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Indledning

Denne rapport samler erfaringer fra patienter med funktionelle lidelser, som har veeret i
behandling pa regionale centre og klinikker for funktionelle lidelser i Danmark. Undersggelsen er
gennemfgrt som et digitalt spgrgeskema med titlen “Dine erfaringer med Center for Funktionelle
Lidelser”, som var abent for besvarelser i perioden september til december 2025.
Spgrgeskemaet blev udsendt til ca. 300 nuvaerende og tidligere medlemmer af Patientforeningen

for Funktionelle Lidelser (PFFL), og i alt 97 personer har besvaret undersggelsen.

Det er ikke muligt at opggre en egentlig svarprocent, da ikke alle inviterede medlemmer har haft
behandlingsforlgb ved regionale centre for funktionelle lidelser. Spgrgeskemaet var malrettet

medlemmer med konkrete behandlingserfaringer, og besvarelserne repraesenterer denne

gruppe.

Besvarelserne giver et nuanceret indblik i patienternes erfaringer med behandlingsforlgbene,
m@det med behandlerne og tiden efter afslutning. Overordnet tegner der sig et billede af
behandlingsforlgb, som for mange opleves som meningsfulde, respektfulde og fagligt
kvalificerede. Samtidig viser rapporten, at patienternes vurderinger ofte er tvetydige. Hgj
tilfredshed kan eksistere side om side med manglende symptomlindring, og positive erfaringer
med behandlingsindhold og relationer kan sameksistere med oplevelser af utilstreekkelig

varighed, brat afslutning og manglende sammenhaeng til tiden efter.

Rapportens formal er at give et erfaringsbaseret billede af patienters oplevelser med
behandlingen pa centrene for funktionelle lidelser — herunder hvad der opleves som hjalpsomt,
og hvor der opstar udfordringer i behandlingsforlgbene. Den primaere malgruppe er behandlere
og fagpersoner pa centrene, men rapporten henvender sig ogsa til kommende patienter,
pargrende og beslutningstagere, som gnsker et realistisk indblik i, hvad et behandlingsforlgb

typisk indebaerer — bade undervejs og efter afslutning.

Rapporten kombinerer kvantitative svar med kvalitative fritekstbesvarelser. De kvantitative data
giver overblik over mgnstre og tendenser i patienternes vurderinger, mens de kvalitative svar
bidrager med dybde og indsigt i patienternes egne erfaringer og fortolkninger. De kvalitative
besvarelser udggr en seerlig styrke ved undersggelsen, da de giver mulighed for at identificere
gennemgaende temaer, nuancer og dilemmaer i patienternes oplevelser — forhold som i

begraenset omfang fremgar af de nationale opggrelser.

| analysen af materialet har PFFL anvendt kunstig intelligens som et analytisk redskab til at

identificere gennemgaende temaer i de kvalitative besvarelser. Anvendelsen har fungeret som et
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supplement til den menneskelige vurdering og bidraget til en mere systematisk gennemgang af

et omfattende tekstmateriale.

Respondenterne udggr en afgraenset patientgruppe, idet undersggelsen er gennemfgrt blandt
nuvaerende og enkelte tidligere medlemmer af Patientforeningen for Funktionelle Lidelser
(PFFL). Medlemskabet indebzerer, at respondenterne har valgt at organisere sig i en
patientforening, som i udgangspunktet deler den sygdomsforstaelse, der anvendes i
behandlingen pa de regionale centre. Det kan derfor ikke udelukkes, at patienter med andre

sygdomsopfattelser er underrepraesenterede i materialet.

Samtidig kan afgraensningen betyde, at personer med langvarige eller komplekse symptomer er
overrepraesenterede, da det ofte er denne gruppe, som sgger mod patientforeningen og
benytter dens tilbud, mens patienter, der har oplevet hurtig bedring efter behandling, maske i

mindre grad er repraesenteret.

Resultaterne kan med fordel ses i sammenhang med de nationale data fra FunkData, som arligt
opger patienttilfredshed og selvrapporteret behandlingsudbytte blandt patienter, der har
afsluttet forlgb pa de regionale centre for funktionelle lidelser. Disse data refereres i rapporten
med afseet i FunkData-arsrapporten for 2024 (se referencer). FunkData belyser overordnede
kvalitetsindikatorer i klinisk regi, men rummer ikke fritekstbesvarelser, hvor patienter kan
komme til orde med mere nuancerede erfaringer. Denne rapport er et forsgg pa at udfylde det

tomrum.

PFFL har udgivet denne rapport, fordi vi anser patienternes egne erfaringer og oplevelser som et
vigtigt supplement til klinisk og forskningsbaseret viden — og som et vaesentligt bidrag til

forstaelsen af, hvordan behandlingsforlgb pa centrene for funktionelle lidelser fungerer i praksis.

Kort overblik — rapportens hovedfund

¢ De fleste patienter oplever behandlingen som meningsfuld og respektfuld
e Positivt udbytte handler oftere om mestring end symptomfrihed

¢ Relation og dialog med behandlerne er en klar styrke

e Mange oplever forlgbene som for korte eller brat afsluttede

o Et flertal savner opfglgning efter afslutning

e Mange savner mere kropslig og hands on-baseret behandling

e Overgangen til tiden efter (fx til almen praksis / kommune) er sarbar
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Resultater af
sporgeskemaundersggelsen

HVEM HAR BESVARET UNDERS@GELSEN?

Undersggelsen er besvaret af 97 nuvaerende og enkelte tidligere medlemmer af

Patientforeningen for Funktionelle Lidelser (PFFL).
Nedenfor vises fordelingen af respondenter, bade geografisk (behandlingssted) og tidsmaessigt
(behandlingsar).

Hvilket center har du vaeret behandlet pa?

Andet (angiv venligst)

Frederiksberg (Klinik for \
Funktionelle Lidelser / Center for
Komplekse Symptomer)

/ Aarhus

Kagge

\

Vejle
Aalborg

Respondenterne har modtaget behandling eller udredning pa fglgende centre og klinikker for

funktionelle lidelser i Danmark:

e Klinik for Funktionelle Lidelser, Frederiksberg
e Center for Funktionelle Lidelser, Kgge

e Center for Funktionelle Lidelser, Vejle

e Funktionelle Lidelser, Aarhus C

e Center for Funktionelle Lidelser, Aalborg

"Andet” (5 respondenter) deekker over andre udrednings- og forskningsforlgb i Silkeborg,
Odense og Grindsted (Esbjerg).
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Hvilket ar var du i behandling pa centret?

for 2017
2025 \\\\ // /// 2017
2018

IIIIII'///,’ 2019

T 2020
2024
2021

2022
2023

Respondenterne har vaeret i behandling over en lang arraekke, fra seldre forlgb til helt nylige.

Hovedvaegten ligger dog pa de seneste ar (2022-2025).

Nar patienttilfredsheden analyseres over tid, viser data ikke et klart mgnster, der peger pa
hverken stigende eller faldende tilfredshed. Bade positive erfaringer og gennemgaende
kritikpunkter — szerligt vedrgrende forlgbenes varighed og manglende opfglgning — gar igen pa

tveers af behandlingsar.

Samlet peger resultaterne pa, at styrker og udfordringer i behandlingstilouddene har veeret

relativt stabile over tid.
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Hvilken behandling modtog du udover laegesamtaler? (Valg gerne flere)

Gruppeterapi (ACT)

Gruppeforlgb fysioterapi

Soloforlegb fysioterapi

Psykomotorisk terapi

Medicin

Socialradgiver

Enesamtaler med psykolog

Andet (angiv venligst)

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

Mange af patienterne har modtaget flere former for behandling ud over laegesamtaler, hvilket

afspejler den tvaerfaglige tilgang i behandlingen af funktionelle lidelser.
Under kategorien “andet” (29 respondenter) gemmer sig disse behandlingsformer:

e Mindfulness (som selvstaendigt gruppeforlgb)

e Online behandlingsprogram

e Telefonisk radgivning (fx i fast-track-forlgb)

e Fast-track-forlgb uden egentlig behandling

e Sgvnvejledning

e Kostvejledning / kostfokus

e Gruppeundervisning i mestrings- og hjelpeveaerktgjer
e Llangvarig psykoterapi hos psykiater (over flere ar)

e Individuelle psykologsamtaler (uden for standardforlgb)

Nar vi analyserer respondenternes behandlingsprofiler og sammenholder dem med oplevet

udbytte og tilfredshed, tegner der sig nogle gennemgaende mgnstre i materialet.

