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Resumeé

Som led i udarbejdelsen af Region Midtjyllands forlgbsprogram for lzenderygsmerter har
Center for Kvalitetsudvikling undersggt borgernes perspektiv pa en hensigtsmaessig ind-
sats for mennesker med leenderygsmerter. Pa baggrund af tre fokusgruppeinterview fore-
tageti Arhus, Randers og Herning praesenteres en raekke forhold, som interviewdeltagerne
med udgangspunkt i egne erfaringer foreslar udviklet i en fremtidig indsats for borgere
med lzenderygsmerter.

Hverdagsliv

Interviewdeltagerne beskriver deres ryglidelse som en diffus lidelse, der er vanskelig at
diagnosticere, og som manifesterer sig individuelt. Det fremgar ogsa, at det varierer, i hvor
hgj grad den enkelte er pavirket af lidelsen. Ryglidelsen har generelt store konsekvenser
for interviewpersonernes hverdagsliv, fordi de oplever ganske omfattende begransninger
i deres formaen og udfoldelsesmuligheder. Samtidig er det vanskeligt for dem at erkende
og acceptere de &ndrede livsbetingelser, og mange giver udtryk for et gnske om ikke at
blive sygeliggjort eller opleve lidelsen som alvorlig. Disse dilemmaer prager deres krav og
forventninger til savel behandlingssystemet som den arbejdsmarkedsrettede indsats.

Familie og andet netvaerk fremstar som central for borgernes handtering af ryglidelsens
konsekvenser, men umiddelbart oplever de ikke et behov for en seerlig indsats rettet mod
de pargrende udover generel information om, hvad ryglidelsen kan betyde for hverdagen.
Deltagerne har et staerkt gnske om en fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet samtidig
med, at mange oplever, at skanehensyn pavirker deres arbejdsidentitet negativt og giver
dem en folelse af fastlashed. De efterspgrger fleksible og individuelt tilrettelagte lgsninger,
og de foreslar, at arbejdspladsen i hgjere grad aktivt inddrages i afklaring og tilrettelaeg-
gelse af tilbud.

De interviewede beretter endvidere om psykiske fglgevirkninger. Ryglidelsen praeger bade
deres arbejdsmaessige identitet og deres selvopfattelse. Ogsa afhangighed af smertestil-
lende medicin og bivirkninger heraf, eksempelvis hukommelsesbesvar, er en psykisk be-
lastning. Deltagerne efterspgrger en mere aktiv indsats fra de fagprofessionelle i forhold
til de psykiske fglgevirkninger af ryglidelsen, og almen praksis navnes som havende en
seerlig forpligtelse her. Flere peger pa et behov for psykologbistand i forhold til at erkende
og acceptere a&ndrede livsbetingelser. Andre udtrykker bekymring for en sygeligggrelse pa
dette felt, og foreslar i stedet etablering af mgdefora, hvor der er mulighed for at udveksle
erfaringer med ligestillede. Pa den made efterspgrges stgtte til handtering af denne del af
egenomsorgen, ligesom deltagerne ogsa foreslar hjzelp til at fastholde traeningsprogram-
mer og vaegttab. | forhold til egenomsorg laegger borgerne dog ogsa vaegt pa, at man selv
har et ansvar for handtering af konsekvenser for hverdagslivet og for at forebygge forvaer-
ring af tilstanden.

Sektorernes rolle og sammenhang i indsatsen

Kommunen spiller en vigtig rolle i forhold til afklaring af jobmassige og gkonomiske for-
hold. Derudover navner borgerne, at det ville vaere hensigtsmaessigt med kommunale til-
bud om fysisk traening, gerne pa hold, samt andre gruppeforlgb med mulighed for at ud-
veksle erfaringer med ligestillede. Desuden foreslar de, at en fysioterapeut eller en ergote-
rapeut kunne radgive om den tilpasning, lidelsen kraver i forhold til hjemmelivet. Der pe-



ges 0gsa pa, at sundhedsprofessionelle i kommunen kunne spille en stgrre rolle i forhold til
koordinering og udredning af ryglidelsen.

Generelt efterspgrger borgerne tillid fra de fagprofessionelle i forhold til borgerens fortael-
linger om ryglidelsens symptomer og pavirkninger. | forhold til de praktiserende laeger ef-
terlyses bedre muligheder for henvisning til specialister. Interviewpersonerne drgfter, hvor
forskelligt de fgler sig behandlet af deres praktiserende Izege. De Iaegefaglige begrundelser
for den enkeltes forlgb synes ikke at vare tydelige for borgerne. Det fremstar som vasent-
ligt, at den praktiserende lzzge ggr patienten forstaelig hvilke handlemuligheder, der reelt
er i den enkeltes situation samt forklarer de laegefaglige bevaggrunde for de handlinger,
der foretages eller ikke foretages. Flere af interviewpersonerne har dog lave forventninger
til effektive behandlingsmuligheder, og de forklarer det med, at de allerede har afprgvet
mange behandlinger, og fordi deres ryglidelse er knyttet til slitage.

Ud over gnsket om, at hospitaler og specialister mere effektivt bidrager til en hurtig afkla-
ring af lidelsens karakter og behandlingsmuligheder, efterspgrges ogsa at specialisterne
radgiver om, hvordan man selv kan traene samt forebygge en forveaerring. Flere vurderer, at
deres alment praktiserende lage ikke ngdvendigvis ved nok om ryglidelsen til at kunne yde
kvalificeret radgivning. Set fra borgerens perspektiv er det derfor vaesentligt at drafte,
hvordan specialisterne mest hensigtsmaessigt inddrages i forlgbet, i udredningsprocessen
savel somi forhold til specialiseret viden om forebyggelse af forvaerringer.

Interviewdeltagerne beretter, at der er overveldende mange muligheder for behandling
uden for det etablerede sundhedssystem. Det er vanskeligt at fa viden om og overblik over,
hvilken hjzelp der er relevant, og afprgvningen og udforskningen af de forskellige tiltag
bliver meget nemt omkostningsfuldt for borgeren med lzenderygsmerter.

| forhold til udfordringen med at skabe sammenhang og flow i indsatsen efterlyses stgtte
til at fa overblik over de mange muligheder, herunder hjzlp og behandling udenfor det
offentlige sundhedssystem. Derudover efterspgrger borgerne en gennemgaende sund-
hedsfaglig person, som indtager en koordinerende rolle i deres forlgb. De peger pa, at den
alment praktiserende laege kan varetage en sadan funktion, men at opgaven ogsa kan pla-
ceres hos andre sundhedsfaglige personer i privat-, kommunalt- eller hospitalsregi. Fysio-
terapeuten fremstar som en central person i manges behandlingsforlgb, og naevnes derfor
som en mulighed. Spgrgsmalet er saledes, hvor en sadan koordinerende funktion bedst
placeres samt hvilke befgjelser, der kan knyttes til en sddan funktion.

Nogle af de interviewede foreslar, at den koordinerende instans kan udggres af et team,
som er organiseret i samme hus. Det fremgar, at det vaesentlige ved denne idé er, at ind-
satsen tilrettelaegges pa en made, sa de tvaerfaglige parter, der har med borgeren med
lnderygsmerter at ggre, mere effektivt kan kommunikere omkring planlezegning og gen-
nemfgrsel af et undersggelses- og traeningsforlgb med den grad af specialbistand, som er
pakravet.



1 Omundersggelsen

Baggrund

| forbindelse med udarbejdelse af Region Midtjyllands forlgbsprogram for l&2nderygsmer-
ter har Kontoret for Folkesundhed og Kronikerindsats, Regionalt Sundhedssamarbejde i
samarbejde med formandskabet for forlgbsprogramgruppen vedrgrende lzenderygsmerter
bedt Center for Kvalitetsudvikling (CfK) om at undersgge borgernes perspektiv pa en hen-
sigtsmaessig indsats for mennesker med l2nderygsmerter.

Formal

Formalet med undersggelsen er at indhente patienternes perspektiv pa hospitalets, den
praktiserende lzeges, kommunens og andres bidrag til udredning, behandling og rehabilite-
ring af lenderygsmerter, idet et sddant perspektiv anses for vaesentligt i forhold til at op-
timere indsatsen. Fokus har sdledes ikke vaeret at evaluere de tilbud, patienterne har mod-
taget, men at indhente udsagn fra patienter om, hvordan indsatsen, pa baggrund af deres
erfaringer og synspunkter, bedst muligt kan tilrettelaegges. Neerveerende rapport er vide-
regivet til forlgbsprogramgruppen for l&nderygsmerter, som forestar det videre arbejde i
forhold til anvendelse og integration af resultaterne i udarbejdelse af forlgbsprogrammet
for l=nderygsmerter.

Metode

Dataindsamlingen er foretaget ved fokusgruppeinterview, som pa grund af interaktionen
mellem deltagerne er en velegnet metode til at producere data om deltagernes fortolknin-
ger og vurderinger af et emne. Der er foretaget tre fokusgruppeinterview. Udvalgelsen af
deltagerne er tilrettelagt, sa der sa vidt muligt er sikret en bredde i repraesentationen af
malgruppen for forlgbsprogrammet. Deltagerne er inviteret, sa de repraesenterer

e borgere, som har haft smerterilaenderyggen eller vaeret sygemeldt pa grund af
lnderygsmerter i mere end fire uger

e spredningiforhold til varighed af ryglidelsen, sa deltagerne samlet set daekker
spektret fra borgere, der inden for det sidste halve ar har oplevet smerter i l&ende-
ryggen for fgrste gang til borgere, der i en arraekke har oplevet tilbagevendende
smerter i leenderyggen

e rygopererede og ikke-rygopererede

e forskellige erfaringer med behandlings- og rehabiliteringstilbud, dvs. kemmunale,
regionale og private tilbud

e breddeiuddannelsesniveau

e nogenlunde ensartet kgnsfordeling

e aldersspredning (18-70 ar).

Interviewene blev gennemfgrt blandt borgere i Arhus, Randers og Herning. Deltagerne blev
inviteret via deres praktiserende laege samt Randers Sundhedscenter. Hvert interview
varede ca. to timer.

Overordnet blev interviewpersonerne bedt om at drgfte fglgende:

Hvordan kan hospitalet, din egen laege, din kommune og andre behandlere bedst hjzel-
pe dig i forhold til din ryglidelse ?



| tilknytning til dette emne diskuterede deltagerne fglgende temaer:

e Forskellige sektorers bidrag til behandling og andre ydelser samt overgange mel-
lem sektorer

e Rygsmerternes fglgerihverdagen

e Kurser oganden undervisning

e Psykiske fglger

e Pargrende

Der blev brugt en semistruktureret interviewguide, som formandskabet for forlgbspro-
gramgruppen vedrgrende lenderygsmerter forinden havde mulighed for at kommentere.
Interviewene blev optaget digitalt og efterfglgende transskriberet.

Materialet er analyseret tematisk, sa taet pa interviewmaterialet som muligt, hvilket blandt
andet betyder, at der i forholdsvis vidt omfang inddrages citater i praesentationen af resul-
taterne. Citaterne er udvalgt, sa de afspejler det generelle billede af fokusgruppedeltager-
nes udsagn savel som relevante enkeltstaende udsagn. Data fra de tre interview praesen-
teres samlet.

Deltagere

Der blev udsendt invitationer til 41 personer i alt. | Herning blev 12 personer inviteret via
tre praktiserende lzeger, i Randers blev fire personer inviteret gennem en praktiserende
lege samt otte personer gennem Randers Sundhedscenter, og i Arhus blev 12 deltagerne
inviteret gennem to praktiserende laeger. | Arhus blev efterfglgende yderligere fem perso-
ner inviteret gennem en tredje praktiserende lage pa grund af for fa tilkendegivelser om
deltagelse. | alt deltog 13 personer i interviewene (knap en tredjedel af de inviterede): fem i
Herning, seks i Randers og to i Arhus.

