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Baggrund

| Danmark har omkring 1000 bgrn (op til 16 ar) bgrnegigt - af fagfolk kaldet juvenil idiopatisk
arthritis (JIA). Hvert ar far omtrent 100 piger og drenge konstateret sygdommen for farste
gang. En stor del af barnene vil vaere under fem ar ved sygdomsdebut.

Barnegigt er en slags betaendelsestilstand i et eller flere led. | enkelte tilfaelde optraeder b e-
teendelsen ogsa i bindevaevet andre steder i kroppen. Symptomerne er smerter, haevelse,

varme og nedsat bevaegelighed af leddene. Sygdommen kan optreede med et mildt forlab med
kun fa symptomer, men den kan ogsé i sveere tilfeelde give betydelige varige veekst - og funkt i-

onsnedseettelser hos barnene, samt pavirke den generelle livskvalitet. :

Bgrnegigt kan optraede pa forskellig made og deles op i en reekke sygdomstyper. Indd elingen i
sygdomstyper spiller blandt andet en rolle for, hvordan behandlingen bgr tilretteleegges. Ris i-
koen for komplikationer og langtidsudsigterne for det enkelte barn afheenger af, hvilken sy g-

domstype det drejer sig om. Lees mere om diagnosticering og beh andling pa Gigtforeningens

hjemmeside  www.gigtforeningen.dk/viden+om-+gigt/diagnoser

Behandlingen af bgrnegigt er primeert medicinsk og hovedparten af barnene behandles pa
Rigshospitalet o g Skejby Syge hus, som har landsdelsfunktion.

Nar et barn far gigt, vender sygdommen meget op og ned pa hele familiens hverdag og der

bliver ofte behov for stgtte og hjeelp udefra - udover behandlingen af selve sygdommen. Det
kan veere i forbindelse ~ med dagin stitution, skolegang , treening, hjeelpemidler, daekning af
merudgifter for foreeldrene m.m. Ligesom sygdommen ogsa pavirker forholdet til sgskende,
kammerater og familien.

| Danmark har foreningen Gigtramte Bgrns Foraeldreforening (GBF) organiseret ca. halvdel en
af alle bgrn med bgrnegigt. Foreningen er en selvstaendig forening, som samarbejder med
Gigtforeningen. Laes mere om GBF pa www.gbf.dk .

Gigtforeningen og GBF indgik i 2007 et neermere samarbejde med henblik pa at forbedre vi Ik &-
rene for bgrn med gigt og deres foreeldre. En nedsat arbejdsgruppe afdeekkede problemerne

pa omradet og gennemfarte i 2008/2009 en undersggelse om forholdene blandt barn med gigt

og deres foreeldre. Undersggelsen blev foretaget blandt medlemmer af GBF og F oreningen for
Unge med gigt (FNUG). Undersggelsen bestar af 3 delundersggelser: En foreeldreundersggelse

" enundersggelse bland t bgrn m. gigtfra12 -15 &r " og en undersggelse blandt unge med gigt

fra 16 -20 & ". Undersggelserne kan laeses p&  www.gigtforeningen.dk/maerkesager

Denne strategi for bgrnegigtomradet er udarbejdet p& baggrund heraf og peger pa de vaesen t-
ligste omrader, hvor der bgr seettes ind for at forbedre vilk&rene for barn med gigt og deres
foreeldre.


http://www.gigtforeningen.dk/viden+om+gigt/diagnoser
http://www.gbf.dk/
http://www.gigtforeningen.dk/maerkesager

1. Diagnose og behandling

| Danmark er der i alt 1000 barn og unge under 16 ar, der har diagnosen bgrneleddegigt og

hvert &r kommer ca. 90  -100 nye tilfaelde af sygdommen. Omkring 50 % af bgrnene har som
voksne fortsat en aktiv inflammatorisk gigtsygdom. For at stille den rette diagnose kreeves en

grundig leegeundersggelse, blodprgve, evt. rantgenundersggelse og andre specialundersgge -
ser. Ledsymptomer i form af smerter og heevelse skal have varet i mindst seks uger og andre

sygdomm e med lignende symptomer skal udelukkes, fgr diagnosen kan stilles. En hurtig dia g-
nosticering er afggrende for igangsaettelse af den medicinske behandling, der kan bremse

sygdommens udvikling og dermed forhindre varige skader af leddene og veekstforstyrrelse r
hos barnene. Jo laengere tid der gar, des flere led @deleegges og dermed kan en lang udre d-

ningstid f& alvorlige konsekvenser for barnets fremtidige funktionsevne og livskvalitet.