Langt de fleste respondenter har modtaget mere end én form for behandling, og forlgbene er

ofte sammensat af flere elementer, herunder samtaler, gruppeforlgb og kropslige indsatser som

Patienternes perspektiv pa behandlingen af funktionelle lidelser — Tilbage til toppen Side 6




fysioterapi eller psykomotorisk terapi. Respondenter med kombinerede forlgb angiver oftere, at
de har faet redskaber, som de fortsat anvender i hverdagen. For denne gruppe knyttes
tilfredsheden iszer til oplevelsen af helhed, sammenhaeng og at blive mgdt fra flere faglige

vinkler.

Samtidig viser materialet, at der ogsa er respondenter, hvis forlgb i overvejende grad har vaeret
preeget af samtaler, undervisning og psykoedukation. Vurderingerne i denne gruppe er mere
blandede. Mange er tilfredse med forklaringerne og den faglige forstaelse, men flere beskriver
manglende effekt, utilstraekkelig kropslig regulering og vanskeligheder ved at omsaette viden til
konkret praksis. Denne kritik gar seerligt igen blandt de respondenter, der angiver, at de savnede

mere kropslig eller hands on-baseret behandling.

Samlet peger analysen p3, at hgjere patienttilfredshed i dette materiale iseer ses i
behandlingsforlgb, der er sammensatte af flere indsatser — ofte med gruppebaserede elementer
— og hvor forlgbet opleves som sammenhangende og meningsfuldt. Resultaterne skal dog

forstas som menstre i et relativt begraenset materiale, hvor behandlingsprofilerne varierer.

Pa tvaers af besvarelserne peger materialet p3, at udbyttet af behandlingen i hgj grad afthaenger

af, om forlgbet opleves som relevant, sammenhangende og individuelt tilpasset.

UDBYTTE AF BEHANDLINGEN

Hvordan har du det i dag sammenlignet med fgr behandlingen?

‘ _— Jeg har det betydeligt bedre

)

Jeg har det betydeligt veerre

Jeg har det lidt vaerre

Uzandret

Jeg har det lidt bedre
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65 % af respondenterne angiver, at de i dag har det bedre end fgr behandlingsforlgbet, heraf
37 % betydeligt bedre. 20 % oplever, at deres tilstand er uaendret, mens 16 % angiver, at de har

det veaerre end fgr behandlingen.

Tallene peger pa, at mange respondenter oplever en bedring i tiden efter behandlingen, men
ogsa at en vaesentlig gruppe ikke oplever forbedring eller har faet det darligere. Resultaterne skal
dog fortolkes med forsigtighed. Undersggelsen er gennemfgrt blandt en afgraenset gruppe —
nuvaerende og enkelte tidligere medlemmer af PFFL — og her skal man have de i indledningen

naevnte forbehold for populationen for gje.

Billedet ligger dog pa linje med de nationale opggrelser i FunkData, hvor en stor andel af
patienter rapporterer bedring og tilfredshed efter afsluttede forlgb, samtidig med at en betydelig

minoritet oplever begraenset eller manglende udbytte.

Bedring er saledes ikke et entydigt udfald af behandlingen, og det er samtidig forskelligt, hvad
patienterne selv forstar ved bedring. | det fglgende ser vi derfor neermere pa, hvordan

respondenterne vurderer deres eget udbytte af behandlingen.

Hvordan oplevede du dit udbytte af behandlingen?

Jeg blev helt rask af
forlabet

Jeg fik ikke noget nyt ud af
forlabet

Forlgbet gjorde min
tilstand veerre

Jeg fik nogle brugbare
redskaber, som jeg stadig
kan bruge i min hverdag
Behandlingen hjalp migi
gang, og jeg blev gradvist
bedre efter forlgbet
Behandlingen var
interessant, men jeg
oplevede ingen bedring

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

Patienternes perspektiv pa behandlingen af funktionelle lidelser — Tilbage til toppen Side 8




Det er bemaerkelsesvaerdigt, at ingen af de 97 respondenter angiver, at de blev helt raske som
folge af behandlingsforlgbet. 21 % angiver dog, at de gradvist har faet det bedre efter forlgbet.
Men langt hovedparten pa 56 % angiver, at de har faet "brugbare redskaber, som de fortsat

anvender i deres hverdag”.

Dette skal ikke forstas som udtryk for, at behandling pa centrene ikke kan fgre til markant
bedring eller helbredelse. Det ved vi, at det kan — for nogle. For et bedre indblik i
behandlingseffekten ma vi henvise til FunkData som hviler pa data fra en langt bredere
population end PFFL's medlemmer, som jo er en patientgruppe, som i overvejende grad fortsat

lever med symptomer og aktivt arbejder med dem.

Men resultaterne peger stadig pa, hvad kommende patienter kan forvente af et
behandlingsforlgb. For mange er behandlingen et vigtigt skridt i en la&engerevarende proces, hvor
redskaber, forstaelse og mestring kan understgtte gradvis bedring over tid. Dette perspektiv
understgttes af forskning fra store befolkningsbaserede kohortestudier, som viser, at forlgb ved
funktionelle lidelser ofte er fluktuerende, og at bedring og remission i mange tilfaelde sker

gradvist over flere ar — uafhaengigt af specifikke behandlingsindsatser (Schovsbo et al., 2024).

Sammenholder vi respondenternes oplevede udbytte med deres angivne &ndring i
symptomniveau, fremgar det, at disse to ikke ngdvendigvis fglges ad. Flere respondenter, som
angiver uaendret eller forvaerret tilstand, beskriver alligevel tilfredshed med behandlingen og

fremhaever, at de har opnaet indsigt og redskaber, som fortsat har betydning i deres hverdag.

2 ud af 97 respondenter angiver, at “forlgbet gjorde min tilstand vaerre”. Et vigtigt

opmarksomhedspunkt som vi vender tilbage ftil.
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DIALOG OG KEMI

Hvordan var din dialog og kemi med behandlerne? (Vzelg gerne flere svar)

Personlig kemi er ikke s&
vigtigt for min oplevelse

Jeg havde en god dialog og
gOd kemi med _
leegen/behandlerne

Jeg havde darlig dialog og
kemi med
leegen/behandlerne

Jeg felte mig ikke forstaet
eller taget alvorligt af
leegen/behandlerne

Jeg folte mig respekteret
og taget alvorligt af
lzegen/behandlerne

Andet (angiv venligst)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Dialogen mellem patient og behandler har stor betydning for patientens oplevede udbytte af
behandlingen. Samlet set fremstar relationen til behandlerne som en af de mest entydigt
positive dimensioner i respondenternes erfaringer med behandlingen pa centrene. Langt de
fleste beskriver en god dialog og oplever at blive mgdt med respekt, forstaelse og faglighed,
hvilket for mange har skabt tillid og tryghed som en central forudsaetning for et meningsfuldt

behandlingsforlgb.

Helt rosenrgdt er billedet dog ikke, og flere fritekstsvar vidner om, at oplevelsen af kemien kan
svinge pa tvaers af personalet pa et forlgb. Flere beskriver markante forskelle i dialog og
forstaelse mellem forskellige fagpersoner, og enkelte peger pa relationelle brud, manglende
respekt eller oplevelsen af ikke at blive hgrt. Selvom disse erfaringer fremfgres af et mindretal,
fremstar de som betydningsfulde, idet manglende kemi eller oplevelsen af svigt kan fa stor
indflydelse pa det samlede udbytte af behandlingen — ogsa nar det faglige indhold i gvrigt

opleves som relevant.
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“Behandlernes tilgang til patienterne er virkelig god. Mdaden at
blive mgdt og forstdet pd, er meget unik i forhold til resten af

sundhedsveesenet.”

