents have for example expe-
rienced a good cooperation with the municipality, the hospital and the general practitioners.

The survey indicates that the respondents have a high demand for information about fu-
ture possibilities when you have rheumatism, but also that this information is not provided
by the municipality to a sufficient degree. The respondents experience that they have to push
to get information and that the respondents are active in gathering information through the
Internet, the homepage and counselling of the Danish Rheumatism Association and through
friends and relatives

The majority of the respondents receive economic compensation for expenses related to
rheumatism. The primary compensation is related to costs associated with medicine and
treatment. The majority of the respondents also express satisfaction with the rehabilitation
that they receive. In this connection the respondents express a demand for offers related to
exercise and help to obtain a more healthy living from the municipality. However, only a few
respondents have received such an offer.

Finally, the perception of the contact with the municipality seems to vary between specif-
ic groups of the respondents. Particularly, respondents who have an active relation to the la-
bour market seem to have a specific need for the municipalities to improve the contact and
the type of offers that they can give people with an active relation to the labour market.

Overall, the results point towards a set of specific areas/problems in which it could be
beneficial at a national as well as a local level to intensify the dialog with the municipalities i
order to obtain a higher level of recognition of and better ways to help people with rheuma-
tism.

However, the results can also be used by the municipalities, so that they might be better

to communicate and handle the specific problems that have been put forward the in results.
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Dialog mellem mennesker med
gigt og kommunerne

Undersggelsen kigger p&, hvordan mennesker med gigt op-
lever deres kontakt med kommunen. Den er lavet for Gigt-
foreningen pa baggrund af 1500 spgrgeskemaer og kvalita-
tive interview med medlemmer af Gigtforeningen.

Undersggelsen viser, at mange mennesker med gigt ople-
ver, at deres kommunikation med kommunen er darlig. Til
gengaeld er borgerne overordnet tilfredse med den service,
kommunen leverer.

Kritikpunkterne er bl.a., at der er for mange sagsbehandle-
re, manglende forstaelse for de usynlige sider af gigt, dar-
lig kommunikation pa tveers af afdelinger i kommunen, en
oplevelse af, at man skal bruge meget tid p@8 gentagne
gange at forklare og fremlaegge dokumentation for de
samme ting, mangelfuld information om rettigheder og for
fa tilbud om motion og kostvejledning.

Der er dog ogs% positive erfaringer med kommunerne. Fle-
re oplever fx, at kommunernes samarbejde med hospitaler
og laeger fungerer godt, og de er tilfredse med den genop-
treening, de modtager.

Resultaterne peger pa, at kommunerne iszer kan forbedre
deres kommunikation og samarbejde med dem, der er i ar-
bejde. Derudover kan kommunerne generelt forbedre deres
dialog med borgerne omkring rettigheder og muligheder.

Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning

Kebmagergade 22
1150 Kgbenhavn K

E-mail: kora@kora.dk
Telefon:444 555 00
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