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FORORD

Gigtforeningen har i samarbejde med Enheden for Brugerundersggelser i Region Hovedstaden, gennemfart
en undersggelse af foreningens telefonradgivning.

Gigtforeningens radgivning er tveerfaglig. Vi har en fysioterapeut, en ergoterapeut, en socialradgiver, en psy-
kolog, en kostvejleder og en advokat ansat. Desuden er der tilknyttet en leegefaglig konsulent med speciale i
reumatologi.

Tjenesten er gratis og aben for alle i bade medlemmer og ikke-medlemmer. | 2009 tog teamet imod godt
7.500 henvendelser fra mennesker med gigt og deres pargrende. Nogle af henvendelserne besvares via
radgivningens elektroniske brevkasse, men langt starstedelen af kontakten foregar via telefon. Henvendel-
serne omfatter spgrgsmal vedrgrende somatiske, psykologiske og juridiske problemstillinger, sociale rettig-
heder, rehabilitering og kost.

Radgivningen er en af Gigtforeningens kerneydelser. Mélet er at give det enkelte menneske viden og vaerk-
tajer til at komme videre i samtidig er henvendelserne en vigtig informationskilde, som giver Gigtforeningen
veerdifuld indsigt i de problemer, mennesker med gigt mgder i deres dagligdag. Problemer, som det er for-
eningens opgave at papege og finde lasninger p4, ikke mindst i forhold til beslutningstagerne.

Der findes adskillige telefonradgivninger i Danmark, men vi mangler viden om, hvorfor denne radgivnings-
form er sé populeer. Hvad forventer brugerne? Hvordan oplever de den radgivning, de modtager? Og hvor-
dan kan vi kvalificere indsatsen? Formalet med naervaerende undersggelse er at besvare disse og en lang
reekke andre spgrgsmal.

| perioden september 2009 til januar 2010 har vi udsendt spgrgeskemaer til 900 brugere. Svarprocenten
ligger pa 69, hvilket er hgijt. Tilbagemeldingerne er langt overvejende positive, idet ca. 98 % oplever, at rad-
giverne lytter til dem, tager sig tid til samtalen, udviser forstaelse for deres situation og er venlige, samtidig
oplever man, at den faglige viden er stor. Undersggelsen viser ogs4, at der er omrader, som med fordel kan
styrkes, og den munder ud i en reekke anbefalinger til, hvordan radgivningen kan udvikle sin praksis for i
hgjere grad at imgdekomme brugernes behov og forventninger i for eksempel i forhold til at pege pa konkre-
te handlemuligheder for den enkelte.

Lene Witte
Direktgr i Gigtforeningen



RESUME

Gigtforeningen har en gratis tveerfaglig rddgivning, hvor bade medlemmer og ikke-medlemmer kan ringe og
fa radgivning om sygdomsspecifikke, sociale, sundhedsmaessige, psykologiske og juridiske aspekter af livet
med en gigtlidelse. Radgivningen varetages af et professionelt team af fagfolk.

Gigtforeningen har indgaet aftale med Enheden for Brugerundersggelser om at undersage, hvorvidt bruger-
ne er tilfredse med den telefoniske radgivning, de modtager. Undersggelsen skal bade frembringe konkret
viden om, hvordan radgivningen modtages og munde ud i anbefalinger til omrader, hvor radgivningen kan
udvikle sin praksis. Resultaterne i rapporten bygger pa en spgrgeskemaundersggelse blandt 576 brugere af
Gigtforeningens radgivning.

Overordnet viser undersggelsen, at brugerne er tilfredse med Radgivningen, radgiverne og den radgivning
de modtager, men at der ogsa er omrader, hvor der er plads til forbedring.

Figur 1 viser en samlet oversigt over de spagrgsmal i undersggelsen, hvis svar kan kategoriseres som hen-
holdsvis positive og negative. @verst i figuren er de omrader, hvor flest brugere har svaret positivt, og ne-
derst i figuren er de omrader, hvor brugerne oplever et forbedringspotentiale. | det falgende bliver hovedre-
sultaterne opridset emnevis.

Det samlede indtryk af rAdgivningen er positivt

98 % har et positivt samlet indtryk af den radgivning de far. Til gengeeld oplever naesten 30 %, at det kun i
mindre grad eller slet ikke er tydeligt, hvilket hjeelp Radgivningen kan tilbyde, inden de ringer. Desuden har
naesten hver femte bruger oplevet, at det i hgj grad eller nogen grad har veeret vanskeligt at komme igennem
pa telefonen.

Radgiverne er imgdekommende og fagligt vidende, men har ikke altid kendskab til flere aspekter af
livet med gigt

Langt starsteparten af brugerne giver en positiv vurdering af radgivernes kompetencer i forhold til deres rad-
givningssamtale. Det er saledes mellem 97 og 99 % af brugerne, der blandt andet oplever, at radgiveren
lytter til dem, tager sig tid til samtalen, udviser forstaelse for deres situation og er venlig samt at radgiverens
faglige viden er god. Dog oplever 10 %, at radgiveren kun i mindre grad eller slet ikke har kendskab til flere
forskellige aspekter af netop deres liv med gigt.

Henvisninger er relevante og brugbare

Lidt over halvdelen af brugerne modtager henvisning/henvisninger til fx kommune og hjemmesider. Starste-
delen mener, at de henvisninger de far, er bade relevante og brugbare.

Udbyttet af rAdgivningen er positivt, men giver ikke alle nye handlemuligheder eller motivation

Hovedparten af brugerne vurderer, at samtalen med Radgivningen varer 0-20 minutter. Brugerne far over-
ordnet svar pa deres spgrgsmal, og informationen fra Radgivningen er bade anvendelig, fyldestggrende og
troveerdig. 14-21 % oplever, at R&dgivningen i mindre grad eller slet ikke giver dem nye handlemuligheder
samt motiverer dem til at handle.

Sammenlignet med gennemsnittet er der blandt brugere, der far rddgivning inden for det psykologiske omra-
de og om rehabilitering (genoptraening/traening, motion, gvelser, ergonomi), en hgjere andel der vurderer
deres udbytte af radgivningen positivt.



Mange forventer konkrete oplysninger og for nogen bliver forventningerne ikke indfriet

De fleste har konkrete forventninger, inden de ringer til R&dgivningen 7 enten at f& konkrete oplysninger/svar
eller at tale med nogen om deres situation. 92 % af brugerne oplever, at den konkrete radgivning lever op til
deres forventninger, mens 8 % ikke oplever, radgivningen svarer til, hvad de havde forventet. Brugerne be-
grunder blandt andet dette med, at de forventer at kunne fa radgivning om forskningsresultater, alternativ
behandling, valg af konkret behandler samt at f& nogle klare og konkrete svar.

Radgivning om gigtsygdom og rehabilitering prioriteres hgijt

Den radgivning, som flest brugere finder det vigtigt, at Radgivningen kan tilbyde, er radgivning om gigtsyg-
dom og rehabilitering. En stor del af brugerne mener ogs4, at det er vigtigt at kunne fa radgivning om social-
radgivning, Gigtforeningen, kost samt psykologisk radgivning.

De fleste kender Radgivningen fra Gigtforeningen selv og har ringet fa gange

Langt starsteparten af brugerne har faet kendskab til Gigtlinen via Gigtforeningens hjemmeside eller mate-
riale. 83 % har i alt ringet til Radgivningen 1-3 gange.

Indsatsomréader

Undersggelsen viser, at Radgivningen kan udvikle sin praksis pa fglgende omrader:
e Brugernes forventninger til, hvad Radgivningen kan tilbyde.
e Synligheden af, hvilken hjeelp Radgivningen kan tilbyde.
e Radgivernes kendskab til flere forskellige aspekter af livet med gigt.
e RAadgivningens formal med, og evne til, at give brugerne nye handlemuligheder og motivation til at
handle.
e Brugernes mulighed for at komme igennem pa telefonen



Figur 1: Svarfordelinger for vurderingsspargsmal
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Spergsmal 15a indgar ikke i figur 1, da spgrgsmalets svar ikke entydigt kan kategoriseres som positive eller negative for brugerne.