“Forholdet til psykiateren var dybt tillidsfuldt — pG en

livsforandrende mdde”

”Jeg oplevede at have én pd min side i forhold til kontakt til
jobcenter. Det var SA vaerdifuldt, fordi i den verden stér man ellers

100 % alene og bliver mistaenkeliggjort i enhver henseende”

“Dialogen med kontaktlaegen var lidt speciel og havde ikke samme
kemi og forstdelse som jeg oplevede hos de andre behandlere.

Dialogen med sygeplejersken og psykologen pd gruppeforlgbet var
til gengeeld helt ekstremt god — det er to personer, som har eéendret

sd meget for mig”

“Behageligt menneske, men der var ikke sammenhaeng i
behandlingen, og da min sygdom forvaerredes undervejs, blev det

fuldsteendig ignoreret.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

Var du tilfreds med laegens eller behandlerens forklaringer om sygdommen? (Du kan vzlge

flere svar)

Jeg havde svert ved at
genkende mig selv i
centerets
sygdomsforstielse

Nej, leegens/beh. forklaring
var ikke forstielig

Nej, lzgens/beh. forklaring
var ikke tilfredsstillende
eller grundig nok

Ja, leegens/beh. forklaring
var tilfredsstillende og
deekkende

Andet (angiv venligst)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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Langt stgrstedelen af respondenterne angiver, at de var tilfredse med laegens eller behandlerens
forklaringer om sygdommen og oplevede dem som forstaelige og meningsfulde. For mange
bidrog forklaringerne til klarhed, genkendelse og en oplevelse af sammenhaeng i
symptombilledet, hvilket fremhaeves som en vigtig del af udbyttet af behandlingen.

Samtidig peger fritekstsvarene pa, at en mindre gruppe respondenter ikke oplevede
forklaringerne som tilstraekkelige eller deekkende for deres egen situation. Kritikken retter sig
ikke entydigt mod sygdomsforstaelsen som sadan, men mod oplevelsen af manglende
anerkendelse, for forsimplede forklaringer, utilstraekkelig inddragelse af individuelle symptomer
eller en manglende overensstemmelse mellem forklaringsmodellen og respondentens eget
sygdomsforlgb.

Flere peger desuden pa behov for mere gentagelse, tydeligere psykoedukation og stgrre
mulighed for dialog om sygdomsforstaelsen undervejs i forlgbet. Samlet set fremstar
formidlingen af sygdomsforstaelsen som en generel styrke i behandlingen, samtidig med at
svarene peger pa vigtigheden af fleksibilitet og individuel tilpasning i kommunikationen for at na
alle patienter.

“Jeq fik ikke den bedring, jeg havde hdbet pd, men jeg fik en

forklaring der gav mening.”

“Forklaringerne passede praecist pa det, jeg oplevede, og gav mig

”

ro.

“Mgdte ingen anerkendelse af sygdom, blinde for symptomer der

bliver veerre og veerre.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

BEHANDLINGSTILBUDDETS VARIGHED

Hvad synes du om behandlingstilbuddets varighed?

Tilbuddet er for langvarrigt |

Tilbuddets varighed var
passende

0% 20% 40% 60%
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En stor del af respondenterne oplever behandlingstilbuddet som for kort, mens mange samtidig
er tilfredse med varigheden. Nar svarene ses i sammenhaeng med de gvrige spgrgsmal i

undersggelsen, tegner der sig et mgnster.

Respondenter, der finder forlgbet for kort, beskriver oftere, at de fgrst sent i forlgbet begyndte
at forsta deres symptomer og egne reaktionsmgnstre, og at afslutningen derfor kom netop som
udbyttet begyndte at tage form. For denne gruppe haenger oplevelsen af for kort varighed ofte

sammen med et udtalt behov for opfglgning eller en mere glidende afslutning.

Omvendt oplever respondenter, der finder varigheden passende, oftere, at de var tilstreekkeligt

rustet til at fortsaette pa egen hand ved afslutningen.
Timing og parathed i behandlingsforlgbet

Oplevelsen af behandlingens varighed haenger i hgj grad sammen med patienternes parathed pa
tidspunktet for forlgbet. Nogle beskriver, at behandlingen kom for tidligt i deres proces. Nogle, at
de fgrst sent i forlgbet oplevede et reelt udbytte, hvilket gjorde afslutningen saerlig brat. Samlet
peger svarene pa et gnske om stgrre fleksibilitet, sa forlgbets varighed bedre kan tilpasses, nar

paratheden indtraeder.

M@DET MED MEDPATIENTER | BEHANDLINGEN

Havde du glaede af at mgde andre medpatienter i behandlingen?

Ja, mgdet med
medpatienter var en vigtig
del af behandlingen for mig
Ja, det var rart at mgde
andre patienter, men ikke -
afggrende
Jeg fik ikke noget ud af at

mede medpatienter

Jeg var ikke i gruppeforleb

0% 10% 20% 30% 40% 50%
Mgdet med andre patienter med funktionelle lidelser opleves overvejende som positivt, og for

mange beskrives det som en vigtig del af behandlingsforlgbet. Saerligt peger respondenterne pa

betydningen af genkendelse, spejling og fglelsen af ikke at sta alene med symptomer og

Patienternes perspektiv pa behandlingen af funktionelle lidelser — Tilbage til toppen Side 13




udfordringer. For flere har gruppeforlgb bidraget til normalisering af symptomer og gget

forstaelse af egen situation.

Nar svarene ses i ssmmenhang med gvrige spgrgsmal om udbytte og tilfredshed, tegner der sig
et mgnster: Respondenter, der har deltaget i gruppeforlgb og samtidig angiver, at mgdet med
medpatienter var en vigtig del af behandlingen, vurderer oftere deres samlede udbytte positivt.
Denne gruppe angiver hyppigere, at de har faet brugbare redskaber og oplever

behandlingsforlgbet som meningsfuldt.

Materialet indikerer, at gruppeforlgb for mange patienter har en positiv betydning for oplevet
udbytte og tilfredshed, men ogsa at effekten i hgj grad afthanger af, om rammerne opleves som

relevante og tilpasset den enkelte.

BEHOV FOR MERE HANDS ON-BEHANDLING?

Savnede du behandling pa briksen eller mere “hands on”-behandling, fx fysiurgisk massage

eller kropsterapi?

Spgrgsmalet om savn af kropslig eller “hands on”-baseret behandling blev inkluderet, fordi PFFL
gennem radgivning og dialog med medlemmer har haft gentagne indikationer p3, at denne type
indsats opleves som mangelfuld af en del patienter. Formalet var derfor at undersgge, i hvilket
omfang dette behov gjorde sig gaeldende blandt respondenterne. Spgrgsmalet ma betragtes som

delvist ledende, hvilket der er taget hgjde for i fortolkningen af resultaterne.

Et betydeligt mindretal af respondenterne (46 %) angiver, at de savnede mere kropslig eller
“hands on”-baseret behandling som en del af deres behandlingsforlgb, mens flertallet (54 %)

ikke efterspgrger denne type indsats.

Besvarelserne fra den gruppe, der savnede mere kropslig behandling, fremstar
bemaerkelsesvaerdigt sammenhaengende og giver et nuanceret indblik i, hvilken betydning mere
hands on-behandling kunne have haft for deres behandlingsforlgb — szerligt som et ngdvendigt
supplement, der for nogle opleves som en forudszetning for, at samtale- og @gvelsesbaserede

indsatser overhovedet kan fungere.
Hvad savnede de (28) respondenter, der gnskede mere “hands on”-behandling?