Pa invitationens svarkupon blev de inviterede bedt om at svare pa fa spgrgsmal om bag-
grundsdata, varigheden af deres ryglidelse, typer af behandling samt tilknytning til ar-
bejdsmarkedet. Tabel 1 giver en oversigt over deltagernes karakteristika.



Tabel 1: Karakteristik af interviewdeltage (N=13)

Variabel Antal

Mand 6
Kan

Kvinder 7

30-40 ar 3

41-50 ar 1
Alder

51-60 ar 5

61-70ar 4

Gift/samlevende 12
Civil stand

Enlig 1

Ingen/grundskole 3}

Fagleert 6
Uddannelse

Kort videregdende 3

Mellemlang videregaende 3

Pensioneret 5
Arbejdsmarkedstilknytning ~ Helt/delvis sygemeldt 3

Arbejde

5

Som det ses i Tabel 1, er der en ensartet k@nsfordelingen blandt deltagerne, men i forhold
til aldersspredningen lykkedes det ikke helt at leve op til udveelgelseskriterierne, idet ingen
af deltagerne er under 30 ar (den yngste er 36 ar), og hovedparten af deltagerne er over 50
ar. Ca. 1/3 findes dog blandt de 30-50-arige. Ligeledes er der ikke en uddannelsesmaessig
spredning blandt deltagerne. Hovedparten er fagleert eller har en kort videregaende ud-
dannelse, og kun fa har en mellemlang videregaende uddannelse. Alle pa nar en enkelt
deltager er gift eller samlevende. Otte af deltagerne har fortsat en tilknytning til arbejds-
markedet, mens fem er pensionerede. Tre af disse er pensionerede pa grund af deres rygli-
delse, mens de gvrige er alderspensionerede.

At deltagernes karakteristika ikke helt er i overensstemmelse med de tilsigtede udvaelgel-
seskriterier kan skyldes invitationsproceduren (deltagerne er inviteret via deres praktise-
rende lzege eller sundhedscenter), som ggr, at det samlet set er vanskeligt bade at hand-
have alle kriterierne og at have indflydelse pa, hvem af de inviterede, der accepterer del-
tagelse. Dog svarer deltagerne til malgruppens karakteristika, idet lsenderygpatienter
overvejende findes blandt faglaerte og lavtuddannede samt i den midaldrende og zldre
aldersgruppe.

| forhold til de sygdomsspecifikke karakteristika er deltagerne i god overensstemmelse
med de valgte udvalgelseskriterier. Fem af deltagerne har gennemgaet en eller flere ryg-
operationer, og der er en spredning mellem forholdsvis nydiagnosticerede til deltagere,
som har haft rygproblemer i mange ar. Alle deltagerne fortzller dog under interviewene, at



de har oplevet rygsmerter af varierende intensitet noget fgr de har konsulteret deres Izge,
nogle i adskillige ar.

De, der arbejder pa normale vilkar, har alle vaeret sygemeldt pa grund af deres ryglidelse
inden for det seneste ar, en enkelt kun i en uge, én i ca. to maneder, én i tre maneder, og en
i mere end tre maneder. Blandt de, der er delvist sygemeldte eller arbejder pa saerlige vil-
kar, har én vaeret sygemeldt mindre end en maned, to personer mere end tre maneder, og
en enkelt har ingen sygemelding haftinden for det seneste ar.

Otte af deltagerne rapporterer, at de har kroniske smerter, dog af varierende intensitet. To
har smerter flere gange om ugen, og de resterende tre har tilbagevendende smerter i peri-
oder pa mellem 1-3 maneder. Endelig fremgar det under interviewet, at fire af deltagerne
har mindst en anden kronisk lidelse end deres rygproblem.

Deltagerne blev i spgrgeskemaet ogsa bedt om at svare pa, hvilke behandlingsformer de
har benyttet (tabel 2).

Tabel 2. Interviewdeltagernes behandling af deres ryglidelse

Type af behandling Antal

Smertestillende medicin 12
Fysioterapi 10
Kiropraktor 6
Rygopererede 5
Alternative behandlingsformer 5
Traeningscentre 5
Rygskole / kursus 2
Psykolog 2

Det fremgar, at kun to af deltagerne udelukkende bruger smertestillende medicin til be-
handling af deres ryglidelse. De gvrige benytter eller har benyttet mindst tre forskellige
former for behandling. Det mest almindelige er smertestillende medicin: pa nar en enkelt
person bruger samtlige deltagere medicin. Af interviewet fremgar det dog, at personen
bruger Panodil. Dernaest falger fysioterapibehandling, mens ogsa kiropraktik er en ofte
benyttet behandlingsform. Fem af deltagerne er rygopererede. En del af deltagerne har
endvidere anvendt alternative behandlingsformer. Det drejer sig primart om akupunktur
og zoneterapi, men ogsa andre former har vaeret benyttet. Ogsa fem af deltagerne har
gjort brug af traeningscentre, og to rapporterer, at de har deltaget i en rygskole. Under
interviewene berettes om et behov for psykologhjzlp (se senere), hvor dog kun to i spar-
geskemaet angiver, at de har benyttet en psykolog i forbindelse med deres ryglidelse.

Etik

De inviterede personer har givet tilsagn om deltagelse direkte til CfK, sa de sundhedspro-
fessionelle, der har udvalgt dem ud fra ovenstaende kriterier, er ikke vidende om, hvorvidt
deres patienter har accepteret invitationen. Patienterne er i invitationsbrevet informeret
om interviewets form og formal, hvilke temaer, der vil blive drgftet samt hvordan deres
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bidrag vil blive behandlet. Desuden at det er frivilligt at deltage. Informationerne er ogsa
givet mundtligt i forbindelse med afvikling af interviewene. Interviewdeltagerne har givet
skriftligt samtykke til, at deres udsagn anvendes til undersggelsens formal, og der er ind-
gaet aftale om fortrolig behandling af oplysninger samt anonymitet i afrapporteringen.
Undersggelsen er anmeldt til Datatilsynet d. 4. marts 2010.
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2 Ryglidelsens konsekvenser for hverdagen

"Det handler om at @ndre nogle ting i hverdagen. Bade fysisk og psykisk. Du skal
leere hvordan... For dit liv bliver lige pludselig anderledes.”

"Det pavirker ens hverdag, lige fra morgenstunden til man gar i seng. Og alt hvad
der sker i lgbet af en dag. Alle de gange, hivor man skal sige til sig selv: 'Kan jeg
overkomime det?"”

"Overskuddet, overblikket, de ressourcer man kender fra farhen, de er vaek. Ens
stresstilstand er ogsa meget lav.”

Som citaterne viser, har deltagernes l&nderygsmerter store konsekvenser for deres hver-
dagsliv, og det viser sig bade i forhold til arbejde, familie- og hjemmeliv. Lidelsen saetter
klare begraensninger for dem, og de har mattet justere ggremal og aktiviteter i hverdagen
for at handtere smerterne.

Lidelsens diffuse karakter

Deltagerne giver udtryk for, at det der isaer karakteriserer deres ryglidelse er, at det er en
diffus tilstand, som bade er vanskelig at diagnosticere, og som pavirker dem forskelligt og
hos dem hverisarivarierende grad. Det lyder for eksempel:

"Der er en forskel i forhold til andre lidelser. 53dan noget som diabetes, det kan du
Jo gd ind og male pa, men ryg — det er noget diffust noget.”

Enanden supplerer:

"Det har du ret i. Jeg har ondt mange gange, men det gar jo over igen.”

Ogietandetinterview fortaeller en deltager:

"Det gar jo over af sig selv - jeg har erfaring med at efter en uge - 14 dage, sa er
Jeg pa banen igen, ikke?”

De interviewede forteller, at 'smerterne kommer og gar’, og de handterer det ved at ligge
ned bade i Igbet af dagen og flere dage ind imellem. Det kan vaere svaert for andre at forst3,
at lidelsen pavirker deres udfoldelsesmuligheder, bade fordi det varierer, hvad de er i stand
til at patage sig, og fordi det ikke altid er nemt at se, at de er syge. Deltagerne beretter, at
det er individuelt, hvordan ryglidelsen manifesterer sig, og at de derfor har en oplevelse af,
at det er vanskeligt at fa retningslinjer for, hvad man behandlings- og forebyggelsesmaes-
sigt kan ggre. Nogle siger, at deres ryglidelse ogsa er knyttet til slitage, og at de derfor ikke
forventer, at der kan ggres noget ved det. Flere af deltagerne giver udtryk for, at det maske
ville veere lettere, at selv at ggre noget, hvis der var tale om alvorlig sygdom. Lidelsens ka-
rakter praeger altsa deres forventning til sundhedsvaesenet og den hjaelp, de modtager
herfra. Som en af dem siger: "Det er jo ikke noget, jeg skal dg af. Hvad er syg s37”. Samtidig
er det dog et dilemma, fordi de oplever, at ryglidelsen har voldsomme konsekvenser for
deres hverdag, og de gnsker derfor hjzelp til at forebygge forvaerring samt til at smertestil-
les bedst muligt.
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Familieliv og hjemmeliv

Det fremgar under interviewene, at det er meget forskelligt, hvordan smerterne pavirker
de interviewedes hverdag, og det er individuelt, hvilke strategier de velger for at klare ud-
fordringerne. Der synes ikke at veere forskel mellem de yngre og de =ldre deltagere i for-
hold til vanskeligheder med at handtere og acceptere @&ndringer i hverdagen, det er blot
forskelligt, hvad vanskelighederne retter sig imod. Nogle af de =ldre deltagere fortzeller, at
de har sveert ved at finde mening med noget og maske har brug for hjzlp til at kunne ac-
ceptere deres situation. Mens problemerne for de yngre i hgjere grad drejer sig om tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet og/eller relation til deres bgrn.

Interviewpersonerne drgfter, at det er meget vanskeligt for dem at acceptere de sndrin-
ger i hverdagslivet, som de ma foretage, fordi de pa grund af lidelsen ikke lengere magter
det samme. En af deltagerne siger for eksempel:

"Det har meget med en selv at gore, og en accept af det, der er sket. Og det er
utrolig sveert. Det er ikke noget, der bare kommer pa en dag — for mig er der gaet
over et ar. For det rammer sa mange punkter i dit liv, s3 du kan madske godt tale
med en psykolog og fa den indsigt, men det kreever i den grad en accept af, hvor-
dan du er kommet pa det niveau af dit Iiv.”

Lidelsen pavirker tydeligvis familieforhold. Det har konsekvenser for pargrende i hjemmet,
for eksempel fortzeller deltagerne, hvordan pargrende tager hensyn til dem i dagligdagen
bade i forhold til praktiske ggremal, i forhold til at motivere til treening og vaegttab, og i
forhold til at drgfte bekymringer knyttet til de begraensninger den ryglidende oplever. En
deltager siger:

"Generelt s3 er det da vigtigt med et godt bagland og en familie, der bakker op, og
har forstaelse for det, og mdske bliver ved med at tro, at man skal nok komme
igen. Ellers sa ved jeg virkelig ikke, hvordan jeg skulle vaere kommet igennem det”.

Interviewpersonerne fortaeller, at det isar er vanskelige at acceptere og handtere de a&nd-
rede relationer til bgrn i hjemmet. Problemerne knytter sig til de begreensninger, der plud-
selig eri forhold til, hvordan man kan vaere sammen med sine bgrn. En siger for eksempel:

"Det er da svaert at acceptere, at man ikke kan. Ogsa i forhold til ens barn. Der er jo
ingen, der er sa hurtige til at lure, hvordan man har det som ens barn, og 53 skal de
Jo tage hensyn til det. Det er svaert. De sparger for eksempel, ‘hvornar er det nu, du
skal til at arbejde hele tiden, mor’, for sd ved de, at sa er jeg rask, og sa er der ingen
problemer. Det er sadan lidt tankevakkende.”