1 INTRODUKTION

1.1 Baggrund

Gigtforeningen har en gratis tveerfaglig radgivning, som tilbydes til bAde medlemmer og ikke-medlemmer.
Dagligt modtager Radgivningen gennemsnitligt 35 telefoniske henvendelser, hvilket bliver til cirka 6000 sam-
taler arligt. Herudover har Radgivningen arligt cirka 1500 gvrige henvendelser. Radgivningen varetages af et
team af professionelle med forskellig faglig baggrund - herunder socialrdgiver, fysio- og ergoterapeut, psy-
kolog, leege, digetist og jurist. Der tilbydes saledes radgivning om bade sygdomsspecifikke, sociale, sund-
hedsmaessige, psykologiske og juridiske aspekter af livet med en gigtlidelse. Herunder hvordan bade men-
nesker med gigt og pargrende kan fa hjeelp og stette i hverdagen. Radgivningen bruges desuden af profes-
sionelle og studerende, der gnsker viden om gigtlidelser og vilkar for mennesker med gigt. Med denne un-
dersggelse gnsker Gigtforeningen at undersgge, om de mennesker med gigt, der modtager telefonisk rad-
givning fra Gigtforeningens radgivning, er tilfredse med den radgivning, de modtager. Pargrende, professio-
nelle og studerende er ikke inkluderet i undersggelsen.

Fra september 2009 til januar 2010 blev der udsendt spgrgeskemaer til 900 brugere af Radgivningen. 576
besvarede spgrgeskemaer udger grundlaget for denne undersggelse af brugernes oplevelser af Radgivnin-
gen.

1.2 Formal

Formalet med undersggelsen er at vise, hvorvidt brugerne er tilfredse med den radgivning, de modtager, og
hvordan de oplever og vurderer forskellige aspekter af radgivningen samt hvilke forventninger, de har til rad-
givningen.

Undersggelsen skal bade frembringe konkret viden om, hvordan radgivningen modtages og munde ud i an-
befalinger til omrader, hvor radgivningen kan udvikle sin praksis for i hgjere grad at imgdekomme behov og
forventninger fra de brugere, der henvender sig.

1.3 Organisering af arbejdet

Undersggelsen er gennemfart i et samarbejde mellem radgiverne fra Gigtforeningen radgivning og Enheden
for Brugerundersggelser. Radgivningen har givet input til spgrgeskemaet, varetaget rekruttering af deltagere
til undersggelsen, sendt spgrgeskemaerne ud til deltagerne samt registreret baggrundsoplysninger om hver
deltager i en database. Enheden for Brugerundersggelser har udarbejdet og valideret spgrgeskemaet samt

foretaget databehandling, analyse og afrapportering af undersggelsens resultater.

1.4 Rapportens opbygning

Rapporten indledes med en beskrivelse af baggrundskarakteristika for de brugere, der indgar i undersggel-
sen. De baggrundskarakteristika, der beskrives er: kan, alder, diagnose, sygdommens varighed, beskeefti-
gelse, civilstand, medlemskab af Gigtforeningen samt tema for radgivningssamtalen. Derefter falger en be-
skrivelse af undersggelsens resultater opdelt efter undersggelsens emner: Kendskab, synlighed & tilgeenge-
lighed, radgiverne, samtalen med radgiverne, forventninger & prioriteringer samt samlet vurdering. Resultat-
afsnittene afsluttes med en opsamlende konklusion. Rapporten afrundes med en redeggrelse for undersg-
gelses metode. Sidst i rapporten findes spgrgeskema og falgebrev i bilag.



2 RESULTATER

| dette kapitel preesenteres de vaesentligste resultater af undersggelsen. Fgrst beskrives det datamateriale,
der danner grundlag for undersggelsen samt brugernes baggrundskarakteristika.

Derefter falger en emneopdelt gennemgang af resultaterne fra undersggelsen, med fokus pa fordelingerne
af brugernes svar og signifikante sammenhange mellem brugernes svar. Den emneopdelte gennemgang
indeholder ogsa forskelle i brugernes svar afhaengig af, hvilket tema radgivningssamtalen drejede sig om
samt gvrige baggrundskarakteristika. Der er kun beskrevet statistisk signifikante sammenhaenge og forskelle
i brugernes svar.

2.1 Datamaterialet

| perioden 1. september 2009 til 4. januar 2010 har radgiverne udsendt spgrgeskemaer til 900 brugere. Pa
grund af returpost og fejlregistreringer ender det samlede antal af mulige respondenter pa 835. Heraf har
576 returneret et besvaret spgrgeskema, hvilket giver en svarprocent pa 69 %. Blandt disse har

92 % returneret et besvaret spgrgeskema per post, og 8 % har udfyldt spgrgeskemaet pa internettet.

2.1.1 Brugernes baggrund

| det efterfglgende afsnit beskrives baggrundskarakteristika for de brugere, der har besvaret spgrgeskemaet
og dermed danner grundlag for undersggelsen. Farst beskrives fordelingen af kan, alder, civilstand, med-
lemskab af Gigtforeningen, beskaeftigelse, sygdommens varighed i maneder, tema for radgivningssamtalen
og diagnose. Efterfalgende vises fordelinger af forskellige kombinationer af karakteristika som fx diagno-
se/arbejde og alder/tema.

Figur 2.1.1.1: Brugernes kgn
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Figur 2.1.1.2: Brugernes alder
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Figur 2.1.1.3: Brugernes civilstand

Gift /
samboer
67%

Enlig
33%

Figur 2.1.1.4: Brugernes medlemskab af
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Gennemsnitsalderen blandt brugerne er 58 ar, hvor den yngste
bruger er 18 ar, og den zldste er 95 ar. Den starste andel af
brugerne er i alderen 60-69 ar, da 26 % er i denne aldersgrup-
pe. Den mindste andel er i alderen 18-39 ar, hvilket svarer til
13 %.

Starstedelen (67 %) af brugerne er gift eller samboende, mens
33 % er enlige. Brugernes fordeling pa civilstand stemmer
nogenlunde overens, med fordelingen for hele Danmarks be-
folkning.

Hovedparten (79 %) af brugerne er medlem af Gigtforeningen,
hvor 21 % ikke er medlemmer.

! Ifglge familietyper pr. 1. januar 2010 fra Danmarks Statistik. www.dst.dk



Den stgrste andel af brugerne er pa pension eller efterlgn, da der er 46 % i denne gruppe. 19 % har et ordi-
neert arbejde, og 8 % har et fleksjob (figur 2.1.1.5). Denne fordeling pa beskeeftigelse er forskellig for den
fordeling, der er for hele Danmarks befolkning. Fx er det cirka 65 % af befolkningen, der er i sdkaldt ordinaert

arbejde’. N&r en meget lavere andel af Radgivningens brugere er i ordinzert arbejde, kan det skyldes,
brugerne er aldre og har en gigtlidelse.

Figur 2.1.1.5: Brugernes beskeeftigelse
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Ni ud af ti brugere har haft deres sygdom i mere end 12 maneder. 6 % har haft sygdommen i 0-6 maneder,

0g 4 % har haft sygdommen i 7-12 maneder (figur 2.1.1.6).

Figur 2.1.1.6: Sygdommens varighed i maneder
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2 |fglge sociogkonomisk status pr. 2008 fra Danmarks Statistik for personer p& 18 &r og derover. Falgende statusser udger sammenlagt

oordinbrt ar bej,dnedarbejdéhdelsagteftelle tapledgre, lsnmodtagere hgjeste niveau, lsnmodtagere mellemniveau,

lenmodtagere grundniveau, andre lgnmodtagere og lsnmodtagere u.n.a. Fleksjob er ikke opgjort saerskilt i statistikken, og vil d
muligvis veere en del af de netop naevnte statusser. www.dst.dk

erfor

10



Samtalerne mellem brugerne og R&dgivningen vedrarer i starstedelen af tilfeeldene temaet rehabilitering
herunder blandt andet genoptraening og hjeelpemidler, idet 31 % har dette tema for samtalen. Derudover
vedrgrer en stor del af samtalerne sociale spgrgsmal, som eksempelvis sygedagpenge og sociallovgivning
(26 %) og somatiske spargsmal, som sygdomme og symptomer (21 %). Feerrest henvender sig om de diee-
tiske og juridiske temaer samt andre typer af spgrgsmal, da 1-2 % er i disse grupper (figur 2.1.1.7). Som
tidligere naevnt bemandes Radgivningen dagligt af et tveerfagligt team af professionelle radgivere. Radgiver-
ne kan dermed til en vis grad radgive pa tveers af temaer. Diaetisten og juristen har dog kun treeffetid én dag
om ugen, og derfor kan meget specifikke dieetiske og juridiske henvendelser kun besvares én gang om
ugen.

Figur 2.1.1.7: Tema for samtalen
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Brugernes sygdomme er fordelt pa 18 forskellige diagnoser. Starstedelen af brugerne har slidgigt (38 %) og
leddegigt (23 %) (figur 2.1.1.8). Desuden summerer diagnoseandelene ikke til 100 %, men til 111 %, da bru-

gere kan veere registreret med mere end én diagnose.