Dem, som angiver, at de savnede mere hands on-behandling, beskriver et klart og
gennemgaende behov for, at behandlingen i hgjere grad inddrager kroppen aktivt og konkret —

som et ngdvendigt supplement til samtaler og fysioterapi.
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Seerligt fremhaves behovet for:

o Direkte kropslig kontakt, fx i form af massage, kropsterapi eller psykomotorisk terapi.
Mange beskriver, at denne type bergring kunne have:
o skabt ro i nervesystemet
o reduceret stress, spaending og indre alarmberedskab
o givet kroppen nye erfaringer med, at bergring kan veaere tryg, beroligende og ikke
forbundet med smerte eller fare

e Hjeelp til regulering fgr og under andre indsatser. Flere respondenter peger p3, at
kroppen ofte var for urolig, spaendt eller overbelastet til, at gvelser, traening eller
kognitive redskaber reelt kunne fungere. Hands on-behandling naevnes som en made at:

o bringe kroppen i en mere modtagelig tilstand
o skabe bedre forudsatninger for at arbejde videre med gvelser og egenomsorg
o mindske oplevelsen af at “skulle taenke sig rask”, uden at kroppen er med

¢ En mere helhedsorienteret tilgang, hvor krop og psyke behandles som ulgseligt
forbundne. Flere oplever, at forlgbene har haft et staerkt fokus pa samtale, forklaringer
og forstaelse, men i mindre grad pa den kropslige dimension af symptomerne. De
efterlyser en behandling, der i hgjere grad:
o anerkender kroppens rolle i regulering, leering og bedring
o arbejder med kroppen som medspiller — ikke kun som noget, der tales om

Gruppen, der savner mere hands on-behandling er kendetegnet ved:

e komplekse og langvarige symptomer
e hgj kropslig uro / smerteproblematik

¢ vanskeligheder ved at omszette viden uden kropslig ro og stabilitet
Opsamling

@nsket om mere hands on-behandling er ikke universelt. Et flertal af respondenterne angiver, at
de ikke savnede denne type indsats, mens et betydeligt mindretal oplevede et klart savn. For
denne afgraensede gruppe fremstar den kropslige dimension som en central, manglende del af

et behandlingsforlgb, der overvejende er samtale- og gvelsesbaseret.

Den kropslige behandling beskrives ikke som en erstatning for samtaler og undervisning, men
som et ngdvendigt supplement, der kan understgtte regulering og tryghed og ggre det lettere at

omsaette viden og redskaber til praksis i hverdagen.
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“Jeg savnede at maerke direkte kontakt, fx massage, der kunne give ro
til mit nervesystem og give kroppen gode erfaringer med, at bergring

ikke behgvede at veere smertefuldt og farligt leengere.”

“Jeg savnede kropslig behandling. Det blev meget snak og teori, men

kroppen var slet ikke med.”

“Min krop kunne slet ikke hdndtere fysisk behandling, og jeg var

presset nok pd bare at skulle mgde op.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

BRUGES VARKT@JERNE STADIG?

Bruger du de vaerktgjer, du blev undervist i pa centret?

Jeg bruger stadig nogle af
varktejerne jevnligt

Jeg bruger ikke
veerktejerne laengere, men
de var hjelpsomme
dengang

Jeg har ikke kunnet bruge

veerktgjerne

Jeg har haft svart ved at
bruge dem, men husker
stadig indholdet

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

Et markant flertal af respondenterne bruger fortsat de redskaber, de blev undervist i under
behandlingsforlgbet. Det peger pa, at mange oplever vaerktgjerne som relevante og anvendelige

i deres hverdag ogsa efter afslutningen af forlgbet.

En mindre gruppe angiver, at de ikke laengere bruger vaerktgjerne eller har haft sveert ved at
omszette dem i praksis. Denne gruppe angiver oftere begreenset udbytte af behandlingen,

oplever forlgbet som for kort eller savner opfglgning efter afslutningen. Flere beskriver desuden,
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at deres symptomer eller belastningsniveau gjorde det vanskeligt at anvende redskaberne uden

yderligere stgtte.

DIAGNOSENS BETYDNING | M@DET MED SUNDHEDSVASENET

Hvad har det betydet for dig at fa diagnosen “funktionel lidelse” i dit videre mgde med

sundhedsvaesenet?

Diagnosen har varet en

ulempe - jeg oplever, at den
har gjort det sveerere at blive
taget alvorligt eller fa hjeelp

— Diagnosen har hjulpet mig -
jeg er blevet bedre forstaet
og taget mere alvorligt i
sundhedsveesenet

d

Diagnosen har hverken
hjulpet eller skadet mig

Naesten halvdelen af respondenterne oplever, at diagnosen funktionel lidelse har haft en positiv
betydning i deres videre mgde med sundhedsvaesenet. For disse beskrives diagnosen som en
hjeelp til at blive bedre forstaet, taget mere alvorligt og mgdt med stgrre faglig sammenhaeng i
udredning og behandling. Flere fremhaever, at diagnosen har bidraget til afklaring og legitimitet

— bade i mgdet med sundhedsfaglige aktgrer og i deres egen forstaelse af symptomerne.

Samtidig angiver 16 ud af 97 respondenter, at diagnosen har haft en negativ betydning.
Fritekstsvarene peger her pa oplevelser af ikke at blive taget alvorligt efter diagnosen er stillet,
risiko for forenklede forklaringer og en oplevelse af, at yderligere udredning eller nuancering af

symptomer i nogle tilfeelde er blevet begraenset.

Flere respondenter beskriver imidlertid, at diagnosens betydning ikke er entydig, men afhanger
af kontekst og af, hvilke sundhedsprofessionelle de mgder. Nogle oplever diagnosen som
hjelpsom i mgdet med egen laege, men uden betydning eller med blandede erfaringer i andre

dele af sundhedsvasenet.

Samlet viser svarene, at diagnosen funktionel lidelse kan fungere bade som dgrabner og som

barriere i mgdet med sundhedsvaesenet.
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EFTERLADT PA PERRONEN?

Hvordan oplevede du tiden efter, at dit behandlingsforlgb sluttede?

Jeg folte mig godt klaedt
pa til at fortsaette pa egen
hand

Jeg folte mig lidt overladt
til mig selv

Jeg folte mig helt overladt
til mig selv uden
opfelgning

0% 20% 40% 60%

Tiden efter afsluttet behandlingsforlgb har for et stort flertal af patienterne (67 %) vaeret praeget
af usikkerhed og manglende stgtte. Pa trods af en generel tilfredshed med selve behandlingen
angiver en betydelig del af respondenterne, at overgangen fra et struktureret forlgb til egen
handtering oplevedes som brat, og at de i perioden efter afslutningen fglte sig helt eller delvist

overladt til sig selv.

De kvalitative besvarelser peger p3, at behovet for stgtte ofte fgrst blev tydeligt efter forlgbets
afslutning. Flere beskriver, at det var vanskeligt at fastholde og omseette de lzerte redskaber

uden mulighed for sparring, szerligt i perioder med symptomforveerring eller gget belastning.

Dette rejser spgrgsmalet om betydningen af opfglgning efter endt behandling.

Har centret fulgt op pa dig ved at invitere dig til opfelgende samtaler?

Nej, jeg blev ikke inviteret til ~\
opfolgende samtaler, og jeg
onsker det ikke

/ Ja, jeg har veere til

opfolgende samtaler, det var
jeg meget tilfreds med

Ja, jeg har veere til

opfelgende samtaler, men jeg
Nej, jeg blev ikke inviteret til fik ikke noget ud af det
opfelgende samtaler, men jeg

ville gnske jeg blev inviteret
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Besvarelserne viser et klart og gennemgaende gnske om opfglgning fra centrenes side efter
afsluttet behandlingsforlgb. Blandt de respondenter, der blev tilbudt opfglgende samtaler,
angiver langt stgrstedelen, at de havde gleede af dette. For disse patienter beskrives
opfglgningen som en vigtig st@tte i overgangen fra behandlingsforlgb til egen handtering, hvor

redskaber kunne justeres, spgrgsmal afklares og usikkerhed handteres.