En anden kommenterer pa dette:

"Ja, det er noget diffust noget. Og det er vaerst for barnene. Det er altsa svart for
dem at seette sig ind i. Men der rarer sig jo noget i dem, det garder jo.”

Andre deltagere forteeller, at de i perioder far sveert ved at handtere dagligdags situationer
med bgrn, fordi de fgler sig i ubalance pa grund af smerter, medicinpavirkning og en uafkla-
ret situation. En deltager fortzller, hvordan vedkommende reagerer ved at blive opfaren-
de, og af hensyn til bgrnene derfor efterhanden overlader mere kontakt til og opdragelse
af bgrnene til sin &gtefzelle. Og de fortaeller, at der kan vaere bekymringer for, om a&gte-
skabet og familien kan holde til de @ndrede forhold. Flere har ogsa overvejelser om, hvad
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de skal sige til bgrnene om deres lidelse, sa de far forklaret, hvad der er galt uden at ggre
bgrnene ungdigt bekymrede.

Selvom der er bred enighed bade om familiens betydning som stgtte i dagligdagen, og at
det kan vaere belastende for familien at leve med en ryglidende, synes de fleste af de inter-
viewede ikke, at der er behov for sarlige stgttetiltag til pargrende. De giver udtryk for, at
behovet for stagtte til pargrende er mindre udtalt end ved visse andre kroniske sygdomme,
fordi ryglidelser ikke pd samme made vurderes som lige sa kritiske eller er livstruende. Det
lyder for eksempel:

"Jeg har svaert ved at forestille mig, at min kone eller andre i min familie skulle ga

til et made eller hvad ved jeg, om min ryg. Det virker umiddelbart sadan skudt hen

over. Jeg kan godt se, at med diabetes og hjertet, som man kan dg af. 53 kan jeg

sagtens se det. Men det her virker ikke sa livstruende.”

"Jeg synes godt, at jeg selv kan fortaElle familien, hvad det betyder. Der er jo en

grund til, at man ikke kan stavsuge og sa videre, sa det kan jeg da godt selv forta/-

le.”

Deltagerne finder i stedet egne lgsninger pa problemerne.

Andre giver dog udtryk for, at det kan veere vanskeligt at acceptere, at man ikke laengere
kan det samme, og blandt andet derfor kunne mere information til pargrende vare hen-
sigtsmeessig:
"Mdske skulle de [pargrende] have noget information omkring lidelsen. Og hvad
der skal til, sa de kunne statte en. Altsa, nu siger du[henvendt til en af de andre in-

terviewdeltagere], at det gor din kone i forvejen. Men det er jo ikke sikkert, at alle
vil det. 53 de kunne statte en i de pvelser, eller hvad man nu skal lave”.

Under interviewene drgftes ogsa behovet for at have en interesseorganisation, som kan
varetage de problematikker og behov, deltagerne har i tilknytning til ryglidelsen. Men ingen
af deltagerne savner en patientforening. De beskriver, at smerterne kommer og gar, og at
der formentlig ikke er sa meget at gare ved det, sa de har sveert ved at se, hvad de kan bru-
ge en forening til. For dem er det vigtigere, at familien kender til det at have en ryglidelse.
Nogle fortzeller, at de kommer fra familier, hvor der er rygproblemer, og at erfaringer her-
fra medfgrer en forstaelse for de problemer og begransninger, ryglidelsen medfarer.

Ryglidelsen har ogsa konsekvenser for det sociale liv. En af deltagerne siger:
"Jamen, det kan godt veere engang imellem, at jeg siger - hvis min kone gerne vil
bespge nogle venner eller et eller andet - at jeg ma sige: 'nej det gar ikke i dag’. Jeg
skal engang imellem ligge pa sofaen. Og sa kan man ikke bare ga ned til nogen ven-
ner og lgge sig pd sofaen. 53 er det bedre at blive hjemme, hvor man kan vaere
bekendt at ligge pa sofaen.”

Egenomsorg og mestringsstrategier

| det folgende beskrives interviewpersonernes drgftelser vedrgrende deres handtering af
rygsmerterne for hverdagslivet i hjem, fritid mv. Ogsa arbejdslivet er vigtigt for deltagerne,
og har stor betydning som mestringsstrategi, bade i forhold til den made det tilrettelaegges
pa og i forhold til den arbejdsmaessige identitet. Det behandles i et efterfglgende kapitel.
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Individuelle strategier fungerer bedst

Interviewdeltagerne giver alle udtryk for, at det er afggrende, at man larer at udfgre de
aktiviteter, man plejer, blot pa en anden made, og at man andrer organiseringen af sin
dagligdag i forhold til, hvad man kan ggre, hvornar osv.
"Jeg har nok vaennet mig til, ivad jeg kan gare, hvilke bevaegelser jeg kan gore. Jeg
har faet at vide, at treening og gvelser er godt, men det er ogsa a&ndringer i hiver-
dagen, der betyder noget - det at jeg gor ting anderledes.”
"Ja, det er @ndringer i mader at bevaege sig pa, maden man gar ting pa i hverda-
gen, som betyder noget.”

Andre forteller, at de i forbindelse med arbejde, mgder, besgg hos venner og familie har
vaennet sig til i en vis udstraekning at sta op eller ga rundt frem for at sidde, hvilket er mere
belastende.

Men deltagerne fortzeller ogsa, at det kan vaere vanskeligt at vurdere, hvad man kan holde
til. Pa den ene side ved de det erfaringsmaessigt, og pa den anden side varierer det meget,
hvad ryggen kan holde til. De siger for eksempel:
"J/a, men nogle gange kan jeg have det bedre, og sd kan jeg godt maske baje mig
ned eller noget andet - og sa er det farst dagen efter jeg far ondt.”
"Vi ved jo bare, vi har ondt, nar vi har ondt. [...] Jeg gar til kiropraktor ind imellem
for at fd det sat pa plads, men jeg kan na@sten ga ud og gore sddan, sa det gar galt
igen. Det kan lige sa vel ga galt ved at rejse sig og tage en kaffekop som at lafte
100 kg.”

Interviewpersonerne siger, at de har sveert ved at anerkende deres begransninger, og det
kan betyde, at granserne for, hvad man kan klare overskrides. En deltager siger:
"Ja, det er svaert at acceptere, at man ikke kan sa meget, og nogle gange presser

man maske sig selv for meget pa den baggrund. Det kan vare svaert at vurdere,
hvad man kan klare. Og sd er det farst bagefter, du maerker det.”

Deltagerne drgfter, at det kan vare vanskeligt for familie, venner, og kollegaer at tage de
ngdvendige hensyn, bade fordi det varierer i hvilken udstraekning, de er pavirket af ryg-
smerter, og fordi man ikke umiddelbart kan se, at de er syge.
"Min kone ved da godt, hvis man snakker om det. Men sa glemmer hun jo, at jeg
fejler noget. Og hun holder sig ikke tilbage for, at jeg skal lave alt muligt. 53 det er
kun engang i mellem, jeg bliver nadt til at sige, det gar altsa ikke lige i dag. ‘Na&, nd,
er det ryggen?’ Og sd kigger hun pa mig, fordi hun ikke lige ved om, passer det nu
eller hvad sker der?’ For man kan jo ikke nadvendigvis se det pd en.”

Pa den anden side siger de ogsd, at de har erfaring for, at det er vaesentligt 'at holde sig i
gang":
"Det er vigtigt, at du rejser dig, og selvom det gar ondt, lige tager din tur. At du gar,
for det giver dig i den grad noget, psykisk, at du kommer ud i den friske luft, at du
bevager dig og er i gang. Men det er svaert, for du har ikke det overskud, du ser ik-
ke tingene, som du skal.”

Under interviewdeltagernes drgftelse af begransningerne i forbindelse med ryglidelsen,
dukker der en ide op om muligheden for, at en ergoterapeut eller en fysioterapeut fglger en
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i hjemmet én dag for at radgive om tilrettelaggelse af hjemlige aktiviteter. Det vil sige et
forslag om at udvide arbejdspladsers tilbud om ergonomisk radgivning til ens hjem, netop
fordi ggremal i hjemmet naturligvis ogsa fylder meget hos de interviewede. Deltagerne
foreslar det som en del af et kommunalt tilbud, og de drafter:

"Jeg kender jo ergoterapeuter fra mit arbejde. Der har jeg faet det at vide. Men
man skal jo tenke pa det dognet rundt, sa det ville nok vaere godt at fa en[ergote-
rapeut] med hjem ogsa. [...] Det er nok lettere at acceptere, hvis en ergoterapeut
sagde det. Man ville fa ajnene op for, at det er vigtigt, at man gar ting pa den rigti-
ge made.”

"Det kunne da vaere fint at have en eller anden fysioterapeut med hjem, som kun-
ne fortaelle én om stillinger, der er hensigtsmaessige. For det tror jeg da ogsa kun-
ne betyde meget. Det kunne vaere noget med bevagelse, hvordan lafter man pa
den mest hensigtsmeaessige made, og hvordan laver man overvejelser, sa man ikke
er helt ferdig bagefter. Vaske gulv og stavsuge, alle de ting der skal til.”

Kurser
Mennesker med lzenderyglidelser modtager ikke i samme omfang som andre kroniske pati-
enter tilbud om rehabilitering, og interviewdeltagernes erfaringer med kursusforigh mv. er
derfor begraensede. Enkelte har deltaget i rygskoleforlgb. Deltagerne giver udtryk for, at de
har behov for tilbud om deltagelse i et undervisningsforlgb. Et kursus kunne imgdekomme
nogle af de problemer, de oplever i forbindelse med, at det er vanskeligt som enkeltperson
at fastholde gvelser og anden traning, og at de ogsa savner konkret vejledning i, hvordan
de kan bruge ryggen. En fortzeller:
"Jeg har provet traening bade ved fysioterapeut alene, og anden gang var det et
ryghold pa sygehuset. Rygholdet var meget sjovere. Det var forskellige avelser, og
med andre mennesker — det var sjovere.”

Og andre supplerer:

"Man far individuelle traeningsprogrammer, selvom det er et hold ved fysiotera-
peuterne. Jeg har valgt det hold, fordi sd ved jeg, der er nogle, som venter pa mig.
Med individuelle traeningsprogrammer, der er det lidt nemmere at blive veek, men
med et hold, s3 er det mere motiverende, og sadan lidt flovt at blive vaek.”

"Det er rigtig nok. Det forpligter lidt, sa kan man ikke bare springe over, hvis de
regner med, at man kommer.”

Netop fordi deltagerne savner radgivning om, hvad de kan og ma ggre, fremhaver de, at
det er vaesentligt, at tilrettelaeggelsen varetages af sundhedsprofessionelle:
"Og sa er de der jo, fysioterapeuterne. Du bliver overvadget, de kigger sadan ud af
gjenkrogen efter dig, om man nu laver gvelserne, som man skal. Det giver en vis
tryghed. De er professionelle, og du bliver rettet pa af dem. De kan a@ndre pro-
grammet, de vagte du bruger og sadan, sd det passer til dine behov.”

Alle deltagere navner, at de kunne drage nytte af andres erfaringer, det vil sige mgde er-
farne rygpatienter, der kan fungere som en slags rollemaodeller eller blot ligestillede for at
udveksle erfaringer. En siger:

"Det kunne meget fint, at komme ind pa et hold, hvor det er nogen, der har vaeret i
gang et stykke tid, som kan sige, det hjalper. Man skal ikke give op efter to gange,
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for det hjzlper altsd det her. 53 det er maske noget kommunen med fordel kan ga
indi.”
"Der er brug for, at man kan komme et andet sted, hvor du kan l@sse af og fa

vendt tingene. Og fad et andet synspunkt. Altsd ligesom se tingene fra en anden
vinkel.”.

Hvordan fastholdes gvelser og traening bedst muligt?