Figur 2.1.1.8: Brugernes diagnoser
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I undersggelsesperioden er der ikke registreret nogen brugere med fglgende diagnoser: Andet rygbesveer, Diskusprolaps, Osteoporose, Sclerodermi,

Scheuermann og Wegeners granulomatose. Disse diagnoser fremgér derfor ikke af figuren.
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Sammenhange mellem baggrundskarakteristika

Figur 2.1.1.9-2.1.1.11 viser de 18-59-arige brugeres beskeeftigelse fordelt pa diagnoser. Blandt de yngre
brugere med leddegigt er det 35 %, der har ordinzert arbejde og 23 %, der har fleksjob, mens det hos de
yngre brugere med slidgigt og rygproblemer er 23-32 %, der har ordineert arbejde, og 9-10 %, der har et
fleksjob. For de eeldre brugere pa 60 ar og derover er der kun en mindre variation i beskaeftigelsen alt efter

diagnose (ikke vist i figur).

Figur 2.1.1.9: 18-59 ar og leddegigt

Figur 2.1.1.10: 18-59 &r og slidgigt

Figur 2.1.1.11: 18-59 ar og rygproblemer
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De tre hyppigst forekomne diagnoser er: Leddegigt, slidgigt og rygproblemer, og kun disse tre diagnoser er vist her. Desuden er variablen for beskeeftigelse
omkodet, sa falgende er sldet sammen i kategorien anden forsgrgelse: pension/efterlen, fertidspension, sygemeldt, kontanthjeelp/dagpenge, studeren-

de/revalidering og ingen indteegt.

Blandt de zeldre brugere af Radgivningen er der en hgjere andel, der er medlem af Gigtforeningen. 73 % af
de 18-59-arige er medlem af Gigtforeningen, mens det samme er tilfeeldet for 84 % af brugerne pa 60 ar eller

derover (figur 2.1.1.12).

Figur 2.1.1.12: Medlemskab af Gigtforeningen fordelt pa alder

@ Medlem B lkke-medlem
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Der er en forskel pa& de to aldersgrupper, nar det drejer sig om, hvilke temaer de far rddgivning om. 37 % af
de yngre brugere ringer for at fa radgivning om det sociale omrade, mens det er 15 % af de zeldre brugere,
der far radgivning om samme omrade. Derimod er der en starre andel af de aeldre brugere, der ringer for at
fa rddgivning om rehabilitering og somatiske spargsmal (figur 2.1.1.13). Det er ikke undersggt, hvorfor sam-
talens tema fordeler sig sdledes pa alder. Men Gigtforeningens radgivere vurderer, at arsagerne kan veere,
at de yngre brugere stadig er pa arbejdsmarkedet, og seger meget information pa internettet. Mens de zeldre

brugere oplever starre gener af deres sygdom pa grund af deres alder.

Figur 2.1.1.13: Samtalens tema fordelt pa alder
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Samtalens tema afhaenger ogsa af, hvor lang tid brugeren har haft sin sygdom. De, der har haft sygdommen
i 0-6 maneder ringer i halvdelen af tilfeeldene om somatiske forhold. Mens det er hver femte blandt dem, der
har haft sygdommen i lzengere tid, der sgger radgivning om dette tema. Dem der har haft sygdommen i
7-12 maneder ringer oftere om rehabilitering end de gvrige brugere. Blandt dem der har haft sygdommen i
mere end 12 maneder, er behovet for radgivning mere rettet mod det sociale og psykologiske omrade (figur
2.1.1.14). Det er ikke undersgagt, hvorfor samtalens tema fordeler sig sddan pa sygdommens varighed. Men
Gigtforeningens radgivere vurderer, at neesten halvdelen af brugerne, der har haft deres sygdom i 0-6 ma-
neder, har samtaler inden for det somatiske omrade, fordi de er nydiagnosticerede eller under udredning, og
derfor ofte har spgrgsmal om blandt andet symptomer og medicin.

Figur 2.1.1.14: Samtalens tema fordelt pd sygdommens varighed

Mere end
12 mander

0 - 6 maneder

7-12 méneder<

( Digetisk
Andet
Juridisk
Gigtforening
Psykologisk
Somatisk
Social

\ Rehabilitering
( Dicetisk
Andet
Juridisk
Gigtforening
Psykologisk
Somatisk
Social

\' Rehabilitering
Digetisk
Andet
Juridisk
Gigtforening
Psykologisk
Somatisk
Social

\ Rehabilitering

B8,6%

0,0%
0,0%
0,0%

0,0%

[ S 16,7%

50,0%

27,

B,5%

0,0%

20,0% 30,0%

40,0%

50,0%

60,0%

15



Der er ogsa forskel pa, hvilket tema brugerne ringer om alt efter deres beskeeftigelse (figur 2.1.1.15). 50 % af
brugerne med fleksjob, henvender sig vedrgrende sociale spgrgsmal, mens det er 24-28 % af brugerne med
ordinaert arbejde eller anden forsgrgelse, der henvender sig vedrgrende dette tema. Til gengeeld er det 22-
23 % af brugerne med ordinzert job eller anden forsgrgelse, der henvender sig med somatiske spgrgsmal,
mens det geelder for 7 % af brugerne med fleksjob.

Figur 2.1.1.15: Samtalens tema fordelt pa beskaeftigelse
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2.2 Brugernes oplevelser af Radgivningen

2.2.1 Kendskab, synlighed og tilgaengelighed

Vigtigste fund

Radgivningen 1-3 gange.

Starstedelen af brugerne har faet kendskab til R&dgivningen via internettet eller Gigtforeningens
hjemmeside eller via Gigtforeningens materiale. Hovedparten af brugerne henvender sig til

Neesten tre ud af ti oplever, at det kun i mindre grad eller slet ikke er tydeligt, inden de ringer,
hvilken hjeelp Radgivningen kan tilbyde. 5 % oplever, at det i hgj grad er vanskeligt at komme
igennem pa telefonen, og 12 % oplever det i nogen grad.

Kendskab

Henholdsvis 48 % og 34 % af brugerne har faet kendskab til Radgivningen via Gigtforeningens materiale
(blad eller brochure) og internettet/Gigtforeningens hjemmeside. Feerrest har faet kendskab til Radgivningen
gennem andre gigtpatienter (5 %) og andre medier (6 %). 8 % fik kendskab via andre veje, blandt andet ved
at veere medlem af Gigtforeningen, og disse har set telefonnummeret p& sit medlemskort. Den stgrste andel
af brugerne har i alt ringet til RAdgivningen 1-3 gange, idet 83 % tilhagrer denne gruppe.

Tabel 2.2.1.1: Resultat for spgrgsmal om kendskab

Spargsmal Antal Fordeling af svar
1. Hvordan fik du kendskab til telefonradgiv-
ningen?
a) Laege/specialleege/fysioterapeut/hospital 45 7,8 %
b) Familie/venner 43 7,5 %
¢) Anden gigtpatient 30 52 %
d) Internet/Gigtforeningens hjemmeside 193 33,5 %
e) Gigtforeningens materiale (blad, brochure) 274 47,6 %
f) Medier (TV, aviser, blade) 37 6,4 %
g) Kan ikke huske det 13 2,3%
h) Andet 47 8,2 %
) ) ) 1-3 gange 4-6 gange Mere end 6

2. Hvor mange gange har du i alt ringet til gange
telefonradgivningen?

576 82,5 % 122 % 5,4 %

17



Synlighed

97 % af brugerne mener, at det i hgj grad eller nogen grad er nemt at finde telefonnummeret til Radgivnin-
gen. Dermed er der 3 % af brugerne, der mener, at det ikke er nemt at finde telefonnummeret.

Naesten tre af ti brugere vurderer, at det kun i mindre grad eller slet ikke er tydeligt, hvilken hjeelp Radgivnin-
gen kunne tilbyde, inden de ringede.

Tabel 2.2.1.2: Resultat for spargsmal om synlighed

Spergsmal Antal Fordeling af svar
A Moy Ja, i nogen Nej, kun i . .
Ja, i hgj grad grad mindre grad Nej, slet ikke
3. Var det nemt at finde telefonnummeret til
telefonradgivni ?
S EER 570 80,9 % 15,6 % 1,4% 2,1%
P Ja, i nogen Nej, kun i . .
4. Inden du ringede til telefonradgivningen, Ja, i hgj grad grad mindre grad Nej, slet ikke
var det da tydeligt for dig, hvilken hjeelp de
kunne tilbyde dig?
573 22,7 % 49,6 % 18,2 % 9,6 %

Tilgeengelighed

Hvad angéar Radgivningens tilgeengelighed, vurderer henholdsvis 5 % og 12 % af brugerne, at det i hgj grad
eller i nogen grad er vanskeligt at komme igennem pa telefonen. Andelen af brugere, der kun i mindre grad
eller slet ikke vurderer, det er vanskeligt at komme igennem pa telefonen, er 82 %. Det er ikke undersggt,
hvorfor 17 % af brugerne i hgj grad eller nogen grad oplever, at det er vanskeligt at komme igennem pa tele-
fonen. Men Gigtforeningens radgivere oplever, at der kan veere kg pa telefonen omkring frokosttid, og nar
medlemsbladet Ledsager lige er udkommet. Desuden er alle radgivere ikke tilgeengelige hver dag pa grund
af fx ferie.