Samtidig viser undersggelsen, at hovedparten af de respondenter, som ikke fik tilbudt
opfelgning, savner dette. Samlet set geelder dette over halvdelen af alle respondenter. Flere
peger pa, at manglende opfglgning har bidraget til oplevelsen af at sta alene efter forlgbets

afslutning og har gjort det vanskeligere at fastholde og anvende de lzerte redskaber i praksis.

Resultaterne peger pa, at systematisk opfglgning kan spille en vaesentlig rolle i at understgtte
varig effekt af behandlingen og mindske den sarbarhed, som mange patienter oplever i tiden

efter afslutningen.
Overgangen til almen praksis efter afslutning

Flere fritekstbesvarelser peger pa, at overgangen til almen praksis efter afslutning af
behandlingsforlgbet ofte opleves som et tomrum. Respondenterne beskriver, at de efter
afslutningen i hgj grad stod alene med ansvaret for den videre handtering af symptomer, uden at

opleve en tydelig overdragelse eller ssmmenhang mellem centret og egen laege.

Kritikken retter sig sjeeldent mod egen laeges vilje til at hjelpe, men mod manglende inddragelse,
feelles forstaelse og plan for det videre forlgb. For flere har dette betydet, at de redskaber og
forklaringer, de havde faet pa centret, var vanskelige at fastholde eller videreudvikle i dialogen

med egen lxge.

Samtidig beskriver enkelte respondenter mere sammenhangende overgange, hvor egen laege
oplevedes som engageret og i stand til at bygge videre pa forlgbet. Samlet set peger svarene dog
pa et behov for tydeligere brobygning og forventningsafstemning i overgangen fra specialiseret

behandling til almen praksis.
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“Det faltes som at falde ned mellem to stole — centret var feerdigt, og

egen laege tog ikke rigtigt over.”

“Jeg sad med en masse viden og redskaber, men ingen at bruge dem

sammen med.”

“Min laege ville gerne hjeelpe, men kendte ikke forlgbet og havde ikke
rigtigt noget at bygge videre pa.”

“Egen lzege var s@d og lyttende, men det var tydeligt, at der ikke var

nogen sammenhang mellem centret og almen praksis.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

FORL@BETS BETYDNING | FORHOLD TIL DET SOCIALE SYSTEM

Har behandlingsforlgbet pa Center for Funktionelle Lidelser haft betydning for din videre

situation i det sociale system?

(fx i forhold til kommune, jobcenter, sygedagpenge eller fleksjob)?

Andet (angiv gerne) \

_—— Ja, forlgbet og udtalelsen fra
centeret har hjulpet mig i
kontakten med det sociale

system
Jeg har ikke haft kontakt til -
det sociale system efter
forlobet
Nej, forlgbet har ikke haft Ja, men pa en negativ made -
nogen betydning for min sag i jeg oplevede, at udtalelsen
det sociale system skadede min sag

Besvarelserne viser, at behandlingsforlgbet pa Center for Funktionelle Lidelser for en stor del
patienters vedkommende (42 %) har haft positiv betydning for deres videre situation i det

sociale system, mens en lille del (7 %) oplevede en negativ betydning. Erfaringerne spaender fra
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afggrende hjaelp, afklaring og anerkendelse til oplevelser af usikkerhed, forsinkelse eller

manglende anvendelighed i det sociale system.

For de 22 %, der har svaret “andet”, geelder mere sammensatte erfaringer, herunder bade

positive og problematiske konsekvenser samt uafsluttede eller igangvaerende sagsforlgb.

15 % mener ikke, forlgbet har haft betydning i det sociale system.

Positiv betydning

Respondenter, der oplever positiv betydning, beskriver, at centrets involvering i mange tilfaelde
har haft afggrende vaegt i mgdet med det sociale system. Szerligt fremhaeves betydningen af

centrets udtalelser og epikriser, som for flere har fungeret som et vendepunkt i sagsforlgbet.
De positive erfaringer knytter sig isaer til, at centrets vurderinger:

o gav faglig legitimitet i mgdet med kommune og jobcenter
e bidrog til gget forstaelse for funktionsniveau og skanebehov

o var afggrende for afklaring i forhold til fleksjob, ressourceforlgb eller fgrtidspension

Flere beskriver, at de fgrst oplevede at blive taget alvorligt i det sociale system, efter at centret
havde veeret involveret, og at centrets vurderinger gav et faelles fagligt udgangspunkt, som

tidligere havde manglet.

Negativ eller problematisk betydning

Respondenter, der oplever negativ eller problematisk betydning, peger ikke pa selve diagnosen
eller behandlingsidéen som problemet, men pa den made, vurderingerne anvendes og fortolkes

i det sociale system.
Kritikken retter sig primaert mod:

e uklare eller forsigtige formuleringer i epikriser og udtalelser
e manglende tydelighed om arbejdsevne og funktionsniveau

e tvivlidet sociale system om diagnosens vaegt eller relevans

For nogle har dette medfgrt leengere og mere belastende sagsforlgb, gget mistaenkeliggarelse
eller vanskeligheder ved at opna afklaring. Flere beskriver, at fravaeret af klare formuleringer har
placeret et betydeligt ansvar hos dem selv for at forklare og oversaette sundhedsfaglige

vurderinger til socialfaglige kriterier.
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“leg har fdet en god forstdelse af min situation, men det har ikke f@rt

til afklaring i systemet.”

“Det, jeg har fdet fra centret, er ikke rigtig blevet omsat i det sociale

system.”

“Jeg har selv skullet forklare og bygge bro mellem sundhedsvaesen og

kommune.”
“Det har vaeret mit ansvar at fa systemerne til at tale sammen.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

Opsamling

Nar centrenes vurderinger er tydelige, konkrete og anvendelige i en socialfaglig kontekst, kan de
have stor betydning for patienternes mulighed for afklaring og anerkendelse. Omvendt oplever
mange, at manglende oversattelse mellem sundhedsfaglige vurderinger og socialfaglige kriterier

i praksis placerer ansvaret for ssammenhang og koordinering hos patienten selv.

Samlet peger resultaterne pa et behov for tydeligere brobygning mellem sundhedsvaesen og
socialsystem, sa den viden og de vurderinger, der opbygges i behandlingsforlgbet, ogsa far reel

betydning i patienternes videre livssituation.

Det mest positive ved
behandlingsforlgbet?

Hvad vil du med dine egne ord fremhaeve som det mest positive ved dit behandlingsforlgb pa

Center / Klinik for Funktionelle Lidelser?

Denne del af spgrgeskemaundersggelsen bestar udelukkende af kvalitative fritekstsvar. |
analysen er svarene samlet og kondenseret i seks gennemgaende temaer, som tilsammen giver
et samlet billede af, hvad respondenterne fremhaver som det mest positive ved deres

behandlingsforlgb.
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Hvad fremhaeves som mest positivt

e Anerkendelse — at blive taget alvorligt og mgdt med respekt
e Forstaelse — at fa mening og forklaring

e Redskaber — konkrete strategier til hverdagen

e Fzllesskab — mgdet med andre patienter

e Relationer — kompetente og engagerede behandlere

e Afklaring — diagnosen som svar

Overordnet billede

Respondenternes fritekstsvar viser, at de mest positive oplevelser sjeeldent knytter sig til én
enkelt behandlingsmetode, men derimod til maden, de er blevet mgdt p3a, den forstaelse de har
oplevet, samt den indsigt og tryghed forlgbet har givet. For mange beskrives
behandlingsforlgbet som et afggrende vendepunkt — ikke ngdvendigvis fordi symptomerne
forsvandt, men fordi deres situation for f@grste gang blev forstaet og sat ind i en meningsfuld

ramme.

