Forord

Dette speciale beskaeftiger sig med, hvordan faanomenet non-compliance, som et medicinsk teknisk begreb
kan forstds, ndr der tages udgangspunkt i patienternes oplevelser og erfaringer med medicinhdndtering i
hverdagslivet. Non-compliance fra patienternes perspektiv har jeg valgt at undersgge med afszet i en udvalgt

patientgruppe — patienter med Parkinsons sygdom.

Min interesse for emnet og for valget af patientgruppe skyldes i farste omgang, at jeg har et nzertstdende
familiemedlem, som er ramt af sygdommen. Herigennem har jeg ikke mindst féet indsigt i sygdommen men
0gsé et kendskab til, hvor vigtig medicinen er for de fleste patienter, der lider af denne sygdom. Det vakte
derfor umiddelbart en undren, hvorfor patienter med Parkinsons sygdom, som har et s& dbenlyst behov for

medicinering, ikke ngdvendigvis altid far taget deres medicin, som den er ordineret.

I forbindelse med udarbejdelsen af dette speciale vil jeg gerne rette en stor tak til min vejleder Rasmus
Antoft for motiverende, inspirerende og konstruktiv vejledning. Desuden @nsker jeg at rette en tak til
Parkinsonforeningen, som har vist stor interesse for emnet og for specialet samt har medvirket til
udsendelsen af spgrgeskemaet. Ligeledes skal lyde en stor tak til de parkinsonramte, som har deltaget i
undersggelsen, bdde dem der har deltaget med deres besvarelse af spgrgeskemaet, men ikke mindst de

seks personer, som har deltaget i interviewundersggelsen.

Aalborg Universitet, den 3. september 2010

Tilde Marie Bertelsen
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Indledning

En zendring i befolkningens sammensaetning, levetid og levevis har fart til et aendret sygdomsmgnster med
overvaegt af kroniske sygdomme og dermed til aendrede krav til sundhedsvaesenets og samfundets indsats.
Sundhedsstyrelsen anslar, at ca. hver tredje dansker lider af en eller flere kroniske sygdomme, og at dette
tal er stigende (Sundhedsstyrelsen, 2005, s. 32). Stigningen af kronisk syge personer stiller krav til
sundhedsvaesenet om nye og mere komplekse mader at behandle sygdom pd, som bl.a. tager udgangspunkt

i og er tilpasset behovet for en kontinuerlig indsats i et kronisk sygdomsforlgb.

P& grund af det sendrede sygdomsmgnster er der de senere dr kommet et stigende fokus pd kroniske
sygdomme - b&de inden for sundhedsvaesenet og i samfundet generelt, men iszer ogsd inden for den
medicinske sociologi. Adskillige undersggelser, her saerligt kvalitative studier, har beskaeftiget sig med
kronisk sygdom; eksempelvis ift. hvad det vil sige at have en kronisk sygdom, ift. de forskellige mader,
hvorpd den kroniske sygdom pavirker den kronisk syge person set ift. sociale relationer, selvopfattelse og
identitet, samt ift. de forskellige mader kronisk syge personer hdndterer sygdommen i hverdagslivet.
Eksempelvis har Charmaz (Charmaz, 1983) argumenteret for, at kronisk syge personer udover at lide af
forskellige former for fysiske smerter som fglge af deres kroniske sygdom, ogsd oplever en raekke
psykologiske konsekvenser i form af en aendret selvopfattelse og ofte i en s&dan grad, at den kroniske
sygdom kan medfgre et decideret fab af selv (loss of self), som Charmaz betegner det. Andre opfatter
kronisk sygdom som hhv. et brud, en biografisk handelse (Antoft, 2001) eller disruptive event (Bury, 1982).
Den kroniske sygdom betragtes her som en stor omvaeltning i hverdagslivet eller som et turning point, som
afbryder eller forstyrrer det normale flow i hverdagslivet og dermed introducerer en stigende grad af
usikkerhed. Atter andre har veeret optaget af at undersgge, hvordan kronisk syge handterer og tilpasser sig

den aendrede situation, som en kronisk sygdom medfgrer (Bury, 1991, s. 460ff).