Ifglge foreeldreundersggelsen fra 2009, oplyser 28 % af foreeldrene, at der er gaet mere end
27 uger fra de fgrste symptomer viste sig til diagnosen blev stillet og for 11 % er der gaet
mere end 53 uger.

Fig. 1.  Foreeldrenes angivelse af antal uger fra de farste symptomer viste sig til diagnosen
blev stillet.
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Disse tal understgtt  es af en aeldre undersggelse fra Rigshospitalet (1997 -2000), som viste, at
der i gennemsnit gar 18,9 uger eller 4,4 maneder fra sygdomsdebut til diagnose, og hos den
fierdedel, der er leengst tid om at fa stillet diagnosen, gar der i gennemsnit 11 maneder fr a

debut til diagnose V.

For barnet og familien er tiden fra de fgrste symptomer til diagnosen stilles seerdeles belaste n-
de og fulde af bekymringer. Ofte m& andre diagnoser afkraeftes inden gigtdiagnosen kan sti -
les. 38 % af foraeldrene angiver saledes, at de r i udredningsforlgbet blev stillet forkerte

diagnoser 1 hvilket omfatter alt fra alvorlige sygdomme som tumorer og leukaemi til voks e-
veerk. Ofte skal barnet gennem mange undersggelser i farst hos praktiserende leege, pa
regionens bgrneafdeling og endelig pa et af de to landsdelscentre.

Ud over den store praktiske og psykiske belastning ved at have et meget sygt barn med sme r-
ter og treethed, kan foreeldrene i perioden uden en diagnose - ikke fa tabt arbejdsfortjeneste.

Flere klarer sig igennem med hjeelp fra v enner og familie og ved at bruge ferie og afspadsering

og arbejdssituationen er derfor ofte meget belastet.

Af foreeldreundersggelsen fremgar det, at 98 % af foraeldrene mener, at et hurtigt udredning s-
forlgb er vigtigt eller meget vigtigt for dem, mens 47 % af foreeldrene er utilfredse eller meget
utilfredse med udredningsforlgbet. Det er sdledes et omrade, hvor der er behov for massive

forbedringer.




Gigtforeningen og GBF mener:
e At udredningstiden for bgrneleddegigt skal nedbringes vaesentligt.

e Athgrn so m er under mistanke for at have bgrnegigt, fortsat skal have
ret til diagnosticering og behandling pa afdelinger med landsdelsfun k-
tion (Rigshospitalet eller Skejby)

e At det faglige kendskab til barnegigt skal forbedres pa& bgrneafdelinger
pa regionssygehuse, for at minimere leengden pa udredningstiden.

e Det faglige kendskab til bgrnegigt blandt lseger og tandlaeger skal
forbedres. F.eks. med en malrettet oplysningskampagne blandt
leegestuderende, bgrnetandlaeger, ambulatorier , bgrneafdelinger,
praktiserende laege r, sundhedsplejersker og skolelaeger.

e Det generelle samfundsmeessige kendskab til bgrnegigt skal gges,
f.eks. ved at skabe synlighed i medierne (fx gennem OBS progra m-
mer, plakater, artikler i ugeblade og aviser m.m.)

2. Psykolog, ergoterapi, fysioterapi og tandbehandling

Ergo - og fysioterapi

Bgrn med inflammatorisk gigtsygdom kan have behov for fysioterapeutisk og/eller ergoter

peutisk behandling i forbindelse med indlaeggelse og eft er sygehusbehandling. Derudover vil
de fleste bgrn have behov for forebyggende/ vedligeholdende fysioterapeutisk behandling

lokalt. Nar det geelder fysioterapi, er barnene omfattet af den vederlagsfri fysioterapi ordning,

hvor de gratis kan f& behandling pa henvisning fra leege. Ifglge foreeldreundersggelsen modt
ger 73 % af bgrnene vederlagsfri fysioterapi og 22 % modtager fysioterapeutisk behandling pa
sygehus. Blandt de bgrn, som ikke modtager fysioterapi, angiver 10 %, at det skyldes man
lende udbud og en  hel del udtrykker, at de ikke har faet tilbudt fysioterapeutisk behandling.