For flere handler dette vendepunkt i hgj grad om accept, selvforstaelse og ophgr af en langvarig

kamp for at blive troet pa, snarere end om umiddelbar symptomreduktion.

”[Det mest positive ved forlgbet var] deres forstdelse af
sygdommen og at jeg endelig blev taget serigst i forhold til mine
symptomer efter 5 Gr hvor jeg blev kastet rundt i systemet og hele

tiden skulle forklare mig.”

Respondent i sp@rgeskemaundersggelsen

At blive taget alvorligt og mgdt med respekt

Et meget gennemgaende tema er oplevelsen af at blive troet pa og taget serigst — ofte efter

mange ar med mistillid, afvisninger eller fragmenterede forlgb i sundhedsvaesenet.

Mange fremhaever:

e en fordomsfri og respektfuld tilgang fra behandlerne
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o fplelsen af endelig at blive m@gdt som et helt menneske

o |ettelse over ikke laengere at skulle “bevise” sine symptomer

For flere beskrives dette som det mest helende element i hele forlgbet og som en forudsaetning

for overhovedet at kunne arbejde videre med sygdommen.

“For farste gang falte jeg mig m@dt som et helt menneske og ikke

som én, der skulle forklare og forsvare sig.”

Respondent i spgrgeskemaundersggelsen

Forstaelse af sygdommen og egen situation

En stor del af respondenterne fremhaever den ggede forstdelse af funktionelle lidelser, herunder

nervesystemets rolle og sammenhaengen mellem krop, psyke og belastning.
Det, der iseer fremhaves positivt, er:

e klare og meningsfulde forklaringer
e at sygdommen blev sat ind i en sammenhang, der gav mening for den enkelte

e at fa et sprog for symptomer og reaktioner

For mange gav denne forstaelse ro, accept og et nyt perspektiv pa deres situation. Flere
beskriver, at forklaringerne ikke ngdvendigvis gjorde dem raske, men gjorde deres symptomer

forstaelige og mindre skreemmende.

“Jeq fik ikke den bedring, jeg havde habet pd, men jeg fik en

forklaring, der gav mening.”

Respondent i sp@rgeskemaundersggelsen

Konkrete redskaber og strategier til hverdagen

Mange respondenter fremhaver de konkrete redskaber, de har faet med sig fra

behandlingsforlgbet — ogsa selvom ikke alle har kunnet anvende dem fuldt ud efterfglgende.

Typiske eksempler er:
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e energiforvaltning og graensesaetning
e vejrtraekning, kropslige gvelser og regulering af nervesystemet

e strategier til handtering af symptomer, stress og overbelastning

For flere beskrives disse redskaber som noget, de fortsat bruger eller vender tilbage til, og som

giver dem en oplevelse af handlemulighed i hverdagen.

“Jeg har fdet redskaber, som jeg stadig bruger, nar jeg bliver

overbelastet.”

Respondent i spgrgeskemaundersggelsen

Mgdet med andre patienter

For mange respondenter har det vaeret meget positivt at indgd i gruppeforlgb og mgde andre i
samme situation. Det, der isaer fremhaeves, er genkendelse og spejling, fglelsen af ikke at sta

alene samt en normalisering af symptomer og reaktioner.

For flere fremstar gruppefallesskabet som en helt central del af forlgbet og i sig selv en
vaesentlig kilde til normalisering, hab og livsmod. Selv blandt respondenter, der ikke fandt

gruppeforlgb afggrende, beskrives mgdet med andre patienter ofte som rart eller stgttende.

“Det var en lettelse at spejle sig i andre og opdage, at mine

reaktioner var normale.”

Respondent i sp@rgeskemaundersggelsen

Kompetente og engagerede behandlere

En betydelig del af svarene fremhaever konkrete behandlere eller faggrupper — seerligt

psykologer, fysioterapeuter og psykomotoriske terapeuter — som dygtige, varme og engagerede.
Respondenterne laegger vaegt pa:

e tid og naerveer i samtaler

o faglig kompetence og specialviden
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e oplevelsen af kontinuitet og tryghed

For nogle har relationen til behandleren haft stor personlig betydning og vaeret afggrende for
deres tillid til behandlingsforlgbet.

“Behandlernes tilgang til patienterne er virkelig god. Mdden at
blive mgdt og forstdet pa er meget unik i forhold til resten af
sundhedsvaesenet.”

Respondent i spgrgeskemaundersggelsen

Diagnosen som afklaring

For en del respondenter var det i sig selv positivt at fa en diagnose. Det fremhaves som en
afklaring, som at fa sat navn pa det, de oplevede, og som en samlet forklaring efter en lang
periode med uafklarethed. Diagnosen beskrives her som en lettelse og et holdepunkt snarere

end som en begraensning.

“Det var en lettelse at fd sat navn pad det, jeg havde kaeempet med i
drevis.”

Respondent i spgrgeskemaundersggelsen

Samlet vurdering

Svarene viser, at det mest positive ved behandlingsforlgbene for langt de fleste handler om
menneskelig og faglig anerkendelse, forstaelse og sammenhang — snarere end om
symptomfrihed. For mange har forlgbet givet ro og accept, skabt mening i en kompleks situation
og lagt et fundament for at kunne arbejde videre med sygdommen. Det skal samtidig naevnes, at
et lille mindretal af respondenter (4 ud af 88 fritekstsvar) angiver, at de ikke oplevede noget

positivt udbytte af behandlingsforlgbet.
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Kritik af behandlingsforlgbet og
forslag til forbedringer

Hvad vil du fremhaeve som det mest kritisable eller argerlige ved dit behandlingsforlgb?

Hvis noget skulle forbedres pa det center, du har modtaget behandling pa, hvad skulle sa

forbedres, slgjfes eller tilfgjes?

Denne del af spgrgeskemaundersggelsen bestar ligeledes af kvalitative fritekstsvar.
Respondenterne har her haft mulighed for med egne ord at pege pa det, de oplevede som mest
kritisabelt ved deres behandlingsforlgb, samt komme med forslag til forbedringer. Svarene er i

analysen samlet i seks gennemgaende temaer.

Hvad kritiseres — og hvad gnskes forbedret

o Tid —for korte forlgb og for brat afslutning

o Opfglgning — manglende kontakt efter endt forlgb

e Tilpasning — begraenset individualisering, iseer i gruppeforlgb

e Helhed — manglende helhedsforstaelse i komplekse forlgb

e Krop —for lidt kropslig / “hands on”-behandling

e Forvaerring — oplevet forvaerring under behandlingsforlgbet hos fa
o Tilgeengelighed — ventetid, transport og praktisk belastning

e Sammenhaeng — manglende kobling til kommune og videre forlgb

Overordnet billede af besvarelserne

En klar majoritet af respondenterne — ansldet 70-80 % — fremfgrer kritik af behandlingsforlgbet

og/eller peger pa konkrete forbedringsbehov, mens resten ikke giver udtryk for vaesentlig kritik.

Respondenternes kritik retter sig sjeeldent mod selve behandlingsidéen eller behandlernes
faglighed. Tveertimod beskrives forlgbene ofte som meningsfulde, respektfulde og fagligt
kvalificerede. Kritikken koncentrerer sig i stedet om rammerne omkring forlgbet — herunder

varighed, afslutning, opfglgning, fleksibilitet og sammenhaeng til tiden efter.
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Mange beskriver et grundlaeggende paradoks: Et behandlingsforlgb, der opleves som hjaelpsomt
og trygt, men som samtidig afsluttes pa et tidspunkt, hvor patienten endnu ikke fgler sig rustet til

at sta alene med ansvaret for videre handtering af sygdom og belastning.

Manglende helhedsforstaelse i komplekse forlgb

En mindre, men tydelig gruppe respondenter peger pa, at behandlingsforlgbet i deres tilfelde
ikke i tilstreekkelig grad tog hgjde for kompleksiteten i deres samlede sygdomsbillede. Kritikken
handler ikke om manglende faglighed, men om oplevelsen af, at forvaerring, konkurrerende
helbredsproblemer eller livsomstaendigheder ikke blev inddraget eller reageret pa undervejs i
forlgbet.