Tabel 2.2.1.3: Resultat for spgrgsmal om tilgeengelighed

Spargsmal Antal Fordeling af svar
S [ Ja, i nogen Nej, kun i ; .
5. Har det veeret vanskeligt at komme igen- L, 1 ) ez grad mindre grad e, S
nem pa telefonen, nar du har ringet til tele-
eI TS 573 5,2 % 12,4 % 19,0 % 63,4 %
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Radgivningens tilbud er synligere for dem, der far kendskab via Gigtforeningen

Andelen af brugere, der vurderer, at Radgivningens tilbud er tydelige, inden de ringer, er starre blandt bruge-
re, der har kendskab til Radgivningen via Gigtforeningen® (75 %) end blandt brugere, der har faet kendskab
til R&dgivningen fra andre steder som fx laege, familie, andre gigtpatienter og medier (63 %) (figur 2.2.1.1).

Figur 2.2.1.1: Sammenhaeng mellem hvor man har faet kendskab til Radgivningen og vurdering af synligheden
af, hvad Radgivningen kan tilbyde

@ Positiv vurdering B Negativ vurdering

Andre steder

Gigtforeningen

Lettere at fa telefonisk forbindelse til rddgivning om somatik og rehabilitering end til det sociale og
psykologiske omrade

For henvendelser med temaerne somatik og rehabilitering er det lettere at komme igennem pa telefonen,
end for brugere med samtaler tilhgrende det sociale og psykologiske omrade. 88-91 % af brugerne, der kon-
takter Radgivningen om somatiske spgrgsmal og rehabilitering vurderer, det ikke er vanskeligt at komme
igennem pa telefonen. Hvorimod det samme er geeldende for 75 % af brugerne, der henvender sig om socia-
le spargsmal, og for 68 % af brugerne med psykologiske samtaler (figur 2.2.1.2).

® Det vil sige kendskab fra Gigtforeningens hjemmeside og/eller materiale.
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Figur 2.2.1.2: Andel af positive svar pa spgrgsmal om Radgivningens tilgeengelighed fordelt pa samtalens tema
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Forklaring til figur: De rede prikker viser andelen af positive svar. For hver andel er der vist konfidensintervallet (95 %). Séledes er usikkerheden starst ved
de andele, hvor der indgar feerrest respondenter, og mindst ved andele med flest respondenter. Den stiplede linje viser andelen af positive besvarelser for

samtlige respondenter, der har besvaret begge spgrgsmél.1 denne figur ses det, at for temaet

0OAndet o

ikke udregnes et konfidensinterval for dette tema. Det betyder dog ikke, at der ikke er nogen usikkerhed om resultater med 100 % positive svar. At alle
respondenter svarer positivt, vil typisk kun forekomme ved temaer, med meget f& besvarelser, og derfor kan det veere en tilfeldighed, at der slet ikke er

nogen negative svar.

Gigtforeningens medlemmer ved mere om, hvilken hjeelp Radgivningen kan tilbyde

Der er fundet en enkelt sammenhaeng mellem brugernes karakteristika og Radgivningens synlighed. En
stgrre andel af brugere, der er medlem af Gigtforeningen ved, hvad Radgivningen kan tiloyde dem, sammen-
lignet med de brugere, der ikke er medlemmer (figur 2.2.1.3). Saledes er det 75 % af medlemmerne, der
vurderer synligheden af Radgivningens tilbud positivt, mens det for de brugere, der ikke er medlemmer, er

63 %.

Figur 2.2.1.3: Sammenhang mellem medlemskab af Gigtforeningen og synlighed af, hvad Radgivningen tilbyder

@ Positiv vurdering B Negativ vurdering

lkke-medlem
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2.2.2 Radgiverne

Vigtigste fund

Langt starstedelen af brugerne giver en positiv vurdering af radgivernes kompetencer i forhold
til deres radgivningssamtale. Det er sdledes mellem 97 og 99 % af brugerne, der blandt andet
oplever, at rddgiveren lytter til dem, tager sig tid til samtalen, udviser forstaelse for deres situati-
on og er venlig, samt at radgiverens faglige viden er god.

Hver tiende oplever ikke, at radgiveren har kendskab til flere aspekter af livet med gigt. De rad-
givere der svarer pa psykologiske spgrgsmal har dog et stgrre kendskab til aspekter af livet
med gigt end gennemsnittet.

Langt den stgrste andel af brugerne har en positiv oplevelse af radgiverne. Det er 98-99 % af brugerne, der
angiver positive oplevelser af, at radgiveren: lytter til, hvad de siger, tager sig tid til samtalen, formulerer sig
klart og tydeligt, udviser forstaelse for deres situation, viser interesse for dem og er venlig. Nar man alene
ser pa andelene af brugere, der i hgj grad oplever dette, geelder det for mellem 87 og 95 %, og de stgrste
andele optraeder for spgrgsmalene om: radgiveren lytter til, hvad brugeren siger, tager sig tid til samtalen og
er venlig. Ni ud af ti brugere oplever, at radgiveren har kendskab til flere forskellige aspekter af netop deres
liv med gigt. Desuden giver 97 % en positiv vurdering af radgiverens faglige viden om emnet for deres hen-
vendelse.

Tabel 2.2.2.1: Resultat for spgrgsmal om radgiverne

Spargsmal Antal Fordeling af svar
6. | hvilken grad oplevede du, at radgiveren: | hgj grad | nogen grad | mindre grad Slet ikke
a) Lyttede til, hvad du sagde? 541 92,6 % 6,5 % 0,7 % 0,2 %
b) Tog sig tid til samtalen? 545 93,4 % 6,1 % 0,4 % 0,2 %
¢) Formulerede sig klart og tydeligt? 535 89,5 % 9,5 % 0,8 % 0,2 %
d) Udviste forstaelse for din situation? 537 87,3 % 11,4 % 0,9 % 0,4 %
e) Viste interesse for dig? 537 88,1 % 10,2 % 1,5% 0,2 %
f) Var venlig? 544 94,9 % 4,6 % 0,4 % 0,2 %
P I Ja, i nogen Nej, kun i . .
7. Oplevede du, at radgiveren havde kend- Ja, i hgj grad grad mindre grad Nej, slet ikke
skab til flere forskellige aspekter af netop dit 482
liv med gigt? 49,4 % 40,5 % 8,1% 2,1%
8. Hvordan vurderer du radgiverens faglige Virkelig god God Dérlig Virkelig darlig
viden om emnet/emnerne for din henvendel- 542
se? 52,0 % 44,8 % 3,0 % 0,2 %
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Radgivere der svarer p& psykologiske spgrgsmal har starre kendskab til flere aspekter af livet med
gigt

Der er en enkelt signifikant forskel pd brugeres oplevelser af, om radgiveren har kendskab til flere forskellige
aspekter af deres liv med gigt alt efter temaet for deres radgivningssamtale. 97 % af de brugere, der har en
psykologisk samtale giver en positiv vurdering af radgiverens kendskab til flere aspekter af livet med gigt, og
de positive vurderinger af de psykologiske samtaler pa dette spargsmal, ligger ogsa signifikant hgjere end
gennemsnittet (figur 2.2.2.1).

Figur 2.2.2.1: Andel af positive svar pa spgrgsmal om kendskab til aspekter af et liv med gigt fordelt p4 samta-
lens tema
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.
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2.2.3 Samtalen med radgiveren

Vigtigste fund

Lidt over halvdelen af brugerne modtager henvisning/henvisninger, hvoraf stgrstedelen mener,
disse er relevante og brugbare.

Hovedparten af brugerne vurderer, at samtalen med Radgivningen varer 0-20 minutter. Bruger-
ne far overordnet svar pa deres spgrgsmal, og informationen fra Radgivningen er bade anven-
delig, fyldestgarende og troveerdig. 14-21 % oplever, at Radgivningen i mindre grad eller slet ik-
ke giver dem nye handlemuligheder samt motiverer dem til at handle.

Sammenlignet med gennemsnittet er der blandt brugere, der far rddgivning inden for det psyko-
logiske omrade og om rehabilitering, en hgjere andel der vurderer deres udbytte af radgivnin-
gen positivt.

