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— Gjennomgang resultater
pasientundersgkelse

— Innspill fellesseminar
— Eventuelt

mmmmmn ~ Geelmuyden Kiese



Pasientundersgkelse

Utviklet i samarbeid med SOBI, Norsk Revmatikerforbund,
Leverforeningen, Sarkomer, Gynkreftforeningen



Utvalg og respondenter

— Undersgkelsen har blitt delt via pasientforeningene
Gynkreftforeningen, Norsk Revmatikerforbund,
Leverforeningen og Sarkomer sine hjemmesider og
Facebook. Leverforeningen har sendt ut undersgkelsen
pa e-post til sine medlemmer.

— 508 personer svarte pa undersgkelsen.
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Utvalg og respondenter

Fordeling pasientforeninger:

PPPPPPP

Norsk Revmatikerforbund
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Utvalg ogrespondenter

Andre pasientforeninger representert i undersgkelsen:

- Norsk Fybromyalgi forbund
- Psykisk helse, Mental Helse
- Norsk Forening for Ehlers-Danlos Syndrom
- Kreftforeningen

- ME foreningen

- Norsk Thyreoideaforbund

- Norsk Blindeforbund

- Asma- og allergiforbundet
- Blodkreftforbundet

- UG

- Sjogrens
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Utvalg og respondenter

Respondentene kan deles opp i pasienter og pargrende
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Utvalg ogrespondenter

Over halvparten er fra @stlandet
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Prosent

Utvalg ogrespondenter

Over halvparten av respondentene befinner segi aldergruppen 40-60 ar
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7 av 10 foler at sykdommen er en
belastningi forholdet til sine naermeste

Fgler du selv at sykdommen din er en belastning i forholdet til dine naermeste?
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Fgler du selv at sykdommen din er en belastning i forholdet til dine
naermeste?

Norsk Revmatikerforbund Gynkreftforeningen
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Fpler du selv at sykdommen din er en belastningi forholdet til dine
naermeste?

Sarkomer Leverforeningen
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7 av 10 foler at sykdommen ofte hindrer deltakelse i sosiale
sammenhenger (fester, familiesammenkomster o.l.)

Fgler du ofte et din sykdom hindrer degi d delta i sosiale sammenhenger (fester, familiesammenkomster ol.)?

100%

80%

68,8%

60%

Prosent
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31,2%
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0%

Nei
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Fgler du ofte et din sykdom hindrer degi a delta i sosiale sammenhenger
(fester, familiesammenkomsterol.)?

Norsk Revmatikerforbund Gynkreftforeningen
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Fgler du ofte et din sykdom hindrer degi d delta i sosiale sammenhenger
(fester, familiesammenkomster ol.)?

Leverforeningen Sarkomer
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Over halvparten mener sykdommen har hindret
demfraadra paferie
Har din sykdom hindret deg fra d dra pa ferie?
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Har din sykdom hindret deg fra a dra pa ferie?

Norsk Revmatikerforbund Sarkomer
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Har din sykdom hindret deg fra a drapa ferie?

Gynkreftforeningen Leverforeningen
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7 av10 mener sykdommen har hatt negative
konsekvenser for forholdet til partneren

Har din sykdom hatt negative konsekvenser for forholdet til din partner?
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Har din sykdom hatt negative konsekvenser for forholdet til din partner?

Norsk Revmatikerforbund Sarkomer
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Har din sykdom hatt negative konsekvenser for forholdet til din partner?

Leverforeningen Gynkreftforeningen
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7 av10 mener sykdommen hargjortdem
deprimert

Har din sykdom gjort deg deprimert?
100%

80%

71,7%

60%

Prosent

40%

28,3%

20%

0%

Nei
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Hardinsykdom gjort deg deprimert?

Norsk Revmatikerforbund Sarkomer
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Har din sykdom gjort deg deprimert?

Leverforeningen Gynkreftforeningen
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6 av10falersegisolert

Har din sykdom gjort at du fgler deg isolert?
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70% 64,9%
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Har din sykdom gjort at du feler degisolert?

Norsk Revmatikerforbund Sarkomer
100%
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Har dinsykdom gjort at du fgler degisolert?