Respondenterne peger blandt andet pa:

e oplevelsen af, at forvaerring af symptomer undervejs ikke blev taget alvorligt

e manglende justering af behandlingen ved andret funktionsniveau

e oplevelsen af, at symptomer, som ikke passede ind i behandlingsmodellen, blev overset
o utilstraekkelig inddragelse af fysiske, sociale eller psykiske belastninger uden for selve

behandlingsrummet

For disse respondenter bidrog dette til en oplevelse af ikke at blive set i deres helhed, hvilket i

nogle tilfeelde fgrte til forveerring eller tab af tillid til forlgbet.

“Det faltes som om, man skulle passe ind i modellen - ikke

omvendt.”

“Da mine symptomer e&endrede sig og blev veerre, blev

behandlingen ikke justeret.”

“Jeg oplevede ikke, at der blev taget hgjde for, at jeg havde flere
problematikker samtidig.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

For korte forlgb og oplevelsen af en brat og utryg afslutning

Et af de mest gennemgaende kritikpunkter i fritekstsvarene er, at behandlingsforlgbene opleves
som for kortvarige og afsluttes for brat. Som vist i kapitlet Behandlingstilbuddets varighed peger

mange respondenter pa, at de fgrst sent i forlgbet begyndte at forsta deres symptomer og
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anvende redskaberne i praksis. Nar afslutningen falder netop i denne fase, opleves den derfor

som et pludseligt ophgr af stgtte frem for en naturlig overgang.

Flere beskriver afslutningen med staerke formuleringer som at blive “sluppet” eller “efterladt”,
hvilket for nogle har haft betydning for deres mulighed for at fastholde udbyttet af

behandlingen.
Som forbedring foreslar mange respondenter:

e |engere eller mere fleksible forlgb
e en mere gradvis afslutning

o mulighed for lavintensiv kontakt i en overgangsperiode

Begrundelsen er gennemgaende, at funktionelle lidelser ofte er langvarige og komplekse, og at

stabilisering og mestring derfor kraever tid.

“Der har ikke vaeret ret meget opfdlgning bagefter. Det er farst

derefter, jeg synes, det er blevet rigtigt sveert.”

“Det er synd at det ikke er en mulighed at fGd mere behandling
senere i sit liv. Ligesom folk med andre sygdomme kan fé hjeelp i

hele deres liv og jaevnligt komme til kontroller.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

Manglende eller utilstraekkelig opfglgning

Et naert beslaegtet kritikpunkt er gnsket om systematisk opfglgning efter afsluttet behandling.
Som beskrevet i kapitlet Efterladt pa perronen? oplever mange respondenter tiden efter forlgbet

som praeget af usikkerhed og manglende stgtte.
Flere peger pa:

e manglende opfglgende samtaler
e ingen mulighed for genkontakt ved tilbagefald

e oplevelsen af at sta alene efter et ellers trygt forlgb

Respondenterne understreger, at selv fa opfglgende kontakter — fx én eller to samtaler nogle
maneder efter afslutning — kunne have haft stor betydning for tryghed og fastholdelse af

redskaber.
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Det skal samtidig bemaerkes, at omkring en femtedel af respondenterne angiver, at de ikke

gnskede opfglgning og falte sig tilstraekkeligt rustet til at fortsaette pa egen hand.

Begraenset individualisering

En betydelig del af kritikken handler om, at behandlingen — seerligt i gruppeforlgb — opleves som

for lidt tilpasset den enkelte.
Respondenter peger pa:

e stor variation i deltagernes symptombillede, sygdomsvarighed og belastningsgrad
e behov for flere individuelle samtaler som supplement til gruppeforlgb
e oplevelsen af, at nogle deltagere burde have haft et andet eller mere individuelt tilbud

Kritikken retter sig ikke mod gruppeforlgb som princip, men mod manglende fleksibilitet og
differentiering. Flere efterlyser tydeligere visitation og mulighed for Igbende justering af

forlgbet, saerligt for patienter med komplekse eller langvarige problemstillinger.

Samtidig oplevede ansldet 30-40 % af respondenterne gruppeforlgbene som tilstreekkelige i sig

selv og efterlyste ikke yderligere individualisering.

“Gruppeforlobet tog ikke hgjde for, at vi var meget forskellige

steder ivores sygdom.”

“Der var stor forskel pa os i gruppen, og jeg falte ikke altid, at

forlebet passede til mit niveau.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

For lidt kropslig eller “hands on” behandling

En del respondenter fremhaever, at behandlingsforlgbene i for hgj grad opleves som samtale- og
undervisningsbaserede. Som gennemgaet i kapitlet Behov for mere hands on-behandling?
angiver et betydeligt mindretal af respondenterne, at de savnede mere direkte kropslig

behandling som supplement til de gvrige indsatser.
Kritikken retter sig iseer mod:

e savn af kropslig behandling som massage eller kropsterapi

e behov for mere konkret arbejde med smerter og kropslige symptomer
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e oplevelsen af, at behandlingen blev for teoretisk

For denne gruppe beskrives kropslig behandling ikke som en erstatning for samtaler eller
psykoedukation, men som et muligt supplement, der kan understgtte regulering og g@re det

lettere at omsaette redskaber til praksis.

Tilgeengelighed og praktisk belastning

En del respondenter peger ogsa pa forhold omkring selve adgangen til behandlingsforlgbet.
Kritikken retter sig ikke mod behandlingsindholdet, men mod de praktiske rammer omkring

deltagelsen.
Respondenter fremhaever blandt andet:

e lang ventetid fgr opstart
e Dbetydelig transporttid til centrene
e vanskeligheder ved at mgde frem med begraenset energi, smerter eller kognitive

symptomer

For nogle har disse forhold haft betydning for deres mulighed for at deltage fuldt ud i forlgbet og

dermed ogsa for deres udbytte af behandlingen.

“Det tog lang tid at komme i gang, og ventetiden gjorde, at jeg

néede at fa det veerre inden opstart.”

“Transporten var meget belastende for mig, isaer fordi jeg havde fa

kreefter og mange smerter.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

Manglende sammenhang mellem sundhedsvasen og @vrige systemer

Et mere alvorligt og gennemgaende kritikpunkt handler om manglende sammenhaeng mellem
behandlingsforlgbet pa centret og tiden efter — saerligt i relation til almen praksis og det sociale

system.
Respondenter beskriver blandt andet:

e at centrets vurderinger og anbefalinger ikke blev tydeligt viderefgrt eller anvendt efter

afslutning
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e at udtalelser og epikriser var for forsigtige eller uklare til at kunne bruges i sociale sager
e at de selv matte fungere som tovholder og oversaetter mellem sundhedsvaesen,

kommune og andre aktgrer

For disse respondenter opleves ansvaret for ssmmenhang og opfglgning i praksis placeret hos

patienten selv.

“Jeg oplevede, at centerets vurdering ikke rigtig kunne bruges i
kommunen. Jeg stod selv med ansvaret for at forklare og

oversatte det hele.”

Respondent i spgrgeskemaundersggelsen

Oplevet forvaerring under behandlingsforlgbet

2 ud af 97 respondenter angiver, at behandlingsforlgbet direkte forveerrede deres tilstand.
Selvom der er tale om et meget lille antal, er besvarelserne alvorlige. Respondenterne beskriver
blandt andet en oplevelse af at blive presset til indsatser, som kroppen ikke kunne rumme, samt

manglende respons eller justering, nar de gjorde opmaerksom pa forvaerring undervejs i forlgbet.

Disse svar peger pa behovet for Isbende opmaerksomhed pa belastning, mulighed for justering

og tydelige signaler om, at oplevet forveerring bgr fgre til handling.