Henvisninger

Et lille flertal (53 %) af brugerne modtager henvisning/henvisninger til fx kommune og hjemmesider i Igbet af
deres samtale. Af disse oplever 95 og 98 %, at henvisningen/henvisningerne er henholdsvis brugbare og
relevante.

Tabel 2.2.3.1: Resultat for spgrgsmal om samtalen med radgiveren: Henvisninger

Spegrgsmal Antal Fordeling af svar

9. Gav radgiveren i lzbet af samtalen hen- 22 N

visninger til fx kommune, treeningscenter,
lokalforeninger, hjiemmesider mv.?

518 52,9 % 47,1 %
. _— . R Ja, i nogen Nej, kun i . .
10. Var henvisningen/henvisningerne: Ja, i hgj grad grad mindre grad Nej, slet ikke
a) Relevante* 220 71,4 % 26,4 % 1.8% 0,5 %
b) Brugbare* 208 65,9 % 29,3 % 34% 1,4 %

* Omfatter kun brugere, der har faet henvisninger i lgbet af samtalen.

Tilmed viser undersggelsen, at der er forskellige arsager til, at radgiverens henvisninger ikke er relevante
og/eller brugbare. Hvis brugerne fik irrelevante og/eller ubrugbare henvisninger, har de haft mulighed for at
skrive hvorfor. Brugerne naevner, at arsagerne blandt andet er, at de ikke har adgang og kendskab til inter-
nettet, hvorfor det kan veere sveert komme videre med de henvisninger, de har fiet. En anden arsag er, at
nogle brugere har en svaekket helbredstilstand, og ikke kan benytte sig af Radgivningens henvisninger, hvil-
ket ses i fglgende citat:

Har kontaktet fysioterapeut [€é] men m- desvbrre i
af spondylolisthese og hypermobilitetsynd r om [ é] .
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Udbytte af samtalen

41-43 % af brugerne vurderer, at samtalen med Radgivningen varer henholdsvis 11-20 minutter og 0-10
minutter. 11 % vurderer, deres samtale varer 21-30 minutter, mens den mindste andel pa 5 % angiver, at
samtalen varer mere end 30 minutter.

Starstedelen af brugere (95 %) vurderer, at de i hgj grad eller nogen grad far svar p& deres spgrgsmal. Af
den information brugerne far hos Radgivningen, oplever 96 %, at den i hgj grad eller nogen grad er anven-
delig. 93 % oplever, at informationen er fyldestggrende, hvor 7 % vurderer, informationen kun i nogen grad
eller slet ikke er fyldestgagrende. Endvidere svarer 99 %, at informationen i hgj grad eller nogen grad er tro-
veerdig.

Tre ud af fire oplever, at den radgivning, de far hos Radgivningen, i hgj grad eller nogen grad aendrer deres
made at anskue deres situation pa. Neesten otte ud af ti brugere oplever, at den radgivning de far, giver dem
nye handlemuligheder. 86 % af brugerne oplever, at radgivningen, i hgj grad eller nogen grad motiverer dem
til at handle.

Tabel 2.2.3.2: Resultat for s

rgsmal om samtalen med radgiveren: Udbytte af samtalen

Spgrgsmal Antal Fordeling af svar
0-10 minutter 11-20 minutter ~ 21-30 minutter M?Tr]?negd r30
12. Hvor lang tid varede din samtale med utte
telefonradgivningen?
546 42,7 % 40,7 % 11,4 % 5,3 %
Ja, i hej grad Ja'ég‘:jge“ el é“;;; 4 Nej,sletikke
13. Fik du svar pa dit/dine spgrgsmal?
553 56,8 % 38,2 % 4,5 % 0,5 %
14. Oplevede du, at den information, du fik A Ja, i nogen Nej, kun i . .
hos telefonradgivningen, var: I, ] e grad mindre grad 1, Sletlive
a) Anvendelig 530 68,5 % 27,0 % 4,2 % 0,4 %
b) Fyldestgerende 498 61,0 % 31,9% 6,6 % 0,4 %
c) Troveerdig 495 83,0 % 15,8 % 0,8 % 0,4 %
15. | hvilken grad oplevede du, at den rad- . : .
givning du ik hos telefonradgivningen: | hgj grad | nogen grad | mindre grad Slet ikke
:;\)éléEndrede din made at anskue din situation 429 28.2 % 46.2 % 142 % 11,4 %
b) Gav dig nye handlemuligheder? 446 40,8 % 37,9% 14,6 % 6,7 %
¢) Motiverede dig til at handle? 457 50,6 % 35,2 % 8,8 % 55 %
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Psykologisk radgivning og radgivning om rehabilitering giver oftere et positivt udbytte

Inden for emnet udbytte af samtalen forekommer der enkelte forskelle i brugernes besvarelser afthaengig af
tema for samtalen. Generelt for disse forskelle er, at blandt brugere, der modtager radgivning om temaerne
rehabilitering og psykologi er andelene, der giver en positiv vurdering af udbyttet af radgivningen signifikant
stgrre end gennemsnittet. Nar det drejer sig om brugernes vurdering af, om de far svar p& deres spgrgsmal
og oplevelser af, at rddgivningen motiverer dem til at handle, sa er andelen af brugere med en positiv vurde-
ring heraf, hgjere end gennemsnittet for samtaler vedrgrende rehabilitering og psykologiske samtaler (figur
2.2.3.10g92.2.3.2).

Figur 2.2.3.1: Andel af positive svar pa spgrgsmal om man far svar pa spgrgsmal fordelt pa samtalens tema
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.
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Figur 2.2.3.2: Andel af positive svar pa spgrgsmal om man fik motivation til at handle fordelt pd samtalens tema
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.

Samme tendens gaelder for oplevelsen af, om den information man féar, er fyldestggrende. Her ses det dog
ogsa, at andelen af brugere med en positiv vurdering er signifikant lavere hos brugere, der ringer med andre
typer af spgrgsmal, sammenlignet med gennemsnittet (figur 2.2.3.3). Derudover er der for temaet rehabilite-
ring, sammenlignet med gennemsnittet, en signifikant hgjere andel af brugere, der vurderer positivt pa
spargsmalet om, den radgivning de far, giver dem nye handlemuligheder (ikke vist i figur).

Figur 2.2.3.3: Andel af positive svar pa spgrgsmal om fyldestgegrende information fordelt pd samtalens tema
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.
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Lange samtaler giver oftere et positivt udbytte

De brugere der vurderer, deres samtaler varer lsengere end 10 minutter, er mere positive i deres vurderinger
af, om de far svar pa deres spgrgsmal, og om den radgivning de far giver dem nye handlemuligheder eller
motiverer dem til at handle. For de brugere, der har lange samtaler, er det 89 %, det giver en positiv vurde-
ring af, at den radgivning de far, motiverer dem til at handle. For brugere med korte samtaler, er det til sam-
menligning 81 %, der giver den samme positive vurdering (figur 2.2.3.4).

Figur 2.2.3.4: Sammenhaeng mellem samtalens laengde og vurdering af, om radgivningen motiverer til at handle

@ Positiv vurdering B Negativ vurdering

Mere end 10 minutter

0-10 minutter

Desuden viser det sig ogsd, at de aldre brugere er en smule mere positive i deres vurdering af, om de fik
svar pa deres spgrgsmal, end de yngre brugere. Ligesom medlemmer af Gigtforeningen har en smule mere
negative oplevelse af, om den information de far, er anvendelig, sammenlignet med ikke-medlemmer (ikke
vist i figurer). Der er ingen sammenhaeng mellem brugernes diagnose og deres oplevelser af udbyttet af
samtalen.
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2.2.4 Forventninger og prioriteringer

Vigtigste fund

Mange har forventninger om at fa konkrete oplysninger og svar eller at komme til at tale med
nogen om deres situation. For 8 % af brugerne lever den radgivning, de far, ikke op til deres
forventninger.

De temaer, som flest mener, det er meget vigtigt for dem, at Radgivningen kan radgive om er:
Gigtsygdom, socialrddgivning, rehabilitering og Gigtforeningen.

Forventninger til samtalen

Brugernes forventninger til Radgivningen er primzert, at de kan fa konkrete oplysninger/svar eller tale med
nogen om deres situation. 66 % svarer, at de forventer at f& konkrete oplysninger/svar, nar de ringer op til
Réadgivningen, mens 44 % forventer at tale med nogen om deres situation. Derimod er der 9 %, der ingen
konkrete forventninger har. 7 % angiver, at de har andre forventninger. Hvis brugerne har haft andre forvent-
ninger, har de haft mulighed for at skrive, hvilke forventninger det var. De andre forventninger brugerne har,
er fx at kunne fa raddgivning om forskning, nye behandlingsmuligheder, alternativ behandling, medicinering,
lovgivning, meditationskursus, henvisning til andre med samme diagnose samt at fa stgtte, hjeelp og inspira-
tion.