De fleste af deltagerne udgver fysiske gvelser, eller har forsggt at udave gvelser, for nogles
vedkommende pa traeningscentre som en strategi til forebyggelse af forvaerring og reduk-
tion af smerter. Det er typisk fysioterapeuter (savel individuel som pa rygskoler) samt en-
kelte gange den praktiserende lzege, som har radgivet om gvelserne. For mange af delta-
gerne er det imidlertid vanskeligt at fastholde et regelmaessigt traeningsprogram.

"Han [den praktiserende laege] har vist mig nogle gvelser pa et tidspunkt. Jeg skul-
le ligge nede pa gulvet og sparke bagud, sadan med benene. Men det er jeg ikke sd
god til at fa gjort”.

"Jeg har klaret det[traening] meget alene, men det bliver da til for lidt. Jeg har nok

lert at leve med det, og jeg gar nok for lidt ved traeningen. [...] Jeg har faet at vide,
at treening og gvelser er godt, men det bliver til for lidt.”

Deltagerne beretter, at det er sveert at motivere til fastholdelse af traening alene, og at de
desuden kan vaere usikre pa, hvordan gvelser og anden traening skal udfgres, sa det ikke
ggr skade. En deltager forteeller eksempelvis:

"Mange af de gvelser du laver... det gar mere ondt. Jeg kan maske godt lide som
person, at lave nogle ting, men bagefter sa har jeg ondt i timevis, maske dage. Og
det gar sa, at jeg som person ikke har overskud, ressourcer til at fortsatte. For jeg
ligger total flad og har ondt pa grund af de gvelser.”

Deltagerne siger ogsa, at det er svaert at fastholde traening som en del af en daglig rutine,
fordi mange oplever varierende intensitet af smerter, og at de i perioder fungerer bedre
end i andre. For eksempel:

"Desvaerre er det nok sadan, at det er lettere at @ndre vaner, hvis der er alvorlige-
re sygdom end ondt i ryggen. Altsa, jeg holdt ogsa farst op med at ryge, da jeg
skulle hjerteopereres. Men desvarre er det sadan. For nogle gange er jeg traet af,
at det skal sa langt ud. Det kunne vare rart, hvis det var gjort noget far og maske
kunne have forebygget nogle ting, ikke?”

Nogle af deltagerne giver udtryk for, at de savner mere kontante udmeldinger fra sund-
hedsprofessionelle bade i forhold til, hvad de kan gare, og at det er ngdvendigt at ggre no-
get (traene, gvelser osv.). En interviewperson siger for eksempel:

"Nogen gange havde jeg brug for nogen, der er lidt skrappe, som siger, 'sa moster,
sd er det nu'. Jeg tror nogle gange, at de pakker det for meget ind i vat. Jeg har
brug for nogen, der siger til mig: ‘det er simpelthen nu, og det kan ikke nytte noget.
Det skal vaere nu!” Og hvad der skal til. De er alt for blodsadne. Jeg havde faktisk en
laege pd et tidspunkt, [...] som sd sagde, ‘altsd ved du hvad, jeg er rigtig skuffet, jeg
havde faktisk forventet, at du til i dag havde tabt to kilo|...] - det har vi jo snakket
om leenge’. Og det gjorde rigtig indtryk pa mig.”
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I den forbindelse naevner deltagerne, at det ville vaere godt, hvis der var en gennemgaende
sundhedsfaglig person knyttet til ens sygdomsforlgh, fordi det ville styrke den kontante og
konkrete radgivning, hvis man havde et mere personligt kendskab til hinanden.

Interviewpersonerne giver overvejende udtryk for, at man som rygpatient selv er ansvarlig
for at forebygge yderligere forveerring af tilstanden ved gvelser og treening, og at man selv
har et ansvar for at handtere konsekvenserne af de endrede betingelser for ens hverdags-
liv. Der lyder udsagn som:
"Altsd, jeg taenker, det ville vaere fint, hvis det [hjzlp, stgtte, radgivning] var der.
Men et eller andet sted, ville jeg ikke forvente, at det var der. Jamen, jeg synes, at
det er folks eget ansvar, men det er svart at tage sig sammen og komme i gang
[med treening, gvelser]. 53 kunne det godt vaere, at man kunne fa hjxlp, et lille
skub.”
"Maske var det anderledes, hvis det var virkelig alvorligt [sygdommen]. Man ma jo
selv sige fra og sige, det nytter altsa ikke noget at stavsuge i dag, eller det nytter
ikke lige sadan og sdadan. Det kan man godt. Det kan man blive ngdt til.”

Men samtidig fortaeller de ogsd, at det er ganske omfattende forandringer i deres hver-
dagsliv, de oplever pa grund af ryglidelser, og at tilbud om forskellige former for hjzlp, ek-
sempelvis de allerede navnte kursusforlgh, kunne lette og stgtte de endringsprocesser,
der finder sted.

Et liv med medicin

Pa naer en enkelt person bruger samtlige deltagere medicin som smertelindring i hverda-
gen. De forteeller, at det er absolut ngdvendigt for at kunne fungere bare nogenlunde. Del-
tagerne beretter, at medicinen har en raekke bivirkninger, som de fleste fgler sig voldsomt
pavirket af, og overvejelser om dette fylder meget i deres diskussioner. De har prgvet man-
ge forskellige typer medicin for at finde en passende balance mellem tilstraekkelig smerte-
lindring og et minimum af bivirkninger. Det fremgar, at det er en balance som er vanskelig
atopnd, og at de fgler sig ladt alene med problematikken. Der lyder udsagn som:

"Der har jeg indimellerm nogle forfeerdelige nervesmerter. Jeg praver forskelligt
medicin for det, og sa far jeg noget, der hj®lper. Til gengald er jeg ofte ukilar i ho-
vedet. Det er lige ved, at det[medicinen] er vaerre end smerterne.”

"Der findes 24 maerker, og en af dem kunne jeg bedst kunne tale, men den opharte
man med sidste ar. 53 skal du igennem 2-3 stykker igen for at finde ud af, hvad du
kan klare eller ikke kan klare. Du er altsd simpelthen syg af medicin i de der 12-14
dage. Nu lige de sidste jeg fik, [...] - jeg skal have dem tre gange om dagen. Jeg ta-
ger kun to, for ellers kan jeg slet ikke fungere i hovedet.”

"Ja, man bliver gak i laget, ikke? Der er en kortvarig virkning, og sa er det, at det bli-
ver for staerkt. Jeg falte mig dopet pa en eller anden maerkelig made.”

De fleste oplever hukommelsessvigt i forbindelse med medicinen. En af deltagerne fortael-
ler for eksempel, hvordan han brgd graedende sammen i en situation med sin familie, hvor
han ikke kan huske prisen pa noget, han lige havde kgbt sammen med dem. En anden siger:
"Det [smertestillende medicin] virker rigtig dejligt, men man bliver tosset i hove-
det. Man kan ikke huske de mest simple ting, og man begynder at blive frustreret.
54 finder man ud af, at det der [medicin], det slukker altsa toppen. Man bliver lidt
fravaerende.”
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En anden supplerer:

"Ja, det bliver man fanget i flere gange, hvor jeg taenker: ‘Gud, har jeg gjort det el-
ler ikke gjort det?"”

Deltagerne drgfter, at det er meget individuelt, hvor smertegraensen gar, og hvordan man
handterer det. Nogle taler om evnen til at kunne leve med det, og at lre at acceptere et
vist smerteniveau. For eksempel:
"Vi vil jo heller ikke have ondt. De er ngdt til at give os noget medicin, fordi de
smerter jeg har, hvis jeg ikke tager medicinen, sd kan jeg lige sd godt... det er fuld-
steendig udelukket. Jo, altsa, jeg har jo ligesom Izrt at leve med at, altsa jeg gar jo i
den der halvbrandert et eller andet sted der. 53 md jeg klare mig bedst muligt.”
"Jo, men der mener jeg ogsa, at man accepterer en vis form for smerte. Altsa, an-
sket om smertefri tilvaerelse, den glemmer vi alt om. Men s& at fa smerten ned,
hvor man siger, okay, man kan godt lave noget, fordi hvis man gar helt ned og si-
ger, vi skal vaere smertefri, sa kan man ligesa godt Igge sig i sengen, fordi sa
kommer man ikke videre.”

En enkelt af interviewpersonerne benytter ikke smertestillende medicin (udover Panodil),
fordi bivirkninger oversteg vedkommendes graense for, hvad var acceptabelt. Deltageren
forteeller:
"For mit vedkommende er jeg kommet ud af det pa den mdde, at jeg ma leve med
de kroniske smerter, der er, og finde et niveau, hvor man kan fungere til daglig pa
Panodil. Det er meget, meget positivt for mit liv at kunne komme ud af det pa den
madade. Fordi du har et andet overblik, du har et andet klarsyn. Du fungerer anderle-
des.”

Psykiske fglger

Deltagerne er optaget af at fortaelle om, hvordan de pavirkes psykisk af lidelsen. Generelt
synes psykiske fglgevirkninger at vaere ganske omfattende og - siger nogle af deltagerne -
undervurderet i behandlingstiltag. En af dem siger:
"Jeg taenker meget, den psykiske del af det - jeg ved ikke, hvor meget leegerne er
opmarksomme pa det. Min leege er meget opmarksom pa, at det er vigtigt, at folk
kan blive ved med at holde humaret oppe i sadan en situation, blive ved med at tro
pa, at det skal nok ga. Det er vigtigt, at der er opmaerksomhed omkring det. | for-
hold til mange ting. Nar man er pa arbejdsmarkedet - at fa det til at fungere. Fa det
til at fungere med familien. Hvornar bliver det anderledes - de perioder der gar
godt, jamen, kommer det igen — der er uanede ting.”

Interviewpersonerne beretter, at fordi ryglidelsen sendrer deres muligheder og betingelser
i hverdagen i sa omfattende grad, som det ggr, har det ogsa store konsekvenser for deres
identitetsopfattelse, og mange oplever betydelige identitetsmassige problematikker. De
relaterer det bade til deres sendrede arbejdsmaessige betingelser, fordi en vaesentlig del af
opfattelsen, af hvad og hvem man er, er knyttet til ens arbejdsmaessige virke, og til @ndre-
de betingelser og muligheder i forhold til deres sociale og familiemassige liv.
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En af de faktorer, som ogsa praeger deltagernes psykiske tilstand i negativ retning er deres
oplevelse af ikke at blive lyttet til, og at nogle af dem mgder mistillid 'i systemet’i forhold til
deres symptombeskrivelser. Der lyder udsagn som:

"Men den der mistillid, den er vi jo nok alle rendt ind i? Den der: "har hun det nu og-
5d sd hardt?’ Og jeg far en depression med angstanfald, som jeg var inde i, hvor jeg
tenker: 'hvad fanden er jeg angst over, ikke? Altsa mig! 53 jo tak, du kan undga
rigtig meget, hvis der pa en eller anden made bliver taget lidt mere hand om dig og
lyttet.”

"Jeg er den lille i det her system, sa der er ikke noget at gare. Det er den der mistro
hele tiden, det der med: ‘ahh, men kan det nu passe?, og 'men er du nu sikker?’ Og
det er utrolig frustrerende, og det bliver man altsa psykisk pavirket af til sidst.”

For nogle af deltagerne fylder bekymring for fremtiden ogsa meget. En fortzeller, i forbin-
delse med en undersggelse, hvor det er vurderet, hvorvidt vedkommende skal i gang med
behandling:

"Sa kan man ikke lade vaere med at spekulere pa, gad vide hvad det far ar betyd-
ning, det her med ryggen? Med hensyn til arbejde, fritid og sport?”

Mange af de interviewede understreger derfor vigtigheden af at blive tilbudt hjzelp til at
handtere de psykiske problemer, som de fleste oplever fglger med ryglidelsen. De navner
psykologhjzelp som en oplagt mulighed:

"Jeg tror, det der har meget at ggre med, hvordan man forst har det. Det er det
med om glasset er halvt tom eller halvt fuld. Hvis man er pessimist og man er syg,
sd har man det af helvede til. Hvis man er optimist, har man det i hvert fald ikke sa
ar helvede til. Det har noget med ens sindstilstand at gore, og der tror jeg, at en
psykolog kan vaere meget gavnlig til at vende én om.”