“Jeg oplevede, at jeg blev darligere under forlgbet, men nar jeg
sagde fra eller gjorde opmeerksom pa det, blev der ikke rigtig

reageret.”

“Jeg folte mig presset til at fortsaette gvelser og tiltag, selvom min

krop tydeligt sagde fra.”

Respondenter i spgrgeskemaundersggelsen

Samlet vurdering

Samlet set viser besvarelserne, at kritik og forbedringsforslag udspringer af en felles

grundlaeggende erfaring blandt mange respondenter: Behandlingen opleves som fagligt
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kvalificeret og menneskeligt anerkendende, men rammerne omkring forlgbet opleves ofte som

for sneevre i forhold til sygdommens kompleksitet og varighed.

Kritikken retter sig saledes sjeeldent mod selve behandlingsidéen eller mgdet med behandlerne,
men mod forlgbets struktur og organisering. Respondenterne efterlyser isaer mere tid, stgrre
fleksibilitet, bedre mulighed for justering undervejs samt tydeligere opfglgning og overgang til
tiden efter centret. For mange handler gnsket ikke om et fundamentalt anderledes
behandlingstilbud, men om bedre forudsaetninger for at omsaette viden, redskaber og indsigt til

en baeredygtig hverdag efter afslutning.

Omkring en fijerdedel til en tredjedel af respondenterne oplevede dog den eksisterende
behandlingsramme som passende og tilstreekkelig og gav ikke udtryk for vaesentlige
kritikpunkter. Det peger pa, at behandlingsforlgbene for nogle fungerer efter hensigten, mens
andre — szerligt patienter med mere komplekse og langvarige problemstillinger — har behov for

mere fleksible og leengerevarende rammer.
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Konklusion

Tvaergaende mgnstre i besvarelserne

e Hgj tilfredshed med behandlingen kan eksistere side om side med
manglende eller begraenset symptomlindring

e Oplevet udbytte knytter sig i hgj grad til relationen til behandlerne og
rammerne for forlgbet — ikke kun til den konkrete behandlingsmetode

e Vurderingen af forlgbets varighed haenger teet sammen med patientens
parathed og sygdommens kompleksitet snarere end antal uger

e Manglende opfglgning efter endt forlgb fremhaeves som et gennemgaende
kritikpunkt

e Manglende sammenhaeng mellem sundhedsvaesen og socialsystem

vanskeligg@r forankring af behandlingen i hverdagen

Overordnet billede

Denne rapport giver et nuanceret indblik i patienters erfaringer med behandling pa regionale
centre og klinikker for funktionelle lidelser. Pa tvaers af bade kvantitative svar og kvalitative
beskrivelser tegner der sig et billede af behandlingsforlgb, som for mange patienter opleves som
meningsfulde, respektfulde og fagligt kvalificerede. Samtidig viser rapporten, at behandlingens
samlede kvalitet ikke alene afhaenger af indholdet i selve behandlingen, men i hgj grad af

rammerne omkring forlgbet.
Det, der fungerer

Et gennemgaende fund er, at patienternes tilfredshed i hgj grad knytter sig til mgdet med
behandlerne. Dialog, relation, faglighed og oplevelsen af at blive taget alvorligt fremhaeves
konsekvent som centrale styrker. For mange patienter har det veeret afggrende at blive mgdt
uden mistaenkeligggrelse og med forklaringer, der gav mening i forhold til deres symptomer og

livssituation.
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Behandlingen beskrives ofte som et vendepunkt — ikke ngdvendigvis fordi symptomerne
forsvandt, men fordi patienterne opnaede gget forstaelse, accept og redskaber til bedre

mestring i hverdagen.

Rapporten viser samtidig, at oplevet udbytte og andringer i symptomniveau ikke ngdvendigvis
folges ad. Flere patienter, som angiver uaendret eller forvaerret tilstand, beskriver alligevel
tilfredshed med behandlingen. Behandlingen fungerer derfor for mange som hjzlp til selvhjeelp

snarere end som et hurtigt behandlingsresultat.
Det, der udfordrer

Forlgbene opleves af mange som for korte og for brat afsluttede i forhold til sygdommens
kompleksitet og varighed. Et gennemgaende paradoks i besvarelserne er, at mange patienter
forst begynder at fa greb om deres sygdom og egne reaktionsmgnstre netop som

behandlingsforlgbet afsluttes.

Dette haenger taet sammen med et markant gnske om opfglgning og kontinuitet. De fleste
patienter, der har faet tilbudt opfglgende samtaler, oplever dem som hjaelpsomme, mens
hovedparten af dem, der ikke har faet opfglgning, savner dette. Manglende opfglgning bidrager
for mange til oplevelsen af at sta alene efter et ellers trygt forlgb og ggr det vanskeligere at

fastholde de lzerte redskaber i hverdagen.

For en afgraenset gruppe patienter peger besvarelserne pa, at mere kropslig eller “hands on”-
baseret behandling kan fungere som et vigtigt supplement, szerligt i forhold til kropslig

regulering, tryghed og omsaetning af viden til praksis.

Flere besvarelser peger desuden pa manglende sammenhang mellem behandlingen pa
centrene og tiden efter afslutning. Overgangen til bade almen praksis og det sociale system
opleves af nogle patienter som uklar eller utilstraekkelig, hvilket kan g@re det vanskeligt at

fastholde behandlingsforlgbets resultater i hverdagen.
Samlet resultat

Rapporten viser, at behandling af funktionelle lidelser ikke alene handler om hvad der tilbydes,
men i lige sa hgj grad om hvordan, hvorndr og hvor lzenge patienterne understgttes i en proces,

som for mange er lang og sarbar.

Patienterne efterlyser ikke et fundamentalt anderledes behandlingstilbud, men mere tid, stgrre
fleksibilitet og bedre opfglgning, sa den viden og de redskaber, de far, reelt kan forankres i livet

efter centret.

Resultaterne peger dermed p3, at relativt enkle organisatoriske justeringer kan have stor

betydning for patienternes mulighed for at fastholde og omszette behandlingen i hverdagen.
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Fem patientnzere forslag til forbedring

Pa tveers af besvarelserne tegner der sig fem gennemgdende forbedringsomrader,
som udspringer direkte af patienternes erfaringer med behandlingsforlgbene.

1. Mere fleksibel varighed — mulighed for forleengelse ved behov
Flere patienter beskriver, at forlgbet afsluttes, netop som de begynder at fa
overblik over deres situation og redskaberne i praksis. En mere fleksibel
varighed, hvor forleengelse kan tilbydes efter individuel vurdering, kunne vaere
en made at sikre bedre forankring af behandlingen.

2. Systematisk opfglgning efter afslutning (fx 1-2 samtaler)
Mange patienter savner opfglgende kontakt efter afsluttet forlgb. Selv
begraenset opfglgning opleves som betydningsfuld for tryghed, fastholdelse af
redskaber og handtering af tilbagefald i overgangen til hverdagen.

3. Bedre overgang til almen praksis
Respondenter peger pa behovet for en tydeligere overgang fra specialiseret
behandling til egen laege. En mere aktiv inddragelse af almen praksis kan
bidrage til kontinuitet, faelles forstaelse og bedre stgtte efter endt forlgb.

4. Stgrre mulighed for individuel tilpasning
Flere patienter oplever, at standardiserede forlgb ikke altid matcher deres
symptombillede, sygdomsvarighed eller belastningsgrad. Mulighed for stgrre
individuel tilpasning — saerligt i forhold til kompleksitet og behov — efterlyses.

5. Kropslig behandling som supplement for udvalgte patienter
For en afgraenset gruppe patienter fremhaeves kropslig eller “hands on”-
baseret behandling som et veerdifuldt supplement til samtaler og
undervisning. Denne type indsats opleves af nogle som en forudsaetning for
tryghed, kropslig regulering og for at kunne omsaette viden til praksis.

Tak til vores medlemmer for at besvare spgrgeskemaet

Tak til behandlingscentrene for den gode dialog

PFFL
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