Nazesten 92 % af brugerne mener, at den radgivning, de far, lever op til deres forventninger.

Tabel 2.2.4.1: Resultat for spgrgsmal om forventninger

Spargsmal Antal Fordeling af svar

16. Hvilke forventninger havde du, da du
ringede op til telefonr&dgivningen? *

a) At fa konkrete oplysninger/svar 382 66,3 %
b) At tale med nogen om min situation 255 44,3 %
c) Ingen konkrete forventninger 51 8,9 %
d) Andet 38 6,6 %
Ja Nej

17. Levede den radgivning, du fik hos tele-
fonradgivningen, op til dine forventninger?
544 91,7 % 8,3 %

*Andelene summer ikke til 100 %, da brugere kunne szette flere kryds ved dette spgrgsmal.

Blandt de brugere, hvor radgivningen ikke lever op til deres forventninger, har flere uddybet, hvorfor den ikke
lever op til deres forventninger. Overordnet kan deres forklaringer deles op i to kategorier: Forventning til
hvad man kan fa radgivning om, og forventninger til formen for radgivning.
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Nar radgivningen ikke lever op til forventningerne, skyldes det blandt andet, at brugerne forventer, at de kan
fa radgivning om nyere forskningsresultater, alternativ behandling og valg af konkrete behandle-
re/leeger/reumatologer. Forventning om henvisning til konkret leege ses i fglgende citat:

Jeg har Sjagrens Syndrom, og den sygdom er der ikke sd mange, der kender no-
get til. Jeg har problemer med hoved, slimhinder og susen i hovedet. Jeg fgler ik-
ke, at leegerne tror helt pd, hvad jeg siger. Jeg havde habet pad mere hjeelp fra Gigt-
foreningen. Henvisning til en leege som tager mig alvorligt.

Forventninger til formen for rddgivning drejer sig primaert om at fa nogle klare og konkrete svar, at radgiveren
udviser empati og at kunne tale med den relevante radgiver hurtigt. En bruger skriver:

Jeg sggte meget klar udmelding omkring nogle regler og fik ikke et entydigt svar,
lidt tavende.

Ifglge radgiverne har Radgivningen bevidst valgt ikke at rddgive om behandling, der ikke er evidensbaseret.
Ligesom man heller ikke anbefaler konkrete behandlere.

Brugere der forventer at tale om deres situation far i hgjere grad svar pa deres spgrgsmal

Der er ikke fundet nogen signifikante sammenhaenge mellem, hvilke forventninger brugerne har, inden de
ringer op til RAdgivningen, og om radgivningen sa lever op til deres forventninger. Til gengeeld er der fundet
sammenhaenge mellem, om man forventer at tale med nogen om sin situation eller ej, og om man far svar pa
sine spgrgsmal samt om den information man far, er anvendelig. De brugere, der har forventninger om at
tale med nogen om deres situation, er en smule mere positive i deres vurderinger af, om de far svar pa de-
res spgrgsmal, og om den information de far, er anvendelig, end de brugere, der ikke forventer at tale med
nogen om deres situation (ikke vist i figur).

Brugere der far radgivning pa det sociale omrade forventer konkrete oplysninger, mens der er for-
ventninger til at tale om sin situation pa det somatiske omrade

Blandt de brugere, der har en radgivningssamtale om det sociale tema, ligger andelen, der har forventninger
om at f& konkrete oplysninger signifikant hgjere end gennemsnittet. Mens andelen blandt de brugere, der far
radgivning om det somatiske tema ligger signifikant lavere end gennemsnittet (figur 2.2.4.1).
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Figur 2.2.4.1: Andel der forventer at fa konkrete oplysninger/svar fordelt p4 samtalens tema

Gennemsnit: 68,6 %

100%

80%

60%

40%

20%

0%

For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.

Til gengeeld er andelen af brugere, der har forventninger om at tale med nogen om deres situation, inden for
det somatiske tema, hgjere end gennemsnittet, mens de brugere, der far radgivning om gigtforeningen, in-
den for det psykologiske omrade og om andre ting ligger lavere end gennemsnittet (figur 2.2.4.2).

Figur 2.2.4.2: Andel der forventer at tale med en om deres situation fordelt p& samtalens tema

Gennemsnit: 45,5 %
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.
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Brugere med leddegigt forventer at fa konkrete oplysninger

Andelen af brugere der forventer at fa konkrete oplysninger/svar er signifikant hgjere end gennemsnittet for

de brugere, der har diagnosen leddegigt (figur 2.2.4.3). Gigtforeningens radgivere vurderer, at de kan radgi-

ve mere konkret om behandling af og medicin for leddegigt, og at det kan have en betydning for de forvent-
ninger brugere med leddegigt har til Radgivningen.

Figur 2.2.4.3: Andel der forventer at f konkrete oplysninger fordelt pa diagnose
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.
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Jo flere samtaler, desto flere forventer at fa konkrete oplysninger

Blandt de brugere, der har ringet 1-3 gange til Gigtlinen, er der 66 %, der forventer at fa konkrete oplysnin-
ger/svar, mens det for de brugere, der har ringet mere end 3 gange er 81-84 %, der forventer konkrete op-
lysninger/svar. Det er dog kun brugere, der har ringet mere end 3 gange, der adskiller sig signifikant ved at
ligge over gennemsnittet (figur 2.2.4.4).

Figur 2.2.4.4: Andel der forventer at f& konkrete svar/oplysninger fordelt pa antallet af telefonsamtaler

Gennemsnit: 68,5 %
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For figurforklaring, se figur 2.2.1.2.

Prioriteringer af Radgivningens radgivningsomrader/temaer

Brugerne er blevet spurgt om, hvor vigtigt det er for dem, at de hos Radgivningen kan fa radgivning om en
reekke temaer. Det skal bemeerkes, at brugerne har taget udgangspunkt i, hvad der er vigtigt i deres egen
situation, og ikke hvad der er vigtigt for brugerne i almindelighed. Derfor vil de temaer, som mange af bru-
gerne far radgivning om, ogsa vaere dominerede i deres prioriteringer.

Ni ud af ti mener, at det er vigtigt eller meget vigtigt at kunne fa rddgivning om gigtsygdom. Dermed er gigt-
sygdom det tema, som flest brugere prioriterer hgit (den fulde svarfordeling ses i figur 2.2.4.5). Nar der ses
p- den samlede andel a fsaplaneras sacialriidgignind sgr rumroeg sekd \og it
der alene ses pa brugernes vurdering af, hvilke temaer, det er Gneget vigtigtéat kunne fa radgivning om, sa
er socialrddgivning placeret som nummer to. | forhold til hvilke temaer, der rent faktisk bliver rddgivet mest
om hos Radgivningen, sa er det ogsa temaerne rehabilitering, gigtsygdom og socialradgivning.

igto
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Figur 2.2.4.5: Resultat for spgrgsmal om prioriteringer
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Brugerne har ogséa haft mulighed for at angive, om der er andre temaer, det er vigtigt for dem at kunne fa
radgivning om hos Radgivningen. De temaer, der naevnes her, er blandt andet:

e Udredning, sygdom og leegelig radgivning
e Forskning

e Erstatning, patientklager og arvesager

e Arbejdsretlige forhold

e Kurser, produkter og bladet Ledsager

Desuden skriver flere brugere, det er vigtigt, at de hos Radgivningen kan fa en almen snak, og at der er tid til
at tale.

Brugere med forskellige diagnoser prioriterer forskelligt

Sammenlignet med gennemsnittet, er der en stgrre andel af brugere med leddegigt, der finder det meget
vigtigt eller vigtigt, at Radgivningen kan radgive om rehabilitering og juridiske forhold. P4 samme made finder
en mindre andel af brugere med slidgigt, det meget vigtigt eller vigtigt, at Radgivningen radgiver om rehabili-
tering. For brugerne med rygproblemer er der en stgrre andel, end gennemsnittet, der finder det meget vig-
tigt eller vigtigt, at Radgivningen radgiver om kost (ikke vist i figur).
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2.2.5 Samlet vurdering

Vigtigste fund

98 % af brugerne vurderer samlet set, at den radgivning, de far hos Radgivningen, er virkelig
god eller god.

Samlet set giver 98 % af brugerne en positiv vurdering af den radgivning, de far hos Gigtforeningens radgiv-
ning. Heraf vurderer de fleste, at radgivningen er virkelig god.