Leverforeningen Gynkreftforeningen
100% 100%
80% 80%
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0% 0%

I 43’5%
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Geelmuyden Kiese



6 av 10 mener sykdommen har gjort det vanskeligere
dvaere foreldre

Har din sykdom gjort det vanskeligere for deg d veere far/mor?
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9 av10 mener sykdommen har hindretdemi a
mgte opp pajobb eller studie

Har din sykdom hindret deg i 8 mgte opp pd jobb eller studier?
100%

89,1%

80%

60%

Prosent

40%

20%
10,9%

Nei

0%
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Har din sykdom hindret degi a mgte opp pa jobb eller studier?

Norsk Revmatikerforbund Gynkreftforeningen
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Har din sykdom hindret degi a mgte opp pajobb eller studier?

Sarkomer Leverforeningen
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9 av10 mener sykdommen har hatt negative
konsekvenser for prestasjonerpajobb eller
studier

Har din sykdom hatt negative konsekvenser for dine prestasjoner pa jobb eller studier?
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80%
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Har din sykdom hatt negative konsekvenser for dine prestasjoner pd jobb eller
studier?

Prosent

Norsk Revmatikerforbund Gynkreftforeningen Sarkomer Leverforeningen
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1av2 mgterikke forstaelse hos arbeidsgiver for sin
tilstand

Mgter du forstdelse hos arbeidsgiver for din tilstand?
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Mgter du forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand?

Norsk Revmatikerforbund Sarkomer
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Mgter du forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand?

Gynkreftforeningen
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17,4%

Annet

Prosent

Leverforeningen
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’ ’ veldig varierende forstaelse,

er jeg apen ved intervju far
jeg aldri jobb. Nar jeg har fatt
jobb er de forngyd



’ ’ Til dels forstaelse noen

ganger, men fgrer til at man
blir forbigatt i forfremmelser
og far aldri fast ansettelse



)
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Jobbet i et lite, privat firma. Her var
det liten forstaelse a finne, selvom
Leg a eget initiativ skaffet med
jelpemidler og fritak fra
arbeidsgiverperioden etc. for a

spare firmaet for utgifter



’ ’ Vert ufgr i 10 ar, men jobber litt

ved siden av. Mgtte ikke mye
forstaelse fgr,da jeg var i full
jobb, fordi jeg da enna ikke
hadde fatt noen diagnose.



’ ’ Prater ikke med

arbeidsgiver om
sykdommen



’ ’ Er blitt ufgretrygdet, men
dajegvariarbeid mgtte jeg
ingen forstaelse fra
arbeidsgiver.



’ ’ |Arbeidsgiver er]|

Ikke flink til a forsta og
informere rundt rettighetene
en har som arbeidstaker



Kommentarer til forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand

Mgter forstaelse pd skolen
Er ikke jobb pga sykdommen
veldig varierende forstaelse, er jeg &pen ved intervju fir jeg aldri jobb. ndr jeg har ftt jobb er de forngyd.
Ja,men forelgpig i skolesituasjon
ufgretrygdet
Er pad arbeidsavklaring men har som mal d gd tilbake i min tidligere jobb.
Har ikke jobbet sd mye ..
ikke bestandig
Men ikke alltid.
Ble forventet at jeg sa opp.
Ikke flink med a forsta og informere rundt rettighetene enn har som arbeidstaket
De tror jeg er sykere enn jeg faktisk er.
Erikkeijobb
Jeg er trygdet, fikk ikke noe alternativ
tidligere jobb, nd ufgrepensjon
Maitte slutte i jobb, prgve & komme tilbake ved hjelp av NAV/arbeidsutprgving.
er ikkeiarbeid
Ble ufgretrygdet 1 1999.
ufgrepensonist
har ikke fortalt om sykdommen.
ufgretrygded
mmmmm Geelmuyden Kiese veldig vanskelig & f& forstaelse for diagnosene jeg har



Kommentarer til forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand

Har ikke klart d jobbe pa 11/2 ar og har na fatt beskjed pa at jeg vil fd innvilget 100% ufgretrygd.
Er ufgretrygdet

Ufgr

ufgr siden 1998

er na uggretrygdet

100% ufgretrygdet (ikke pga revmatisme).

ufgretrygdet

Ufgretrygdet

Er100prosent ufgr.

Delevis

Vet ikke om arbeidsgiver opplever og husker at jeg har en kronisk sykdom

Matte gi opp studier og arbeidsliv

Tidligere arbeidsgivere,nei. Naveerende ja.

ufgretrygdet

For  forspke andre arbeidsoppgaver, ble jeg bedt om selv d ga rundt og spgrre ulike avdelingsledere.
Bade ja og nei!!