Andre gnsker ikke at opfatte sig selv som sa syge, at de har behov for psykologhbistand. Men
samtidig giver de udtryk for, at deltagelse i fokusgruppeinterviewet opfylder et behov for
at mgde ligestillede. En siger for eksempel:

"Der mangler man maske det der med, at vi skal have en gruppe éller... altsa nu er
Jeg ikke sa meget for psykologer. Det lyder sa voldsomt. Altsa, sa lyder det som om,
vi er helt vildt syge.”

Vedkommende siger endvidere:

"Sadan noget som de der selvhjzlpsgrupper|...]. Jeg tror bare, at de fleste menne-
sker, ndar man laeser sadan en annonce i avisen, hvor der star: der er selvhjz/ps-
grupper for dem og dem, [...] 53, ‘nej, sd tet pa skal vi heller ikke komme.’ Men ved
det her[deltagelse i fokusgruppeinterview], Avor vi far en indbydelse. Bare det at
se nogle andre mennesker, som har det nogenlunde, som jeg har det. Jeg tror
godt, jeg kunne bruge en gang om ugen pa sadan en omgang, som det her[fokus-
gruppeinterview). For nar vi gar herfra nu, jamen sa dukker der jo nye ting op igern.
Ah ja, det kunne vi lige have kommet ind pd, men nu slutter det jo. Og sd gdr vi
hjem til os selv, og sd kan vi jo g3 og spekulere over, hvad var det... Ja, altsa vi har
Jo lyttet til jer[de andre deltagere], og det synes jeg har vaeret rigtig godt.”
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Og andre supplerer:
"Jeg synes | hvert fald, at det var rigtig, rigtig dejligt at hare om andre, der har haft samme
bivirkninger med medicinen.”

Nogle af deltagerne foreslar, at sundhedscentre kunne huse sadanne selvhjzalpsgrupper.

Arbejdslivet med en ryglidelse
Pavirkning af arbejdsidentiteten

Flere af de interviewede har aftaler med deres arbejdsplads om saerlige arbejdsbetingelser
enten som led i en sygemelding, i form af et fleksjob eller som en § 56-aftale. At fastholde
en tilknytning til arbejdsmarkedet og opretholde sin arbejdsmaessige identitet er generelt
meget vigtigt for deltagerne. Alder spiller her en vaesentlig rolle, blandt andet i forhold til,
hvilke muligheder deltagerne bliver tilbudt, men tanker om arbejdsmarkedstilknytning og
forsgg pa fastholdelse af deres job spiller ogsa en vigtig rolle for de midaldrende og zldre
deltagere. En fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet trods lidelsens kroniske og fysisk be-
lastende karakter har betydning for oplevelsen af 'at holde sig i gang':

"Jeg tror, at det er arbejdet, der er med til at redde min hverdag [...]. Jeg tvinger
mig selv til at skulle pa arbejde. Og jeg tror, hvis jeg gik derhjemme, sa tror jeg, at
Jeg fik mere ondt. Nogle gange, sa har jeg haft ondt[pa arbejdet], men sa kommer
der en og sparger om noget, og sa kommer tankerne vak fra, at det gar ondt. 53
det er med til at holde mig i gang.”

Arbejdslivet med en ryglidelse indebaerer dog en raekke dilemmaer. Interviewpersonerne
fortzeller blandt andet, at man kan fgle sig degraderet i forhold til, at der er arbejdsopga-
ver, man ikke l&2ngere kan varetage, og de beskriver ogsa, hvordan man har et staerkt gn-
ske om en afklaring af sin tilstand, som det ikke altid er muligt at opna.

En deltager fortzller, hvordan vedkommende vardsatter, at arbejdspladsen har sammen-
sat en stilling, som er tilpasset vedkommendes begransninger, men at det ogsa andrer
arbejdsidentiteten, netop fordi der ikke er muligt at deltage i de ting pa arbejdspladsen,
som vedkommende tidligere fglte stolthed ved:

"Det var forst da jeg sad derinde [og varetog sin nye stilling i et lokale pa arbejds-
pladsen)], at jeg teenkte: 'hold kaeft, der var ingen, der spurgte mig’|[...]. Jeg har jo
vaeret en af dem, der ogsa blev hart. Da jeg var [tidligere stilling] fal/te jeg, at jeg
var over[andre faggrupper pa arbejdspladsen)]. £//er, ikke for at nedgare dem, men
da jeg var(tidligere stilling] 7a/te jeg, at de skulle lave arbejdet efter mig, og sa fal-
te jeg, at jeg var lidt mere. Og i dag er jeg en af dem. Og det er jo ogsa det, der gar
ondt, at... vi vil jo gerne opad i hierarkiet. Vi vil jo helst ikke nedad i hierarkiet. Der
er bade fordele og ulemper ved at fa lov til at komme tilbage. Men det har s3 ogsa
de omkostninger, at man ikke er det vaerd, og man skal ligesom acceptere, at man
ikke er det vaerd. Og sa har jeg utrolig sveert ved, at jeg ikke er treet. Jeg har vaeret
vant til fysisk hardt arbejde. Jeg er jo vant til, at det har vejet noget. Jeg har skullet
lafte noget, flytte noget. Jeg faler maske, at min knejt kunne lave noget hen af det
samme.”
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Samme deltager fortzeller endvidere om oplevelsen af, at arbejdsidentiteten pavirkes ne-
gativt:

"Jeg synes bare, det der med, at der er en der star ved min maskine, mit bord, min
skuffe, hvor mit navn stod pd og mine ting 13, altsa mobiltelefon, nagler. Det er lige
pludselig ikke mig. Der er en anden, der har taget... sa begynder man igen og sige,
der er jo ikke noget, det er kun dgde ting, men altsa...”

En anden deltager folger op pa det forhold, at ryglidelsen kan betyde et statusfald pa ar-
bejdspladsen:

"Du faler ikke rigtigt, at du kommer pa niveau med dine kollegaer igen, fordi der er
sket noget. Og du er sat til side, selvom du sagtens i mange situationer kan arbejde
pa lige fod. Men sd er der sket noget. [...] Det er en balance, mellem identiteten
og... Man bliver totalt skubbet vaek. Og det er svaert for andre at forstd, at det pa-
virker en, men det gar det.”

Som medarbejder satter man saledes stor pris pa muligheden for at bevare et arbejdsliv,
samtidig med at man pa den anden side kan fgler sig bremset arbejdsmaessigt, hvilket kan
veere svaert at acceptere:
".. Jeg kan ikke acceptere, at jeg har faet taget mit arbejde. Jeg kan ikke acceptere,
at jeg er totalt fastspaendt af at sidde i et fleksjob. Jeg kan ikke komme videre. Jeg
har mange intentioner, men det kan ikke lade sig gore at udfore dem. Det er fru-
strerende. Det er tungt. Men det er sa noget med, at man skal finde vardier et an-
det sted.”

Deltagerne gnsker at bevare et hab om forbedring af deres situation, og i den forbindelse
kan et fleksjob virke som en fastlasning af situationen. En deltager, som er i gang med at
ansgge om et fleksjob, fortzeller, at vedkommende ville gnske, at et fleksjob kunne sgges
for en kort periode, for pa den made at bevare habet om at kunne vende tilbage til et al-
mindeligt arbejdsliv. Og for de yngre deltagere fremgar det, at en tildeling af pension slet
ikke er gnskvaerdig:

"Nu er jeg jo ikke s3 gammel, og jeg vil ikke vare interesseret i at fa pension — det
ville jeg vaere frygtelig ked af. Det ville vaere det vaerste, der kunne ske. ”

| interviewdeltagernes drgftelser af ryglidelsens betydning for deres hverdag, er flere inde
pa, hvordan de ma prgve at finde andre vaerdier i livet end karriere og fysiske aktiviteter.
Ens livsindstilling — om 'glasset er halvt fuldt eller halv tomt’, som en deltager som neevnt
formulerer det - er vigtig i forhold til at acceptere, at livet er anderledes, efter man har faet
en ryglidelse.

Hjalp til at finde lgsninger i forhold til arbejdslivet

De interviewede giver udtryk for, at det vil vaere meningsfuldt, at arbejdspladsen patager
sig et ansvar og bidrager til en hurtig afklaring og stgtte i forhold til at skabe overblik over
mulighederne samt afdaekke konsekvenserne af forskellige lgsninger vedrgrende arbejds-
livet. Nogle deltagere har oplevet, at arbejdspladsen har vaeret aktiv i deres situation, som i
et tilffaelde, hvor en leder bidrog til planleegning af forlgbet, blandt andet ved at deltage i en
rundbordssamtale med sagsbehandleren og en jurist. Borgeren forteller:
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"Det gav god mening, for det er da hende [arbejdsgiveren] som oplever, hvardan
Jjeg har det | hverdagen, og om jeg klare det, hun [sagsbehandleren] tznker, jeg
skal klare.”

Fra deltagere, som i dag har et fleksjob, lyder det pa tvaers af interviewene, at de har ople-
vet at skulle finde ud af det meste selv i forhold en afklaring af deres situation:

"Arbejdspladsen, de gjorde ikke en pind, foar jeg selv gjorde noget. [...] De kunne
godt have gdet ind og sagt: ‘der findes den ordning, og mdske kunne den vare no-
get for dig?’. Det oplevede jeg altsd ikke. Det var mig selv, der matte opsage det
hele, og det synes jeg godt en arbejdsplads kunne oplyse om.”

Flere af de interviewede synes, det er vanskeligt at finde rundt i regelsattene i forhold til
sygedagpenge, forsikringer osv. Derudover er det gkonomisk er et stort pres, at man ikke
ved, hvordan ryglidelsen udvikler sig:
"Man mgder modstand hele tiden pa kommunen. Den farste i maneden, der rin-
ger..., eller der kommer et brev. 53 skal du svare pa noget. Du ligger tit i forhand-
linger med dit eget forsikringsselskab. Der kammer et brev: 'svar inden tre dage el-
ler 21 dage og sa...". Der taenker man: ‘gud, hvad skal jeg nu svare pa?, og: ‘kan jeg
nu huske?’. Og det kan jeg ikke. Og hele tiden - bang — sa kommer der noget nyt, sa
fardu afslag, og sa skal du... Man skal have en god psyke for at vaere syg.”