Tabel 2.2.5.1: Resultat for spgrgsmal om samlet vurdering

Spargsmal Antal Fordeling af svar

20. Hvordan vil du samlet set vurdere den Virkelig god God Dérlig Virkelig dérlig

radgivning, du har faet hos telefonradgivnin-

cienz 555 66,1 % 32,1 % 1,6 % 0,2 %

En del af brugerne har benyttet sig af det sidste abne kommentarfelt i spargeskemaet, hvor de har skrevet
kommentarer til radgivningen. De fleste skriver om noget, de synes har veeret seerlig godt. Det er i hgj grad
radgiverne, der roses for blandt andet at veere lyttende, forstdende og stgttende. Flere faler, at de hos Rad-
givningen mgder en person, der forstar deres situation, tager dem alvorligt, giver dem ny viden og kan hjeel-
pe dem videre. Brugerne skriver blandt andet:

Jeg vil virkelig gerne takke for den hjeelp, jeg fik i telefonen. Var meget forvirret
omkring sygdommen og rigtig ked af det, det fik hun virkelig sendret til noget posi-
tivt, jeg fik en hel del mere viden.

Telefonrédgivningen har vaeret uvurderlig for mig igennem den store krise, det er
pludselig at blive ramt [af] kronisk sygdom, med alt hvad det indebser menneskeligt
og socialt. [...] Blev mgdt med stor forstaelse og indsigt i fik kompetente
svar/forslag til de problemer og spgrgsmal, jeg stod med. Derfor er radgivningen
det sted, jeg trygt henvender mig, nar jeg f.eks. har brug for rad/vejledning mm.
Jeg ved ikke, hvad jeg skulle have gjort uden de vigtige samtaler med radgivnin-
gen.

Jeg fik udover svar pa mine konkrete spgrgsmal abnet gjnene op for nye mulighe-
der. Desuden blev jeg pludselig mgdt med en forstaelse for min hverdag, som jeg

ikke er sa vant til. Jeg fik lettet mit hjerte og fik hjeelp/information til at komme vide-
re.

Ufattelig tdlmodighed og venlig forstdende radgivning. Langt mere end jeg pa no-

gen made havde turdet h&bet pa. Fik en made at g& videre pa, s jeg ikke havde
en mur foran mig, men pludselig en trappe.

34



Der er ogsa brugere, der skriver om noget, de synes, har veeret darligt eller som de har savnet. De negative
kommentarer handler fx om, at radgiverne har for travlt, ikke udvist tilstreekkelig empati og forstaelse samt
manglende viden. Derudover er der ogsa nogen, der ikke har modtaget det lovede materiale med posten.
Andre har savnet at kunne fa en liste over fysioterapeuter eller oplysninger om konkrete behandlere, og no-
gen mener, at deres situation falder uden for Radgivningens rammer, og derfor har de ikke kunnet fa den
radgivning, de havde habet pa. Brugerne skriver:

Jeg falte lidt, at jeg ikke blev troet, at jeg nok ikke havde gigt, selvom min leege
havde konstateret det. Det virkede lidt maerkeligt, men ellers var det en yderst fin
vejledning.

Jeg ville gerne have haft en liste over fysioterapeuter, som havde speciale i, eller
var specielt dygtige til gigtpatienter. Dette findes ikke, men hvis det var muligt, ville

det veere en god hjeelp, nar man skal veelge fysioterapeut.

Der er ingen sammenhange mellem brugernes karakteristika som fx diagnose og deres samlede vurdering
af Radgivningen.

35



3 KONKLUSION

Undersggelsen viser, at brugerne generelt er tilfredse med Gigtforeningens radgivning, og den radgivning de
modtager. Langt starstedelen vurderer samlet set, den rédgivning de har faet, for at veere god eller virkelig
god. Derudover har langt hovedparten ogsa en meget positiv oplevelse af radgiverne, som lytter, tager sig tid
til samtalen, formulerer sig klart og tydeligt, udviser forstaelse, viser interesse, er venlige og har en god faglig
viden. Dog oplever hver tiende, at radgiveren ikke har kendskab til flere forskellige aspekter af netop deres
liv med gigt.

Brugernes udbytte af samtalen er et af de omrader, hvor der bade er meget positive vurderinger, men ogsa
plads til forbedring. Brugerne oplever, at den information de far, er bade troveerdig, anvendelig og fyldestga-
rende, og at de far svar pa deres spagrgsmal. Men der er ogsa 14 %, der oplever, at den radgivning de far,
ikke motiverer dem til at handle, og lidt mere end hver femte oplever ikke, at radgivningen giver dem nye
handlemuligheder.

De brugere, der i Igbet af deres rddgivningssamtale far henvisninger til fx kommune, treeningscenter, hjem-
mesider mv., mener, at disse henvisninger er relevante og brugbare.

Et andet omrade, hvor der ogsa er bade positive vurderinger og forbedringspotentiale, er Radgivningens
synlighed og tilgaengelighed. For langt de fleste er det nemt at finde Radgivningens telefonnummer, men for
18 % af brugerne, har det vaeret vanskeligt at komme igennem pa telefonen, nar de har ringet. Desuden er
det for naesten tre ud af ti ikke tydeligt, inden de ringer, hvilken hjeelp R&dgivningen kan tilbyde dem.

Undersggelsen viser ogsa mere faktuelle oplysninger om brugerne, og den radgivning de modtager hos
Gigtforeningens radgivning. Stgrsteparten far kendskab til Radgivningen gennem Gigtforeningens eget ma-
teriale og egen hjemmeside, samt internettet generelt. De fleste har ringet 1-3 gange og har samtaler, de
vurderer, der varer 20 minutter eller kortere tid. De temaer som flest mener, det er meget vigtigt for dem, at
Radgivningen kan radgive om er: Gigtsygdom, socialradgivning, rehabilitering og Gigtforeningen. De fleste
har forventninger om at fa konkrete oplysninger og svar eller at komme til at tale med nogen om deres situa-
tion. For 8 % af brugerne lever den radgivning, de far, ikke op til deres forventninger.

Indsatsomrader for Radgivningen kan pa baggrund af undersggelsen opsummeres til:
e Brugernes forventninger til, hvad Radgivningen kan tilbyde.
e Synligheden af, hvilken hjeelp Radgivningen kan tilbyde.
e Radgivernes kendskab til flere forskellige aspekter af livet med gigt.
e Radgivningens formal med, og evne til, at give brugerne nye handlemuligheder og motivation til at
handle.
e Brugernes mulighed for at komme igennem pa telefonen
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4 METODE

Undersggelsen er gennemfgrt som en kvantitativ spgrgeskemaundersggelse, og de falgende afsnit beskri-
ver undersggelsens metode.

4.1 Udvikling af spgrgeskema

Enheden for Brugerundersggelser har udviklet spargeskemaet pa& baggrund af input fra Radgivningen. Der-
udover har en konsulent fra enheden lavet observationer af telefoniske radgivningssamtaler mellem bruger-
ne og radgiverne i Radgivningen. Spargeskemaet indeholder bade lukkede spgrgsmal og &bne kommentar-
felter (se bilag 2).

4.2 Validering

For at sikre, at spgrgeskemaet var forstaeligt og relevant for brugerne af Radgivningen, blev spagrgeskemaet
valideret blandt ni brugere. Brugere, der ringede til RAdgivningen, blev spurgt om, de gnskede at deltage i
validering af undersggelsens spgrgeskema. De der gnskede at deltage, har efterfglgende faet tilsendt et
spagrgeskema, som de skulle udfylde. Herefter er de blevet kontaktet telefonisk af en medarbejder fra Enhe-
den fra Brugerundersggelser, som har gennemfart et valideringsinterview med dem. | valideringsinterviewe-
ne er brugerne blevet spurgt seerligt ind til deres forstaelse af udvalgte spgrgsmal i spgrgeskemaet samt
deres generelle oplevelser med udfyldelsen af spgrgeskemaet, herunder form og indhold. Efter valideringsin-
terviewene returnerede brugerne de udfyldte spgrgeskemaer til Enheden for Brugerundersggelser, sa det
var tydeligt, hvordan de havde udfyldt hele spgrgeskemaet. Valideringen medfarte, at enkelte spgrgsmal
blev tilpasset og preeciseret inden udsendelse af spgrgeskemaerne.

4.3 Udtreekskriterier og inklusionsperiode

Spergeskemaerne er udsendt til de mennesker med gigt, der har kontaktet Radgivningen i perioden 1. sep-
tember 2009 - 4. januar 2010. Ved samtalens afslutning er brugerne blevet orienteret om, at Gigtforeningen
er ved at fa foretaget en undersggelse af brugernes oplevelser af den radgivning, de modtager hos Radgiv-
ningen, og om de vil veere interesserede i at modtage et spgrgeskema. De brugere, der har gnsket at delta-
ge i undersggelsen, har faet tilsendt et spgrgeskema.