Er blitt ufgretrygdet, men da jeg var i arbeid mgtte jeg ingen forstaelse fra arbeidsgiver.
er pd arbeids avklaring

trygdet

er ufgretrygdet siden 80 tallet

De mad godta, men tror ikke forstdelsen er stor.

I Geelmuyden Kiese Matte slutte i jobben etter 1 ar sykmelding



Kommentarer til forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand

Ble ufgretrygdet fgr jeg fikk diagnose.

Mitte si opp jobben da jeg hadde gétt sykmeldt i ett ar.
De skjgnner ikke hvordan jeg egentlig har det
ufgretrygdet

Er ufgretrygdet p.g.a.fibromyalgib.l.a.

Vanskelig d legge til rette for at jeg kunne fortsette
Ufgretrygdet

ufgretrygdet

Varierende etter hvor travle dager det er.

Mitte slutte i jobben og begynne d studere.

Av og til. Viss eg ringer meg sjuk tidlig ein morning sa virker det ikkje som dei forstar at eg kan bli bedre i lgpet av dagen og dermed faktisk
komme meg ut pa ein spasertur. Men opplever at folk viser meir forstdelse nar dei blir opplyst om min situasjon. Men er ikkje alltid like
kjekt "a forsvare" korfor man er sjukemeldt osv.

Vert i navsystemet siden 2000, ble innvilget full ufgre i 2011

ufgr

ikke alltid fra kolleger

bdde ja og nei

Ufgretrygdet

Mistet jobben

Opplever dette hos min navaerende arbeidsgiver, ikke hos min tidligere.
ikke hatt fast jobb pa snart 30 ar

Prater ikke med arbeidsgiver om sykdommen

mmmmmm  GeelmuydenKiese  Erufpretrygdet.



Kommentarer til forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand

Er selvstendig neeringsdrivende

Matte gi opp arbeidslivet for mange dr siden

ufgretrygdet

ufgr

Bade ja & Nei til nedenforstaende svar ogsa !!!

Ufgrepensjon

Jeg har blitt ufgretrygdet

er ufgretrygdet

Ufgretrygdet

Er ufgr, men det er nok best plass til de som kan prestere fullt ut.
Er egen neringsdrivende

ufgretrygdet

Bade og. Er blitt lova eit avlastningsbord/trilleilang tid, slik at eg slepp a bare tungt, kaffikoppar, m.m. Dette har ikkje skjedd.
skoleelev.

Veert ufgri10 ar, men jobberlitt ved siden av. Ma styre dette selv, og enten si ifra meg jobb ndr jeg er for syk eller fa en annen til 4 jobbe for
meg. Mgtte ikke mye forstdelse fgr da jeg var i full jobb fordi jeg da ennd ikke hadde fitt noen diagnose.

Er ufgrepens;j.

Jobbet i et lite, privat firma. Her var det liten forstdelse a finne selv om jeg pa eget initiativ skaffet med hjelpemidler og fritak fra
arbeidsgiverperioden etc. for a spare firmaet for utgifter.

jadelvis
Bruker bl.a stgrre dose prednisolon, - nd 30 mg startet pd 60 i nov. 13. Har mange biirkninger som setter meg ut. Ellers er jeg selvst. arb.giver.
Skole elev

s GeelmuydenKiese  Til dels forstielse noen ganger, men fgrer til at man blir forbigitt i forefremmelser og far aldri fast annsettelse



Kommentarer til forstaelse hos arbeidsgiver for din tilstand

ufgr

Ufgr

Nd pd arbeidsavklaring

Bdde ja og nei...er nok vanskelig forandre mennesker d sette seg inn i situasjoner de ikke opplever selv
Ble midlertidig ufgre og arbeidsgiver viste ikke hvorfor jeg ble sykemld sa dette kan jeg ikke svare pa
er ufgretrygdet

ufgr

Ble tidlig ufgr da jeg var sykemeldt store deler av dret.
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7 av10 ble mgtt av forstaelse da dereturnertetil
jobb eller studier

Opplevdeduselvatdublemgttav forstaelseda du kom tilbaketiljobb/studier etterendtsykemelding?
100%

90%
80%

70,8%

70%
60%

50%

Prosent

40%
29,2%
30%

20%

10% “Svarene inkluderer kun de som

returnerte til jobb/studier

0%

‘ Ja Nei
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6 av10 har mattet slutteijobb eller studier
grunnet sykdommen

Har du matte slutte i jobb/Studier pa grunn av din sykdom?
100%

90%

80%

70% 65,2%
E 60%
§ 50%
A 20% 34,8%
30%
20%
10%
0%
Nei
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Prosent

Hardumatteslutteijobb/Studier pa grunnavdinsykdom?