Fig.2.  Procent af bgrnene, der modtager forskellige fysioterapeutiske ydelser
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Nar det geelder ergoterapeutisk behandling, modtager eller har 64 % modtaget ergoterapi p

sygehus (53 %) eller i kommunen (11 %) 7 mens 36 % ikke har modtaget ergoterapi. Radgi
ning/tildeling er langt den hyppigste arsag til kontakt med ergoterapeut (se fig. 3)
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Fig.3. Procent af bgrnene, der far/har faet ergoterapeutiske ydelser
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Psykolog

Nar det gaelder psykologhjeelp, kan alle, som far en invaliderende sygdom og deres pargrende,
fa tilskud til 12 konsultationer hos en psykolog efter leegehenvisning. Henvisningen fra laegen
skal ske inden for det farste ar efter, at sygdommen er konst ateret.

Mange gigtsygdomme, herunder bgrnegigt, er imidlertid karakteriseret ved, at sygdomsaktiv i-
teten ikke er konstant. Gode og darlige perioder aflaser hinanden. Behovet for psykologhjeelp

kan derfor vise sig at vaere mindst lige sa stort eller maske lang t starre efter tre eller fem ar

med sygdommen.

Nar det geelder barnegigt, viser foreeldreundersggelsen, at kun 1/3 af foraeldrene ved, at der er

mulighed for at fa tilskud til psykologhjeelp, og kun 19 % af foreeldrene har benyttet sig heraf.
Desuden angiver 88 % af foreeldrene, at de kunne gnske, at tilbuddet om psykologhjaelp stra k-
te sig ud over det farste ar efter diagnosticeringen.

Nar det gzelder den psykosociale belastning af forzeldre til bagrn med gigt, er der gennemfart en

dansk undersggelse ', der viser, a t selv om bgrnegigt sjeeldent indebaerer en direkte livstru S-
sel, lider over hver fierde foreeldre af betydelige trauma symptomer samt andre belastning S-
symptomer, og 7 % mgdte alle kriterier for posttraumatisk stress forstyrrelse. Det pavirker

saledes ofte fam iliens livskvalitet at have et barn med gigt.

Tandbehandling

Ca. 60 % af alle bgrn med bgrnegigt har gigtaktivitet i et eller begge keebeled, som ofte me d-
farer veekstforstyrrelser af underkaeben. Det skyldes at underkaebens funktion pavirkes, hvilket
ubehandle t forarsager alvorlige funktionelle og kosmetiske gener. Principperne for behandli n-

gen af gigt i keebeleddene er kendte og besluttet af de to tandlsegehgjskoler, der udgav en
feelles pjecer herom i 2006. vi

Tandbehandlingen er ifglge forseldreundersggelsen me get forskellig alt efter om man falges pa
tandleegeskolen i Arhus eller Kgbenhavn. 177 foreeldre angav i undersggelsen, at deres barn
havde veeret hos specialtandlaege pa tandleegeskolerne (67 i Kgbenhavn og 110 i Arhus).
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Som det fremgar af ovenstaende figur, er der sto
eeldrene oplyser, at bagrnene far. GBF og Gigtforeningen mener at dette er et omrade hvor
tandleegeskolerne bar arbejde for hgjere grad af konsensus, baseret pa videnskabeligt arbejde.

Den manglende faglige konsensu

barn far den korrekte behandling.

r forskel p&, hvilke type tandbehandling for-

s bidrager til at foreeldre er meget usikre pd, hvorvidt deres



Gigtforeningen og GBF mener:

e Atalle bgrn bar vaere informeret om deres ret til vederlagsfri fysiot e-
rapi og have adgang til et relevant tilbud om vederlagsfri fysioterapi.
Det bgr sikres, at der er det ngdvendige holdtilbud til bgrn (bgrn skal
i kke g=- p- ovoksen holdo). Det gblder

bassinhold og ridning.

e At bgrn med gigt bar have adgang til et bredere ergoterapeutisk tilbud
lokal t i kommunerne.

e At foreeldre og barn skal informeres om deres mulighed for psykolo -
hjeelp ved diagnosticering.

e Psykolog ordningen skal aendres til et klippekort -system, hvor man
selv kan bestemme, hvornar man vil benytte sig af adgangen til ps y-
kologhjeelp, s& henvisningsperioden ikke er begreenset til det farste ar
efter diagnosen.