Kriterierne for at blive spurgt om deltagelse i undersggelse var, at brugerne skulle have modtaget radgivning
i en eller anden form. Det var vigtigt, at brugerne, uanset hvilken laengde radgivningssamtalen havde, fik
mulighed for at evaluere Radgivningen. Derfor er det kun meget korte oplysningssamtaler, der ikke er inklu-
deret i undersggelsen, som fx oplysning af et telefonnummer pa et behandlingscenter eller en anden medar-
bejder i Gigtforeningen. Derudover var inklusionskriterierne, at brugerne skulle veere mennesker med gigt
over 18 ar.

Det har veeret radgiverne selv, der har rekrutteret brugere til undersggelsen. Det vil sige, at radgiverne selv
har rekrutteret de brugere, der skulle evaluere dem. Derfor har det ogsa veeret hensigten, at alle brugere, der
har modtaget radgivning skulle spagrges om deltagelse i undersggelsen, sa radgiverne ikke skulle veere se-
lektive i deres rekruttering.
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4.4 Registrering i database

Radgiverne registrerer i forvejen alle radgivningssamtaler i en database med oplysninger om blandt andet
ken, beskaeftigelse, diagnose, medlemskab og tema for samtale. | inklusionsperioden har radgiverne ogsa
registreret Ilgbenumre fra spgrgeskemaerne i databasen, sa baggrundsoplysninger fra databasen kan kobles
med brugernes besvarelse af spgrgeskemaet. | inklusionsperioden er det registreret, at 900 har faet tilsendt
et spgrgeskema. Derudover er der 221 brugere, der ikke er blevet spurgt, om de vil deltage i undersggelsen,
og heraf er de 184 mennesker med gigt (tabel 4.4.1). Arsagerne til, at de 184 ikke er blevet spurgt om delta-
gelse i undersggelsen, er fx at der har veeret tale om meget korte oplysningssamtaler, som falder udenfor
inklusionskriterierne, eller at radgivningssamtalen er blevet afbrudt, inden radgiverne har spurgt om deltagel-
se i undersggelsen. Pa grund af en fejl i databasen, fremgar det ikke af data, hvor mange brugere, der har
sagt nej til at deltage i undersggelsen. Radgiverne i Gigtforeningen vurderer dog, at cirka 20 brugere ikke
har gnsket at deltage i undersggelsen.

Tabel 4.4.1: Antal og type af registreringer i database

Type af registrering Antal
Ja, til deltagelse 900

Nej, til deltagelse ;

Blev ikke spurgt om deltagelse i undersggelsen 221

Genganger og skal ikke deltage igen 189

Bruger er pargrende, professionel, studerende 284

| alt 1594

4.5 Dataindsamling

De brugere, der gnskede at deltage i undersggelsen, har i inklusionsperioden faet tilsendt et brev med et
spgrgeskema, et fglgebrev og en frankeret svarkuvert. | falgebrevet har der blandt andet vaeret oplysninger
om individuelle logins til en elektronisk udgave af spgrgeskemaet, sa brugerne havde mulighed for enten at
udfylde spargeskemaet pa papir eller over internettet.

Da inklusionsperioden har veeret lang, har brugere, der har kontaktet Radgivningen flere gange inden for
perioden, kun féet tilsendt et spgrgeskema efter deres fgrste henvendelse. 189 brugere er registeret som
gengangere (tabel 4.4.1).

Der er udsendt 900 spgrgeskemaer. Heraf er tre breve kommet retur pa grund af ukendt adresse, og disse
er sorteret fra. Ved sammenkgring med data fra Radgivningens database er der sorteret yderligere 62 Igbe-
numre fra p& grund af fejlregistrering og manglende registrering i databasen. Dermed er det i alt 835 bruge-
re, der danner grundlag for denne undersggelse. Ud af disse 835 brugere er der 576, der har returneret et
udfyldt spgrgeskema, hvilket giver en svarprocent pa 69 % (figur 4.5.1).
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Figur 4.5.1: Udveelgelsesproces for brugere i undersggelsen

4.6 Undersggelsens repraesentativitet

Undersggelsens svarprocent er pa 69 %, hvilket er en forholdsvis hgj svarprocent sammenlignet med fx
regionale og landsdaekkende undersggelser af patientoplevelser.

Det kunne veere interessant at undersgge, om brugerne i undersggelsen adskiller sig fra samtlige brugere af
Radgivningen i inklusionsperioden. Men pa grund af den ngdvendige frasortering af de mange lgbenumre
(se figur 4.5.1), er der ikke et tilstreekkeligt grundlag til at lave en bortfaldsanalyse. Der er en stor del af de
900 brugere, der har faet tilsendt et spgrgeskema i inklusionsperioden, der ikke findes oplysninger om, og
derfor vil en bortfaldsanalyse kun sige noget om de brugere, der findes baggrundsoplysninger om, men ikke
noget om samtlige 900 brugere.

4.7 Statistiske analyser

Rapportens analyser bestar af simple frekvenser og en raekke analyser af forskelle pa svar eller baggrunds-
karakteristika mellem delgrupper af respondenterne. | tilfaelde hvor to gruppers besvarelser sammenlignes,
bruges chi’-test til at afgare, om grupperne svarer forskelligt. Et eksempel pa en sddan analyse er i figur
2.2.1.3 (side 20), hvor chi’-test viser, at der er statistisk signifikant forskel pa, om brugerne vidste, hvad
Radgivningen kunne tilbyde dem alt efter om de er medlemmer eller ikke-medlemmer. Hvis mere end to
grupper sammenlignes, bruges frekvenser i kombination med et 95 %-konfidensinterval. En sadan analyse
ses i figur 2.2.4.1 (side 30), hvor forventningen om at fa konkrete oplysninger/svar viser sig at veere signifi-
kant hgjere for gruppen, der henvender sig med spargsmal pa det sociale omrade end for dem, der henven-
der sig med spgrgsmal om henholdsvis rehabilitering og somatik. Bemeerk, at signifikansniveauet der bruges
i denne undersggelse er 5 %. For at kunne gennemfgre analyser af sammenhange har det veeret ngdven-
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digt at dikotomisere vurderingsspgrgsmal i positivinegati v, s- f x Omeget godtoi-og 0goOoC¢
tivo, og o0d-rligd og omeget d-rligdo er omkodet til oOne
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5 BILAG

5.1 Fglgebrev

Gigt "}foreningen

for alle med ondt i led, ryg og muskler

Lgbenr.: >>lobnr<<

Brugerundersegelse af
Gigtforeningens Telefonradgivning

Du har sagt ja til at deltage i en spargeskemaundersegelse om dine oplevelser
med Gigtforeningens telefonradgivning. Vi haber derfor meget, du vil udfyide
spwrgeskemaet og sende det retur i svarkuverten. Portoen er betalt.

Du kan ogsa udfylde spergeskemaet pa Internettet pa www.udfyld-skema.dk
ved at benytte felgende koder:

Project ID: >>Projekt ID<< og Password: >>Password<<.

Undersagelsen er anonym, og alle oplysninger vil blive behandlet fortroligt. Pa
sporgeskemaet er et lsbenummer, som bruges il at koble svar med oplysninger
fra Gigtforeningens telefonradgivnings database. Saledes kan vi se, om der er
sammenhasng mellem deltagemes besvarelser og eksempelvis ken, diagnose
og samtalens tema.

Spergeskemaundersegelsen gennemferes af Enheden for Brugerundersagelser
i Region Hovedstaden pa vegne af Gigtforeningen. Dit udfyldte sporgeskema
bliver sendt direkte til Enheden for Brugerundersegelser og ikke til
Gigtforeningen.

Gigtforeningen vil benytte besvarelserne til at forbedre vores telefonradgivning.
Resultaterne bliver offentliggjort i maj 2010 pa www.gigtforeningen.dk og
www.patientoplevelser.dk.

Hvis du har spargsmal til spergeskemaet eller til undersogelsen, er du
velkommen til at kontakte Enheden for Brugerundersagelser pa telefon:

35 31 67 80 mandag il fredag ki. 9.00 -14.00 eller pa e-mail: efb@regionh.dk
Du kan lzese mere om undersegelsen pd www.patientoplevelser.dk

Pa forhand tak for hjeelpen.

Med venlig hilsen

Lene Witte
Direktor

nfo@gigtforeningen.dk

www.giatforeningen.dk

Gigtfereningen er én

gigtiorskning ag arbejder

ehandling
Te lvskvalitet for
).000 mennesker
| Danmark, der lever
med en led-, ryg- efie

nuskelsygdom

Under protektion af

Hendes M,

Dronning Margréthe
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5.2 Spgrgeskema
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