Gynkreftforeningen Sarkomer
100% 100%
80% 80%
6o% 52,2% o 60% 56,5%
47,8% =
8 43,5%
40% & 40%
20% 20%
0% oo
Ja Nei ja Nei
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Har dumatteslutteijobb/Studierpd grunnavdinsykdom?

Norsk Revmatikerforbund Leverforeningen
100%
100% ’
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80% 80%
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Fordeling diagnoser

Hvilken diagnose har du/ har du hatt?
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Andre diagnoser

Gallegangsatresi
Galegansatresi
Gallegangsattresi
Autoimmun hepatitt
aagenassyndrom, levertransplatert
Glycogenose type 9
primeer schleroserende cholagitt
PBC, levertransplantert
Aagenaes syndrom og Lymfekreft
Gallegangsatresi, lever transplantert
Alfa1antitrypsin mangel / levertransplantert
gallegansatresi
alagilles syndrom
Mor til levertransplantert barn
Alfa1 antitrypsinmangel
Levertransplantert
Alfa-1antitrypsinmangel
PFIC3 Leversykdom (min gutt)
Gallegangsatresi
Alpha 1antitrypsinmangel /levertransplantasjon
Sarkom i 3dje nivd og brystkreft
GIST
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Andre diagnoser

Levertransplantasjon

Alagilles Syndrom
Glykogenose

Sle lupus

sjpgrens (og nakkeskade etter bilulykke)
knutestruma

ms

Fibromyalgi.

fibromyalgi & ME

Fibromyalgi og stoffskifte

Lavt stoffskifte migrene
Sjsgren

Fibro, artrose

hjerteinfarkt

Kronisk muskelsmertesyndrom og Fibromyalgi
Fibromyalgi. psykiske problem
Fibromyalgi

ehler-danlos syndrom
Hypermobiltype og fibromyalgi
Sj@grens syndrom

Fibromyalgi

Nevropatisk smerte
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Andre diagnoser

prolaps i rygg og nakke pluss fibromyalgi
fibromyalgi

Fibromyalgi

Fibromyalgi

Kronisk smertesyndrom
Fibromyalgi-modic type 2- ulcergs colitt-
fibromyalgi

Fibromyalgi, Lumbago

Sjsgren

Fibromyalgi
Fibromyalgi,fordgyelsesproblemer

fm

Fibromyalgi

ME

ME og IBS

me

morbus crohn

Fibro

Fibromyalgi

Lungesyke, livmorkreft

Fibromyalgi og Kronisk muskelsmertesyndrom.
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Andre diagnoser

Glykogenose

Ikke diagnosert enda, men innenfor revmatisk diagnose
Lungemeboli, prosiasis, epilepsi

Myalgisk Encefalopati

Fibromyalgi

Hypothyreose og Fibromyalgi

Hidradenitis Suppurativa, Myalgisk encefalopati, Graves -operert-hypothyreose,
Fibromyalgi

Revmatisk diagnose og CRPS

Smertepassients.

Whiplash etter en trafikkulykke.

Fibromyllargi og revmatisk

Arteritis temporalis

MCTD

ehlers-danlos syndrom

Mctd

Fibromyalgi

diabetes 1

sjggrens syndrom

behcet's

tre revmatiske diagnoser og livmorhalskreft
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3 av10 mdttevente overs dar pa en diagnose

Hvorlangtid tok det fgrdu ble diagnosert?

100%
90%
80%
70%
60%
)
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g: 50%
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40%
29,4%
30% 22,2%
18,7% o
20% 14,1% 15,7%
0%
Under1adr 1-24r 2-5dr 5-10 ar Over1oar

mmmmmn ~ Geelmuyden Kiese



Prosent

Hvorlangtid tok det for duble diagnosert?