¢ At tandbehandlingen ensartes med henblik pa en faglig konsensus, der
sikrer den hgjeste faglige kvalitet.

3. Uddannelse og information

For bgrn med gigt og deres foraeldre er viden om bgrnegigt og sygdommens fysiske, psykiske
og sociale konsekvenser en forudsaetning for at kunne handtere denne alvorlige sygdom, der
ofte bliver veerre over tid.

Information pa diagnosetidspunk tet

Nar det geelder informationen til foreeldrene da diagnosen blev stillet viser foreeldreundersage -
sen, at 76 % af foraeldrene fik den information de havde brug for pa det tidspunkt, hvor dia g-
nosen blev stillet og at de 68 % var tilfredse hermed. Derimod fik 24 % af foreeldrene ikke

eller i mindre grad den information, som de havde brug for og 16 % var utilfredse med info r-
mationen.

Formaliseret patientuddannelse om bgrnegigt

| dag tilbydes kun formaliseret sygdomsspeficik patientuddannelse pa en bgrnereumatol ogisk
afdeling. Desuden tilbyder GBF kurser for ny -diagnosticerede bgrn og deres foreeldre samt
opfalgning via et arligt landsdaekkende familiekursus. Disse kurser benyttes imidlertid kun af

medlemmer af GBF

Ifolge foreeldreundersggelsen har 49 % af bgrnene og deres foreeldre ikke modtaget et form a-
liseret patientuddannelsestilbud om bgrnegigt primzert fordi, de ikke har faet det tilbudt.

Patientuddannelse af savel bgrn som forzeldre er et effektivt redskab i forhold til handtering af

kronisk sygdom og alle nyd iagnosticerede bgrn og deres foreeldre bgr i lighed med andre, som

har en kronisk sygdom, tilbydes sygdomsspecifik patientuddannelse som anbefalet af Sun d-
hedsstyrelsen.



Gigtforeningen og GBF mener:

¢ Informationsniveauet pa diagnosetidspunktet bgr forbedr es, sa alle
barn og foraeldre faler sig velinformerede om sygdommen.

e At alle bgrn og foreeldre skal have et formaliseret tilbud om sygdom S-
specifik patientuddannelse om bgrnegigt indenfor det ferste ar efter
diagnosen er stillet. Dette kan udvikles p& baggrun d af erfaringer fra
nuveerende kurser samt nyeste viden herom fra udlandet.

4. Livskvalitet

Nar et barn far gigt pavirker det bade barnet direkte rent helbredsmaessigt, men ogsa socialt
og psy kisk. Desuden pavirkes hele familiens liv - bade i forhold til andre barn, foreeldrenes
arbejde og det generelle sociale liv i familien.

Ifalge GBF afheenger familiens trivsel af bl.a.

e Foreeldrenes evne til at mestre situationen med et kronisk sygt barn..

e Hvor meget sygdommen fylder i hverdagen i graden af sygdomsakt  i-
vitet.

e SBRskendes reaktion. Om de f Bl er sig t
besveer, gar deres egne veje, maske gget beskyt tertrang for den

syge sgskende.

e Skolens/institutionens made at handtere barnet, sa det pa trods
af sine begreensninger oplever sig selv som ligeveerdig med sine
jeevnaldrende

e Den gvrige families reaktion. Tgr de passe barnet, forstar de hvad
sygdommen indebeerer. Bagatelliserer eller pylrer de om barnet.

e Barnets sociale kompetencer, om det trods sin sygdom kan finde
kammerater, veere med i sociale sammenhaenge, sportsklubber eller
andre fritidsinteresser.

e Om barnets medicinske behandling er velreguleret T er bivirkninger
acceptable?

Sygdommen medfarer bade smerter og fysiske samt psykiske problemer for barnet. Ifalge

foreeldrene har 73 % af bgrnene smerter i perioder med aktivitet i gigten i og 46 % angiver
smerter i forbindelse med fysisk aktivitet (f.eks. sport). Smerterne er primeert relateret til

leddene T iseeriben og fgdder.



Sygdommen medfarer desuden nedsat fysisk funktion, treethed og nedsat energi hos naesten

alle bgrn. | forbindelse med medicinen oplever 44 % kvalme og 50 % mavesmerter som fglge
heraf. Ogsa psykiske reaktioner som tristhed, isolation og vrede er hyppige og forekommer

hos 56 % af bgrnene.