Ovennavnte borger blev af en socialradgiver foresldet at tage et 1an i sit hus for at daekke
de gkonomiske udfordringer i forbindelse med ryglidelsen og sygemeldingen, hvilket bor-
geren ansa for uhensigtsmaessigt den uafklarede situation taget i betragtning.
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Opsamling: Borgernes anbefalinger i forhold til deres hverdagsliv

Borgernes perspektivs betydning for et forlebsprogram for laanderygsmerter

e Ryglidelsen beskrives af borgerne som diffus, hvilket vil sige, at lidelsen er vanskelig at
diagnosticere, den manifesterer sig individuelt, og det varierer, hvor meget den enkelte
er pavirket af lidelsen. Det praeger de krav og forventninger, borgerne stiller til savel
behandlingssystemet som til den sociale indsats. De giver udtryk for et dilemma mel-
lem pa den ene side at skulle erkende begraznsninger i hverdagen forarsaget af deres
ryglidelse og pa den anden side et gnske om ikke at opleve lidelsen som alvorlig eller
livstruende. Borgere med landerygsmerter har derfor et stort behov for fleksibilitet i
tilrettelaeggelse af de sundhedsmaessige og sociale indsatser.

e | forhold til arbejdsmarkedet betyder det, at det er vigtigt at tage hgjde for det dilem-
ma, der fglger af, at borgerne pa den ene side har et staerkt gnske om en tilknytning til
arbejdsmarkedet samtidig med, at mange pa den anden side oplever, at skanehensyn
pavirker deres arbejdsidentitet negativt og giver dem en falelse af fastlashed. Borger-
ne foreslar, at arbejdspladsen i hgjere grad aktivt inddrages i afklaring og tilrettelaeg-
gelse af tilbud.

e | forhold til familieliv og det gvrige sociale liv er pavirkningen af ryglidelsen omfattende,
og samtidig giver mange giver udtryk for et behov for ikke at blive sygeliggjort. Det er
en udfordring i forhold til familie og andet netvark, og baglandet fremstar som central
for borgernes handtering af ryglidelsens konsekvenser. Umiddelbart opleves dog ikke
et behov for en sarlig indsats rettet mod de pargrende, omend emnet diskuteres
blandt interviewdeltagerne. Der er dog enighed om, at det kan veere en hjzlp med in-
formationer til pargrende om, hvad ryglidelsen betyder for hverdagen, eksempelvis i
forhold til hvad den ryglidende kan og ikke kan.

e | forhold til mestringsstrategier betyder det hgj grad af individualisering. Borgerne gi-
ver her endvidere udtryk for, at man selv har et ansvar i forhold til at handtere konse-
kvenser for hverdagslivet, og at man selv er ansvarlig for at forebygge forvaerring af til-
standen. Borgerne efterspgrger dog hjaelp til at blive i stand til at acceptere deres nye
livsbetingelser samt konkret radgivning om brug af ryggen. Interviewpersonerne nav-
ner her kurser og holdundervisning som en hjzelp til at udvikle og fastholde traning, og

derudover er det en mulighed for erfaringsudveksling med andre ryglidende.
Fortsattes...
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...fortsat

cb

| forhold til psykiske pavirkninger af ryglidelsen efterspgrger deltagerne en mere aktiv
indsats fra de fagprofessionelle. De psykiske fglgevirkninger er ganske omfattende, og
de beskrives som en fglge af den prognostiske uvished, mange lever med. Ogsa de gko-
nomiske konsekvenser af ryglidelsen kan vaere bade omfattende og vanskelige at gen-
nemskue, hvilket bidrager til yderligere uro og usikkerhed. Desuden opleves afhangig-
heden af smertestillende medicin savel som bivirkninger som hukommelsesbesvaer
som psykiske stressorer. Flere peger pa, at der bgr tilbydes psykologbistand i starre
omfang end det er tilfeeldet i dag. Andre udtrykker bekymring for en sygeligggrelse pa
det psykiske felt, og foreslar pa den baggrund, at der blev inviteret til mgdefora a la fo-
kusgruppeinterviewet, hvor der er mulighed for at udveksle erfaringer, uden at det be-
haver hedde 'psykologhjelp’ eller 'selvhjeelpsgrupper’. Det kan pa den baggrund dref-
tes, hvordan og pa hvilket tidspunkt i forlgbet en optimal stgtte i forhold til de psykiske
folger bedst tilbydes borgere med lzenderygsmerter.



3 De forskellige sektorers rolle

Kommunens rolle

For de interviewede spiller kommunen en vigtig rolle i forhold til bevilling af den rette stgt-
te og hjzlp, herunder tilrettelaeggelsen af borgerens arbejdsliv, som beskrevet ovenfor.
Flere af de interviewede peger p3, i hvor hgj grad man har brug for, at ens sagsbehandler
tror pa en, nar man beskriver sine symptomer, og at sagsbehandleren udviser tillid til, at
man ikke er ude pa at "snyde systemet”. En interviewdeltager beskriver saledes, hvordan
det kan det veere kraevende at ga til et mgde med sin sagsbehandler:

"Og det har selvfalgelig ogsa pavirket min dagligdag pa den mdade, at jeg ikke kun-

ne vende tilbage til mit arbejde pa fuld tid, sa de farste par ar var jeg i et forlab,

fordi jeg ikke rigtig fik godkendt det ene eller det andet. [...]Jeg savnede tillid [fra

sagsbehandlere] t/ det, der var sket, at de troede pa det.[...], 'om det nu var rigtigt,

o0g om det nu var sa slemt’. 54 man til sidst ma ga derned og sige: ‘har her, jeg

kommer ikke for at lyve om min egen tilstand’. [...] 53 man skal vaere kleedt pa, in-

den man gar ind [til en sagsbehandler], og sparge sig selv, hvad man vil have ud af

det, inden man gar ind. Eller, nar du skal snakke nogle ting igennem, skal du vaere

meget bevidst om, hvad du vil have ud af det her. Ellers kammer du ingen vegne,

og det er hardt.”

Ovenstdende deltager savel som flere af de andre videregiver oplevelser, hvor de fagler, at
de blev lyttet til af de kommunale medarbejdere, der havde med deres sag at gg@re, og det
fremgar, at dette har haft stor betydning for dem. Der er brug for en balance mellem, at
man ikke faler sig kontrolleret samtidig med, at man oplever, at der er en, der har hand i
hanke med ens situation:
"Der ma jeg sige, min sagsbehandler — hun kunne vare typen, der havde ringet ti/
mig hver 14. dag, for at sige: 'tror du ikke snart, du skal videre?’. Det har vaeret en
enorm lettelse, at hun ikke har gjort det. Vi har haft klare aftaler om, hivad der skal
ske hvornar — hvornar skal jeg op i tid, hvorndr der skal afpreves noget, hvornar
skal vi mades osv. Det har vaeret utrolig dejligt. Hver gang 14 dage til at fa tingene
til at satte sig — hun har ikke pustet mig i nakken, men givet mig tid til at indstille
mig og til at afprave ting. [...] Psykisk er det meget vigtigt, hvordan kommunen
handterer det arbejdsmaessige og hvordan sygemelding skal ordnes.”

Deltagerne efterspgrger generelt, at sagsbehandleren indgar aktivt i deres afklaringsfor-
Igb. Kontinuiteten haammes dog af, at sagsbehandlere ofte udskiftes, ligesom deltagerne
har oplevet at bade socialradgiverindsatsen savel som andre indsatser i deres arbejdsmar-
kedsafklaringsforlgb i perioder varetages af en 'anden aktar'.

Det fremgar under interviewene, at for borgerne drejer den kommunale indsats sig pri-
maert om deres situation i forhold til arbejdsmarkedet. P& spgrgsmalet om, hvilken rolle
kommunen i gvrigt kan spille i deltagernes sygdomsforlgb, fremgar det, at de, pa grund af
manglende erfaringer med kommunale tilbud, ikke i farste omgang har konkrete forslag til,
hvilke former for sundhedsmaessige tilbud, det er hensigtsmaessigt en kommune tilbyder
sine borgere med rygproblemer. Under interviewene dukker dog Igbende forskellige idéer
op. Det drejer sig blandt andet om trzeningskurser for hold, tilbud om gruppeforlgb med
henblik pa erfaringsudveksling og stgtte til at handtere lidelsens konsekvenser samt for-
slag om hjemmebesgg af en fysioterapeut eller en ergoterapeut med henblik pa radgivning
om handtering af lidelsen i forhold til hjemlige ggremal.
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Som det uddybes i afsnittet nedenfor om sammenhaeng, peger flere deltagere ogsa pa, at
det samlede forlgb kunne styrkes ved, at kommunens sundhedspersonale - for eksempel
fysioterapeuter — far mulighed for at koordinere og indga i et taettere samarbejde med
andre sundhedsprofessionelle om udredning af en borgers Izenderyglidelse.

Den praktiserende lzeges rolle

Under interviewene er deltagerne ganske optaget af at drgfte deres praktiserende la2ges
rolle i deres sygdomsforlgb. Der er forskelle pa deres forventninger til den praktiserende
lz2ge, men der tegner sig et billede af, at de har lave forventninger til behandlingsmaessige
muligheder og til, hvad den praktiserende lsege kan stille op med dem i den sammenhang.
Det kommer blandt andet til udtryk i en dialog som denne:

"Du skal ogsa selv gare noget. Det kraever, at du selv ved, hvad vil du madske selv
gare anderledes? For, ndr man sidder ved laegen, ved man, at han simpelthen ikke
ved, hvad han skal stille op.”

"Ja, jeg havde en lage pa et tidspunkt, der spurgte mig: jamen, hvor vil du have, at
Jjeqg skal sende dig hen?””

"Ja, sadan har jeg ogsa haft det.”

Andre supplerer med overvejelser om, at lidelsens karakter kan betyde, at det reelt er me-
get lidt, der kan ggres:
"Vi[borgerne] ved jo ikke, hvilke muligheder, der er. Vi ved jo bare, vi har ondt, nar

vi har ondt. 53 jeg synes, det er svaert at vide, hvad de [praktiserende laeger] ska/
gare — nar man ved det er slidt. Det kan de jo ikke gare noget ved, vel?”

Deltagerne understreger, at det er vigtigt, at deres egen lzzge handler forholdsvis hurtigt i
forhold til deres ryglidelse, da ventetiden i udredningsprocessen er belastende. Desuden
fremgar det pa tvaers af interviewene, at det er vaesentligt for deltagerne, at den praktise-
rende laege henviser til specialister pa omradet. De drafter, at praktiserende lzeger ikke kan
vide alt, og at det derfor er vigtigt, at ogsa patienter far indflydelse pa beslutninger om,
hvornar det er hensigtsmaessigt at blive tilset af specialister. De dragfter for eksempel:

"Altsd, det er for eksempel vigtigt, synes jeg, at henvise til relevante, professionel-
le folk, der har forstand pa ryglidelse, fordi jeg synes nogen gange, at praktiseren-
de l@eger patager sig nogle ting, de ikke har forstand pa. Jeg havde tidligere en /a-
ge, der altid henviste til neeste instans, og jeg synes, det er rigtig vigtigt. For selv-
folgelig kan en praktiserende la&ge ikke vide alt om alt, vel? ”

"Jeg faler, at ekspertisen er pd hospitalerne frem for ved leegen. Som [ siger, han
kan jo ikke vide alt om alting.”

"Nej! Men der er mange lager, der har svaert ved det at henvise. Det synes jeg, at
de erdarlige til.”

Deltagerne drgfter ogsa dilemmaet mellem pa den ene side et behov for at blive inddraget i
beslutninger, og pa den anden side et gnske om at den praktiserende lage ikke overlader
for meget til patienten. | forbindelse med at en af deltagerne fortzeller om sin eventuelle
rygoperation siger vedkommende:

"Laegen vil ikke tage en beslutning. Det er mig, der skal det, men jeg er bange for
operation, for der er en risiko ved det. Jeg afventer beslutningen, sa l&nge jeg kan
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treekke det, gor jeg det. Det ville da veere dejligt, hvis de tog en beslutning - rigtig
dejligt, men nar jeg taenker over det, kommer jeg derud, hvor der ikke er livskvali-
tet for mig, at det gar, som det gar, sa er jeg ikke i tvivl om, hvilken beslutning jeg
skal tage. 53 det er ok at 13 valgmuligheder stillet frem. Men det kan vare vanske-
ligt at overskue det, nar man har rigtig ondt, og maske psykisk ikke er sa staerk.”

Og en anden beretter:

"Ja, altsa tit siger en I&ge. du ma selv maerke, nar du synes, du er rask’. Det siger
de tit. ‘Nar du synes, du er klar’ og sadan noget. Og det er ikke altid nemt. Som jeg
sagde far, noget der er mere kontant at fa at vide sadan og sadan. Det er dem, der
har ekspertisen. Det har jeg ikke selv, jeg er ikke lege. Det synes jeg godt, man
kunne savne.”

Som allerede navnt mener deltagerne endvidere, at det er vigtigt, at den praktiserende
lzege er opmaerksom pa psykiske aspekter af lidelsen.

Derudover naevner deltagerne, at de finder det vaesentligt, at den praktiserende lzege er
godt til at lytte til dem og har tillid til, hvad de fortzller. En af deltagerne fortzller om sit
forlgb.