Gynkreftforeningen Leverforeningen
100%
100%
82,6%
80%
’ 80%  733%
0,
60% o 60%
(5]
8
40% £ 40%
20% 0
’ 8.7% 8.7% 20% 10,0% 6% 10,0%
0,0% 0,0% 0,0%
o I e o B s R
Under 1-23r 2-5ar 5-10 ar Over Under 1-2 3r 2-5ar 5-10 ar Over
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Hvorlangtid tok det for duble diagnosert?

Norsk Revmatikerforbund
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7av10 opplevde duat fastlegen hadde
tilstrelkelig kunnskap om sykdommen

Opplevdedu at fastlegen haddetilstrekkelig kannskap om din sykdom?
100%

Bo% 70,9%

60%

Prosent

29,1%

B -
0%

Ja Nei
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Opplevdedu at fastlegen haddetilstrelkeligikunnskap om dinsykdom?

) Norsk ]
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1av5 erikkeforngyd med den behandlingen
defaridag

Erdu forngyd med den behandlingendu faridag?

100%

80%

59,1%

60%

Prosent

40%

23,4%
17,4%

Ja Nei Jeg er ikke under
behandling

20%

0%
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Erduforngydmed denbehandlingendufaridag?

Gynkreftforeningen Norsk Revmatikerforbud
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Sarkomer
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mmmmmn ~ Geelmuyden Kiese

Erduforngydmed denbehandlingendufaridag?
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1av 4 mener sykehuset/spesialisthelsetjeneste ikke
hadde tilstrekkelig kunnskap om sin sykdom

Opplevdeduat sykehuset/spesialisthelsetjeneste haddetilstrekkelig kunnskap om din sykdom?

100%

80%

69,2%

60%

Prosent

40%
30,8%

20%

0%

Ja Nei
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Kun3 av 10 er forngyde med oppfelgingen
hos NAV

Er du forngyd med den oppfglgingen du far/har fatthos NAV?

100%
90%
80%
70%
60%

50%

Prosent

9 6,2%
40% B4% -

30%

30,4%

20%

10%

0%

Nei Ingen mening
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Kun3 av10 opplevde mgtet med NAV som
positivt
0 Hvordanopplevde du mgtet med NAV

50%

Prosent

40% 32’2% 33’2% 34:6%
30%
20%

10%

0%
Positivt Negativt Ingen mening
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8 av10 opplevde at saksbehandler hos NAV ikke
haddenok kunnskap om sykdommen

Opplevde duatsaksbehandlerhos NAVhaddenok kunnskap om din sykdom?

100%

79,6%
80%

60%

Prosent

40%

20,4%

20%

0%
Ja Nei
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9 av10 brukerinternett til a finne informasjon om sin

diagnose

Hvor finner du informasjon om din diagnose? (flere svar mulig)

100%

90% 87,6%
80%
70%
60%

50%

Prosent

40%
30%
20%
10%

0%
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6 av10 erikke kjent med kompetansesenterets
onlineressurser

Bruker du kompetansesenterets online ressurser?
100%

80%

61,1%

60%

)
=
2
<]
&
40%
21,8%
20% 17,1%
0% -
Ja Nei Er ikke kjent med
kompetansesenteret
hjemmeside
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1av 2 bruker sosiale medier for a kommei kontakt med
andre som har samme diagnose

Brukerdusosialemedier ford kommeikontakt med andre som harsammediagnose?

100%

80%

%
60% 57,7

Prosent

42,3%
40%

20%

0%

Nei
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7 av10 har bruktinformasjonviainternetttil d fa
informasjon om behandlingstilbud

Hardin tilgangtil informasjon via internett og sosiale medier gitt deg bedre innsikt i hvilke behandlingstilbud som finnes?

100%
80% 75,1%

60%

Prosent

40%

24,9%
20%

0%

Nei
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1av 2 brukerinformasjon frainternett og
sosialemedierisamtale med lege

Hardubrukt tilgjengeliginformasjon frainternett/sosial medieridine samtaler med lege?

100%
90%
80%
70%

= 60% 55,6%
g 50% 44,4%
& 20%

30%

20%

10%

0%

Ja Nei
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3 av10 harikkefatt tilbud om
behandlingstiltak utover medisinering

Hvilkeandrehelsetiltak utover medisinsk behandling har du fatt tilbud om?

100%
90%
80%
70%
60%
50%

69,4%

Prosent

40% 30,6%
30%
20%

10%

0%

Trening og fysioterapi Jeg har ikke fatt tilbud om
behandlingstiltak utover
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