Pa trods af alle disse gener vurderer foreeldrene, at barnene klarer det sociale sam veer med
andre generelt godt, samt at bgrnene har et godt socialt netveerk. Der er imidlertid en mindre

gruppe, som ikke klarer sig godt socialt og for hvem ogsa ensomhed er et problem. Nar det

geelder sgskende, vurderer halvdelen af foreeldrene, at det pavirk er sgskendes liv negativt, at
de har en sgskende med gigt.

Med hensyn til fritidsaktiviteter ser bgrnene ud til at veere ret aktive, idet 88 % af bagrnene
deltager i sddanne. De hyppigste fritidsaktiviteter er svemning, musik/sang samt gymnastik.

Gigtfo reningen og GBF mener:

e At den psykologiske stgatte til og uddannelsen af familierne bgr gges,
sa de bliver bedre klzedt pa til at mestre dagligdagen med et kronisk
sygt barn 1 f.eks. i forhold til sgskendeproblematikker.

e At der skal ske en systematisk opspor ing af bgrn med ensomhedspr  o-
blemer, tristhed, isolation og vrede samt bgrn uden socialt netvaerk
f.eks. ved behandlingskontrol. Barnene skal tilbydes en varieret vifte
af samtalemuligheder som f.eks . radgivning af en psykolog, unge
grupper, gigtskole, netvae  rk pa reumatologiske afdelinger.

5. Fg r-sko le og skole

Far -skole

Bgrn med gigt passes for stgrstedelens vedkommende i en almindelig institution eller dagpleje.
Der skal ofte tages seerlige hens yn til bgrn med gigt, som passes i daginstitution p& grund af
deres gigtsygdom. Der er derfor brug for en seerlig forstaelse og rummelighed for barnets

reaktioner. Ifglge foreeldreundersggelsen har 43 % af foreeldrene slet ikke modtaget radgi V-
ning om deres mu ligheder for at fa specielt tilpasset paedago gisk tilbud (f.eks. hjeelpemidler,
stgtteperson) . Dette, sammenholdt med at 24 % har oplevet, at der slet ikke eller kun i mi n-
dre grad er blevet taget hensyn til barnets seerlige behov, viser at der her er et behov for

veesentlige forbedringer pa omradet.

Overgangen til skole opleves ogsa problematisk en tredjedel af foreeldrene. 77 % af barnene

gar i folkeskolen uden seerlig statte pga. gigten. | folkeskolen oplever foraeldrene en reekke

problemer, men de to veesentlige problemer er: for mange sygedage pga. gigten samt man -
lende hensyn ved seerlige aktiviteter. Hertil kommer manglende tilgaengelighed og hjselpemi d-
ler pa skolerne, som ca. 20 % af forzeldrene oplever.
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Sygeundervisning

Ifalge Folkeskole loven skal skolen tilbyde sygeundervisning, hvis et barn forsgmmer mere end
15 skoledage. Det samme geelder ved hyppige kortvarige forsgmmelser pa grund af sygdom,
nar de har haft en samlet varighed af 3 uger.

Ud af 186 bgrni  foreeldre und ersggelsen har 26 barn haft sygeforlgb pad mere end 3 samme n-
haengende uger. Det svarer til 14 % af bagrnene.

Der er i foreeldreundersggelsen ikke spurgt ind til omfanget af korterevarende fraveer.

| 73 % af disse sygeforlgb blev der ikke etableret sygeundervis ning. | de tilfeelde, hvor det
blev etableret, var det pa foraeldrenes initiativ.

Der er et stort gab mellem den betydning, som foraeldrene tilleegger sygeundervisningen og
tilfredsheden med tilbuddet om sygeundervisning.

Gigtforeningen og Gigtramte Bgrns Foreeldreforening har i arevis presset pa for at sikre, at
barn med gigt far den ngdvendige sygeundervisning. Reglerne er klare nok: Forsgmmer et
barn skolen mere end 15 skoledage, skal barnets skole tilbyde sygeundervisning. Det samme
geelder ved hyppige ko  rtvarige forsgmmelser pa grund af sygdom, nar de har haft en samlet
varighed af 3 uger. Ikke desto mindre mener mange skoleledere ikke, at sygeundervisning er
skolens ansvar. Resultatet er, at bade bgrn og foreeldre svigtes.