"Sad gik jeg et ar, hvor jeg blev ved med at sige til min la&ge, at jeg havde ondt i min
ryg. Det var som om, jeg lgftede et lod, nar jeg bukkede mig forover. Og det kunne
han ikke forstd. 53 fik jeg taget et rantgenbillede, og det viste ikke noget. 53 blev
Jeg ved og fik en anden Iaege. Hun skrev mig sa op ti/[hospitalsafdelingen]. Farste
gang da jeg mader dem [pa hospitalet], da er der sadan en fysioterapeut, som skal
snakke med og lave traeningsprogram. Og hun starter sa ud med at sige, at hun er
90 % sikker pd, at jeg har en diskosprolaps. Hvor jeg sd siger, jamen, det kan ikke
passe, for jeg er tjekket for det tre gange. 53 ham lagen der siger, at det troede

-

han altsd ogsa, og sd var jeg inde at blive scannet, og det havde jeg sa.

En anden af deltagerne fortzeller ud fra sine positive erfaringer:

"Jeg har en handlekraftig l&ge — hun satte noget i veerk med det samme, med MR-
scanning og sadan. De skal selvfalgelig lytte til én, og tro pa én - det er vigtigt. De
skal tro pa, at nar man siger, man har ondt, sa har man ondt.”

Endelig beretter deltagerne, at det er vigtigt, at blive betragtet som "et helt menneske”, og
at den praktiserende laege evner at se pa den enkelte patients behov i en helhed. For ek-
sempel:

"Men man kan jo sige, at de har en vis forpligtelse til at finde ud af, hvad det er for
et menneske, der sidder foran en, ikke? Og sparge ind og sadan noget. Altsd, der er
Jjo ogsd mange mennesker, der ikke ville fortaelle, hvis ikke leegen spurgte ind.”

En naevner, at den praktiserende lzege bgr veere patientens ambassadar:

"Altsd, jeg tror, at den leege jeg havde, som simpelthen henvendte sig, og hvis der
var for lang ventetid, sd ringede hun til hospitalet og spurgte, om der snart skete
noget. Og virkelig var patienternes ambassadgr. Det har jeg ikke oplevet siden eller
for. Det synes jeg kunne vare dejligt, hvis der var nogen [praktiserende lager]
som hende, som ville det.”

29



Specialisternes og hospitalets rolle

Deltagerne efterlyser generelt at fa hjelp fra eksperter pa rygomradet, og de udtrykker
gnske om, at gennemga diverse undersggelser hurtigt. Flere har som beskrevet en oplevel-
se af, at deres praktiserende la2ge er paholdende med at sende dem videre til eksperter pa
hospitalet. De beklager sig over, at der er gaet for lang tid, fa@r de fik tilbudt en scanning,
der sa har vist, at de havde en eller flere diskusprolapser. Omvendt drgfter andre deltagere
det ungdvendige i, at alle med lzenderygsmerter scannes. Nogle peger pa, hvordan det
langvarige og uafklarede forlgb ogsa kan vaere omkostningskravende:

"Jeg efterlyser, at vares laeger generelt bliver bedre til at lytte! Og jeg er lige ved at
sige, at det de sd mener, det koster ekstra at lave eksempelvis en scanning, eller
behandle én, som de mdske ikke mener, har sa ondt - det er der mistilliden kom-
mer ind, ikke? Men det bliver billigere end at kare det her lange forlgb med alle.”

Specialister (lager, fysioterapeuter) efterspgrges endvidere i forhold til viden om, hvad
man ma og ikke ma med sin ryglidelse og i forhold til, hvordan man forebygger forvaerrin-
ger i ens tilstand. Det vurderes af flere af de interviewede, at den praktiserende lages vi-
den ikke reekker:

"Det her med at komme ind og fa en diagnose og fa taget billeder, og sa fa at vide
hvad jeg skal gare. Om jeg skal treene eller ikke skal treene. Jeg ved jo heller ikke,
om det er en god idé at lebe, eller skal man lade vaere? 53 sagde han sa til mig[den
praktiserende lege], at det skete der ikke noget ved. Bare lgb!|...] Jeg synes, at det
ville vaere naturligt [at det |a pa] pa hospitalet. Som jeg sagde far, jeg tror ikke, at
[den praktiserende laege] kan vide alt.”

Den hjalp man selv opsager

Interviewdeltagerne drgfter ogsa de former for hjzlp, man selv kan opsgge. Mange har
selv opsggt fysioterapeuter og kiropraktorer, og sadanne parter har udgjort en vaesentlig
del af deres afsggning af behandlingsmuligheder. Pa traeningsomradet drgfter deltagerne,
hvilke treeningscentre og typer af traning, der virker bedst. Flere deltagere har desuden
ops@gt psykologhistand og har benyttet mange forskellige former for alternativ behand-
ling. Deltagerne oplever, hvordan den narmest konstante sggen efter behandlingsmulig-
heder er 'skruen uden ende’. Som det beskrives i det fglgende:

"Jeg har pravet alverdens ting. Jeg har bade veeret til kiropraktor og fysioterapeut i
en vendelighed. Pilates og hvad hedder det der, akupunktur. Og jeg fandt ud af, at
det var jo meget godt at ga til fysioterapeut, men altsa jeg kunne ga til 10-20 be-
handlinger, det hjalp ikke en brik.”

Andre interviewpersoner har positive oplevelser af forskellige behandlingers virkning, men
fortzeller, at de har brug for hyppige behandlinger for at opleve en vedvarende smertelin-
dring, og at det derfor kan vaere en meget dyr affzere selv at opsg@ge forskellige former for
hjzelp. Som en deltager beskriver det:

"Behovet er der konstant, fordi du gar med kroniske smerter. 53 den gavn du skal
have ud af det har ikke den langtidsvirkning, som det skal. Sa du har brug for det
hele tiden. Du kammer ikke ud af det igen. Og det er dyrt. Du er ved fysioterapeu-
ten maske fire gange om maneden eller kiropraktor. Og sa begynder du ogsa sam-
tidig med at finde noget, der virker bedre, nir noget ikke virker, som det skal. 53
gar du ud af den alternative vej ogsa. Der betaler du resten, og sddan bliver det
ved. 53 ma man gar op med sig selv. Hvad skal du? Hvilken vej skal du ga? Og hvad
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skal man preave? Det har jeg gjort meget - de farste fem ar. Og det har kostet man-
ge penge.

Nogle af deltagerne giver udtryk for, at de har fravalgt privatpraktiserende fysioterapeuter
af skonomiske arsager.

Opsamling: Borgernes anbefalinger til sektorernes rolle

Borgernes perspektivs betydning for et forlebsprogram for laanderygsmerter

e Kommunen spiller en vigtig rolle i forhold til afklaring af jobmaessige og gkonomiske
forhold. Borgerne har umiddelbart vanskeligere ved at pege p3, hvilke sundhedsmaes-
sige tilbud en kommune kan tilbyde, men fremkommer dog med en rakke forslag. Det
drejer sig blandt andet om fysisk traning - gerne pa hold - samt andre gruppeforigb
med mulighed for at udveksle erfaringer med andre med rygsmerter. Desuden navnes,
at en fysioterapeut eller en ergoterapeut kunne radgive om den tilpasning, lidelsen
kraever i forhold til hjemmelivet. Der peges ogsa pa, at sundhedsprofessionelle i kom-
munen kunne spille en stgrre rolle i forhold til koordinering og udredning af ryglidelsen.

e | forhold til den praktiserende lzege efterlyses bedre muligheder for henvisning til spe-
cialister. Den praktiserende laege skal have tillid til patientens fortzellinger om rygsmer-
terne og vaere opmaerksom pa den enkeltes behov og gnsker i forhold til udredning og
behandling, men uden at Izegge det fulde ansvar for situationen over pa borgeren. Fle-
res perspektiv er dog ogsa praeget af en vis opgivenhed samt lave forventninger til ef-
fektive behandlingsmuligheder. Interviewpersonerne drgfter, hvor forskelligt de faler
sig behandlet af og lyttet til af deres praktiserende laege. De lzegefaglige begrundelser
for den enkeltes forlgb synes saledes ikke at vaere tydelige for disse borgere. Det kan
pa den baggrund drgftes, hvordan den praktiserende lzege bedst ggr patienten forstae-
lig, hvilke handlemuligheder, der reelt er i den enkeltes situation og forklarer de lz2ge-
faglige bevaeggrunde for de handlinger, der foretages eller ikke foretages i borgerens
forlgb. | forhold til de psykiske falger, som hblev behandlet i foregdende kapitel, peges
der pa, at der i almen praksis bgr vaere en szerlig forpligtelse til at vaere opmaerksom pa
og handle i forhold til de psykiske konsekvenser, ryglidelsen kan have.

e Hospitaler og specialister efterspgrges som allerede naevnti forhold til en hurtig afkla-
ring af lidelsens karakter og behandlingsmuligheder. Desuden bgr specialisterne radgi-
ve om, hvordan man selv kan treene og forebygge en forvaerring af lidelsen, lyder det
fra flere, der vurderer, at deres almen praktiserende Iage ikke ngdvendigvis ved nok
om ryglidelsen til at kunne yde kvalificeret radgivning. Set fra borgerens perspektiv er
det derfor vaesentligt at drgfte, hvordan specialisterne mest hensigtsmaessigt inddra-
ges i forlgbet, dels som led i udredningsprocessen, men ogsa i forhold til specialiseret
viden om forebyggelse af forvaerringer.

¢ Interviewdeltagerne beretter om, at der er overvaldende mange muligheder for be-
handling uden for det etablerede sundhedssystem. Det er vanskeligt at fa viden om,
hvilken hj=elp der er relevant, og afprgvningen og udforskningen af de forskellige mu-
ligheder bliver meget nemt omkostningsfuldt for borgere med Izenderygsmerter.
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4 Sammenhang og flow i indsatsen

"Altsd, jeg synes, det kunne vaere godt, hvis en lge kunne samarbejde med kiro-
praktoren, som man gik til. Og nu gar jeg til akupunktur hos min la2ge og kiroprak-
tor et andet sted, og der er ikke for fem gre samarbejde. Det synes jeg kunne vaere
fint, hvis de kunne samarbejde, sa kunne man mdaske fa bedre hjzlp.”

"Altsd, det der er det allervigtigste i det her forlgb [...] det er, at man kan ligesom
mandsopdakke den enkelte. Og det ville vaere meget billigere for samfundet, nar
vi snakker kroner og gre, og det ville vaere meget bedre for den enkelte at blive
fulgt pad vej. 53 man kan blive sa rask som muligt, sa man ikke skal medicineres.”

Som citaterne viser, efterspgrger deltagerne koordinering og overblik i deres forlghb, dels
pa grund af lidelsens karakter, der som nzevnt opleves som diffus, og dels fordi omradet
bzerer praeg af, at der er mange parter involveret, og mange mader at organisere indsatsen

pa.

At blive sendt rundt mellem undersggelser

Deltagerne oplever et dilemma, idet de pa den ene side finder det vanskeligt at sta i en uaf-
klaret situation vedrgrende deres diagnose og behandlingsmuligheder, og pa den anden
side ved de, at en afklaring maske ikke er mulig.

Ventetiden mellem de forskellige undersggelser i udredningsprocessen er vanskelig, for-
klarer flere. De vil gerne undersgges, men finder det problematisk, at de mellem hver spe-
cialistundersggelse skal tilbage til egen laege, og derfor nogle gange har en oplevelse af, at
de starter forfra.