Gigtforeningen og GBF mener:

e At bekendtgarelse skal eendres, sa den przeciserer kravet til komm u-
nerne og den enkelte skole. De nuvaerende formuleringer er for lgse
og beslutningen om, hvorvidt et barn skal modtage sygeundervisning,
bygger pa skoleledernes gode vilje, der alt for ofte ko mmer til kort
over for skolernes gkonomi.

e At der i bekendtggrelsen tages hgjde for, hvorledes man kompenserer
undervisningen for barn, som er fravaerende nogle fa timer om dagen.
Bgrn med gigt har problemer med stive og smertefulde led om morg e-
nen og kan o fte fgrst mgde ved 11  -tiden. Det er afggrende ngdvendigt
at kommunernes og den enkelte skoles ansvar preeciseres.

6. Kompensation 0 (g statte til foraeldre

Merudgifter og tabt arbejdsfortjeneste

For mange foreeldre til bgrn med gigt, vil det veere relevant at sgsge kommunen om deaekning af

en reekke merudgifter og de fleste af forseldrene (76 %) far information herom indenfor de

farste seks maneder. Umiddelbart virker det som mange, men da naesten alle (96 %) far dia g-
nosen pa sygehus, burde der veere faste procedurer omkring information om disse rettigheder.

Blandt forzeldrene er der 57 %, som har sggt information udover den de har faet af den ko m-
munale sagsbehandler. Det gar de dels for at vaere med til at f inde lgsninger, og dels fordi de
ikke far information nok af den kommunale sagsbehandler
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Generelt geelder det, at foraeldrene oplever, at manglende kendskab til diagnosen bgrneledd e-
gigt, giver problemer i forhold til de sociale myndigheder, daginstitution og skole.

Nar det gzelder deekning af merudgifter, har 84 % af foreeldrene sggt dette og 78 % heraf har
faet sddanne daekket.

Hvad angar tabt arbejdsfortjeneste er der ogsa her behov for mere information til foreeldrene.
Mange foraeldre modtager tabt arbejdsfor tieneste, men ca. halvdelen oplyser, at de (forinden)
enten har haft orlov, f-et nedsat arbejdstid op- egen

job pga. barnets sygdom.

Gigtforeningen og GBF mener:

e Information om kompensation og statte til for eeldrene skal i hgjere
grad formaliseres. Hvordan dette ggres mest praktisk bgr drgftes med
de professionelle, som er i kontakt med familierne, men det er som
udgangspunkt kommunernes sagsbehandlere, som har koordinering s-
ansvaret.

7. Koordinering og samarbejde med kommunen

Den myndighedsudgvende sagsbehandler er indgangen til det kommunale system. En praemis

for foreeldre til bgrn med gigt er, at de mgder mange forskellige fagfolk, som involveres pa
forskellige tidspunkter i de enkelte forlgb. Den koordinerende indsats har derfor en afggrende
betydning for et sammenhaengende forlgb.

70 % af foreeldrene har enten ofte eller af og til falt sig tvunget til at koordinere samarbejdet.

Der er entendenst il, at foreeldre med kort uddannelse i hgjere grad end foreeldre med lang
uddannelse har fglt sig tvunget til at koordinere. Der er ligeledes en tendens til, at jo leengere
udredningstiden varer, i jo hgjere grad faler foraeldrene sig tvunget til at koordinere . Er dia g-

nosen stillet p& Rigshospitalet eller p& Skejby er tendensen lavere end hvis diagnosen er stillet

pa et lokalt sygehus. Dette haenger ogsd sammen med, at 64 % af foreeldrene vurderer, at det

er Rigshospitalet og Skejby, som har gjort mest for at koo rdinere indsatsen, hvorimod kun 8
% vurderer, at det er kommunens sagsbehandler. Det tyder pa, at foreeldrene i hgjere grad

oplever en forstdelse for deres situation og indsigt i den tvaerfaglighed, der er karakteristisk for
gigtsygdomme, i en organisation, hvor de professionelle er organiseret i tvaerfaglige teams,
som det praktiseres pa Skejby Sygehus.

| relation til samarbejdet vurderer 35 %, at de selv métte finde de lgsninger, som de har faet
igennem.

30 % vurderer, at det har veeret en kamp mod systemet at fa gennemfert de lgsninger, som
de har gnsket og 18 % siger, at de overhovedet ikke har fiet de lgsninger igennem, som de
har gnsket.

53 % vurderer, at sagsbehandlerne har samarbejdet med familien om at lgse problemerne.
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