En deltager har oplevet, at undersggelsesforigbet i forbindelse med en aktuel forveerring
af vedkommendes rygproblemer har vaeret yderst effektivt i forhold til det vedkommende
tidligere har oplevet:

"For to dr siden, da var jeg igennem systemet, og det tog lang tid - det tog lang tid
at komme fra egen lage, fordi han sendte papirerne, men indtil man kommer fra
den beslutning, at nu skal du videre i systemet, og sa til man bliver scannet pa ho-
spitalet, der gik lang tid. Men denne gang, der er det gaet sidan som at knipse med
fingrene. Jeg gik til lzzge | september, og i oktober var jeg igennem. Denne gang er
det gaet meget hurtigt, og det har enorm betydning, at det gar hurtigt, at man ikke
skal vente og vente og vente. For det er bare ikke til at holde ud. Man er jo sarbar i
forvejen i sadan en situation, sa man aner ikke, hvor man star henne. 53 det har
stor betydning at kamme igennem hurtigt til dem, der har forstand pa lige det her
specifikke problem, man har hver isaer.”

Den praktiserende lzzge havde over for denne borger papeget, at undersggelsesforighet
ikke skulle 'traekkes i langdrag'. Deltageren understreger, hvor vigtigt dette har varet for
vedkommendes samlede situation. Omvendt har en anden deltager oplevet, at den prakti-
serende lage selv patog sig undersggelsen af vedkommende, hvilket denne borger ikke
oplevede som tilstraekkelig:

"Sidste gang lavede han [den alment praktiserende lsege] en meget grundig un-
dersggelse, synes jeg.[...] Der havde det maske varet bedre at henvise til en eller
anden, en rygspecialist.[...] 54 jeg mad ogsa sige, det var maske bedre, at de henvi-
ste noget far, eller med det samme.”

33



Nogle deltagere peger pa, hvordan der synes at vaere en effektivitet og et flow i privatho-
spitalernes indsats over for dem, som de kunne taenke sig overfgrt pa de undersggelser, de
skal igennem med deres ryglidelse. En deltager fortzeller fglgende om sin oplevelse med en
privat klinik:
"Det karer bare. Jeg er godt klar over, det har kostet nogle penge. Men det har for-
sikringen jo betalt. Det er utrolig hurtigt og effektivt. 53 sidder han derinde [lae-
gen), fredag for eksempel, og siger, ‘kan vi lige gare det og det - det gar vi lige pad
tirsdag’. Og det er ikke hans kalender, det er de andres kalendere, han booker i. De
er jo lige ovenfar, og han siger, ‘det skal de bare have tid til. Utroligt effektivt - jeg
havde jo lidt langt at kere, men sa ordnede vi det, sa nar jeg var her ki. 10 for ek-
sempel til undersggelse, sa blev jeg sendt til scanning lige efter, sa var billederne
kiar ki. 14 eller noget. [...] Jeg synes godt nok, det har vaeret fantastisk..”

Under et af interviewene drgfter interviewpersonerne de politiske forhold ved privatise-
ringen. Flere af de interviewede har oplevet at mgde den lage pa privatklinikken, som skul-
le have opereret dem pa det offentlige hospital. Kvaliteten har sdledes vaeret ensartet, men
den korte ventetid og de veltilrettelagte undersggelser sikrede et bedre forlgb, beskriver
disse borgere.

Deltagere med erfaringer fra behandling for sygdomme som kraft og hjertekarsygdomme
peger pa, hvordan det tvaerfaglige samspil og undersggelsespraksis for dem at se har fun-
geret bedre inden for disse sygdomsomrader, end hvad angar deres ryglidelse.

De sundhedsprofessionelles kommunikation

Det er vigtigt, at de sundhedsprofessionelle er informeret og kommunikerer om den enkel-
te borgers ryglidelse, lyder det flere gange under interviewene. Flere af interviewperso-
nerne navner deres fysioterapeut som en central sundhedsfaglig person i deres forlgb. De
peger pa, at det kunne vare en fordel, hvis fysioterapeuten fungerede som en staerkere
medspiller i forhold til deres komplekse forlgb. En af de interviewede fortzller, hvordan
vedkommende selv har sgrget for, at fysioterapeuten har modtaget undersggelsesresulta-
ter via egen lage, ligesom laegen har faet resultater af fysioterapeutens undersggelser.

"De har kommunikeret mange gange. De har ringet sammen. Og jeg har bedt om at
fd en kopi ar scanninger og sa videre. For de skal jo vide, hvad de har at arbejde
med - sd [fysioterapeuten] har fdet alle materialer. Det har jeg sgrget for. Og /-
gen har faet resultater fra fysioterapeuten.”

Under et andet interview forklarer en af deltagerne, at vedkommende har presset pa for, at
fysioterapeuten i hgjere grad kommunikerer med vedkommendes lage i forhold til at drgf-
te ryglidelsen og behovet for en scanning. Borgeren fgler sig ikke selv i stand til at videregi-
ve fysioterapeutens argumenter og viden om ryglidelsens karakter til sin laege:

"Det der er det varste nasten, det er lige i min situation nu, hvor jeg gar nede ved
fysioterapeuten. Han kan ikke komme videre. Han vil maske gerne have, at jeg
egentlig skal ind og have nogle specielle billeder. [...153 til sidst, siger jeg til [fysio-
terapeuten]: ‘du far lov til at ringe til min leege. Du har kroppens anatomi, du ved
hvad du gerne vil have, og hun ved ogsa, hvad du snakker om...”. [...]Jeg kan jo ikke
svare pa de spargsmal, for jeg ved jo ikke, hvordan han mdske regner med, at min
krop ser ud, eller et eller andet. 53 er det meget lettere, at han selv ringer.”
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En af interviewpersonerne forteeller ogsa om, hvordan vedkommende oplever en uenighed
mellem den praktiserende lzege og fysioterapeuten om, hvorvidt borgeren skal henvises til
rygspecialister. Borgeren oplever, at lzegen vil holde pa ham og medicinere ham frem for at
seette en mere udgiftstung behandling i gang:

"Leegen er for neerig, jeg tror, hun vurderer, at det er for dyrt at sende mig ti/ [ho-
spitalet], sd nu praver vi med nogle piller farst. Og jeg er ikke tilfreds. Men det ma
Jeg jo tage et opgar med hende om [...]. Jeg tror det har noget med kassetankning
atgore.”

En tovholder, et team, et hus?

Deltagerne i interviewene peger pa et behov for overblik over de treenings- og behand-
lingsmuligheder, der findes. Generelt hersker der nogen usikkerhed om, hvor der findes
treeningsmuligheder for dem, om det er kommunen, der star for det, om der er treenings-
muligheder pa hospitalet, eller om det er noget, de selv skal opsgge. Mange bruger ogsa
alternativ behandling uden at drgfte det med deres praktiserende laege. Der synes at vaere
et behov for det, og der peges pa, at det ville ggre det lidt lettere, hvis egen laege var mere
aben over for alternative behandlingsmuligheder.

Der synes ligeledes at herske nogen forvirring blandt interviewpersonerne om, hvornar
man selv skal betale treening, fysioterapeut og psykolog. Nogle borgere har oplevet, at det
ikke har vaeret muligt at fa gkonomisk bistand, mens andre peger p4, at de uden egenbeta-
ling har faet tilbud om traening og psykologhistand, da det indgik som en del af et jobafkla-
ringsforlgh. Blandt de interviewede viser der sig nogen variation i, om sadan noget som
akupunktur kraever egenbetaling eller ej. Nogle far saledes akupunkturbehandling hos
egen laege, mens andre igen selv betaler for det hos alternative behandlere.

Pa den baggrund vurderer interviewpersonerne, at det vil vaere hensigtsmaessigt med ko-
ordinering af den enkeltes forlgb samt at nogle har overblik over de undersggelses-, be-
handlings- og rehabiliteringsmuligheder, der findes. Derudover efterspgrger deltagerne -
som vi tidligere har vaeret inde pa - stgtte fra personer med kendskab til de arbejdsmaessi-
ge og gkonomiske udfordringer og lgsningsmuligheder, der er for borgere med Izenderyg-
problemer.

| forhold til koordinering af i hvert fald den sundhedsmaessige del af forlgbet naevnes prak-
tiserende lage som en mulig tovholder, ligesom en fysioterapeut eller en psykolog kunne
fungere som den, der fglger borgeren i diagnosticerings- og behandlingsforlgbet. En delta-
ger foreslar, hvordan en kontaktperson fra hospitalsverdenen med fordel kunne indtage en
sadan rolle:

"Sa kunne det bedste vaere, tror jeg, at ligesa snart man fejler noget, sa tager man
kontakt til sygehuset og siger sidan og sadan, og sa far man en kontaktperson,
som man kan henvende sig til. Uanset om man skal til behandling i Viborg eller Ar-
hus, eller til kiropraktor eller... En eller anden der kan styre forlgbet og har fod pa
det og ved, hverm man er.”

Der rejses under interviewene ogsa et forslag om, at man som ryglidende far knyttet et
tvaerfagligt team af professionelle til sig. Deltagerne foreslar ogsa, hvordan det vil kunne
forbedre forlgbet, hvis undersggelses-, behandlings- og traeningsmuligheder samles under

35



et tag. De peger p3, at dette kan vaere vanskeligt at fgre ud i livet, men de efterspgrger med
et sadant forslag et teettere samarbejde og mere flydende kommunikation mellem de
sundhedsprofessionelle, der har at ggre med ens ryglidelse.

"Men, som [en af de andre deltagere] navner, at sd hans fysioterapeut ringer til
laegen, der maske var her i huset. At de snakker sammen. Koordinerer det. Og at
[fysioterapeuten] siger: jeg har ikke forstand pa det der, men der er nogen, der
har erfaring med det der, og sd kan vi begynde at snakke om det’. Jeg kan jo bare
sige, hvor jeg har ondt, sa dem, der ved, hvad det er for nogle smerter, de kan jo s
rende sammen om, ivordan det lykkes.”

En bedre kommunikation og et teettere samarbejde vurderes ligeledes at ville kunne ned-
bringe ventetiden mellem de forskellige undersggelser.

Opsamling: Borgernes anbefalinger til sammenhang i indsatsen

Borgernes perspektivs betydning for et forlgbsprogram for laanderygsmerter

e Omradet baerer praeg af en stor variation og spredning i behandlingsmuligheder og i
forskellige typer af stgtte. Mulighederne er forskelligt organisatorisk forankret i en
grad, som ggr det vanskeligt for den enkelte borger at skabe sig et overblik. Der efterly-
ses stgtte til at fa overblik over de mange muligheder, herunder hjzlp og behandling
uden for det offentlige sundhedssystem. Pa den baggrund kan det dragftes, i hvilket
omfang det etablerede behandlingssystem kan og er forpligtet til at hjeelpe borgeren
med at skabe overblik og fa indsigt i de mange muligheder. Der foreligger under alle
omstaendigheder en stor kommunikationsmassig opgave i at oplyse borgerne med
lenderygsmerter om bade igangvaerende og nye tilbud pa omradet.

e Borgerne efterspgrger en gennemgaende sundhedsfaglig person, som indtager en ko-
ordinerende rolle i forhold til deres forlgb. Der peges pa, at den alment praktiserende
lege kan varetage en sadan funktion, men at opgaven ogsa kan placeres hos andre
sundhedsfaglige personer - i privat, kommunalt eller hospitalsregi. Seerlig fysiotera-
peuten fremstar som en central sundhedsfaglig person, der med fordel kan spille en
tydeligere rolle i forhold til koordinering af indsatsen. Spargsmalet er saledes, hvor en
sadan koordinerende funktion bedst placeres samt hvilke befgjelser, der kan knyttes til
en sadan funktion.

e Nogle af de interviewede peger pa, hvordan den koordinerende instans kan udggres af
et team, og at dette team eventuelt kunne veere organiseret i samme hus. Det vigtige
ved denne idé, fremgar det, er at indsatsen tilrettelaeagges pa en made, sa de tvarfagli-
ge parter, der har med borgeren med leenderygsmerter at ggre, mere effektivt kan
kommunikere omkring planlaegning og gennemfgrsel af et undersggelses- og tree-
ningsforlgb med den grad af specialbistand, som er pakraevet.

36



www.cfk.rm.dk