Flere har sdledes tidligere beskeeftiget sig med kronisk sygdom p& forskellige méder og fra forskellige
perspektiver — fokus for nzerveerende speciale er hverken kronisk sygdom per se, én specifik kronisk sygdom
eller kronisk sygdom som vendepunkt eller lignende — men i stedet et ganske betydningsfuldt delelement
inden for kronisk sygdom, nemlig den medicinske behandling og herunder problemer vedr. compliance.

Kronisk sygdom bergrer ofte store dele af et menneskes liv og er dermed ofte en uundgdelig del af
hverdagslivet, og ved de fleste kroniske sygdomme spiller behandlingen af den pdgeeldende kroniske
sygdom en stor rolle. Ved de fleste kroniske sygdomme findes ingen behandling af drsagen til sygdommen,
og behandlingen er derfor ofte symptomatisk; i de fleste tilfaelde kan medicinsk behandling lindre eller
deempe symptomerne pd den pdgzeldende kroniske sygdom og dermed ofte forbedre livskvaliteten for
patienterne. Men oftest vil den medicinske behandling give en raekke bivirkninger, og foruden at blive en del
af lgsningen bliver den medicinske behandling sdledes ogsd en del af problemet (Bury, 1991, s. 459). P3
grund af den kroniske sygdoms langvarige og uhelbredelige natur md de fleste kronisk syge patienter

sdledes / princippet acceptere et liv med daglig medicinsk behandling samt de bivirkninger, som



behandlingen ofte medfgrer. Principielt bgr patienterne fglge behandlingen i overensstemmelse med lsegens
ordination for at fa den mest optimale effekt af behandlingen — men dette sker, som det vil blive illustreret i
neervaerende speciale, ikke i alle tilfaelde. Eksempelvis kan bivirkninger have betydning for, om patienten
gnsker at tage sin medicin som ordineret — ift. dette feenomen anvendes begrebet non-compliance, som
betegner en patients manglende villighed og/eller evne til at tage et laegemiddel eller falge en given
behandling i overensstemmelse med lsegens ordination, fx ved ikke at tage sin medicin i den rette dosis eller
pd det rette tidspunkt. Non-compliance er et almindeligt problem ved behandling af de fleste former for

kroniske sygdomme; det ansl3s, at ca. 50 % af alle kronisk syge ikke tager deres medicin som ordineret.

Non-compliance er genstandsfeltet for dette speciale, og undersggelsen af denne problematik tager
udgangspunkt i en udvalgt kronisk patientgruppe — patienter med Parkinsons sygdom.

Non-compliance kommer i princippet til udtryk blandt alle patientgrupper og er sdledes ikke et unikt
feenomen blandt parkinsonramte. Men der er derimod ingen tvivl om, at risikoen for non-compliance stiger
med bl.a. sygdommens varighed og den medicinske behandlings kompleksitet, der begge er faktorer, som er
saerlig karakteristiske og udtalte for patienter med Parkinsons sygdom. En undersggelse af non-compliance
blandt patienter fra denne sygdomsgruppe synes derfor saerdeles oplagt og interessant.

I forlengelse af det fgrnaevnte aendrede sygdomsmgnster og dermed aendrede efterspgrgsel efter
sundhedsydelser er det ligeledes interessant at undersgge nogle af de udfordringer, som netop kronisk syge
mgder eksempelvis ifm. deres sygdoms- og medicinh&ndtering, og méske man ad den vej kan f& indblik i
eller blive inspireret til, hvordan man i fremtiden kan imgdekomme nogle af de udfordringer, som

parkinsonramte og andre kroniske patienter kan std overfor.

Jeg indleder specialet med en problemstilling, hvori jeg introducerer til begrebet og feenomenet non-
compliance, herunder relevante studier og modeller, som igennem tiden er blevet udviklet og fremlagt
omkring compliance og non-compliance. Herefter vil jeg kort redeggre for Parkinsons sygdom samt
undersggelser vedr. non-compliance blandt parkinsonramte. Efter praesentationen af specialets
problemstilling redeggr jeg for de metodologiske overvejelser, som jeg har gjort mig i forbindelse med
dataindsamlingen, herunder bl.a. undersggelsens metodologiske og videnskabsteoretiske udgangspunkt,
undersggelsens design samt de to metoder, der er anvendt i dataindsamlingen. Herefter fglger to
delanalyser, hhv. en kvantitativ statistisk analyse og en kvalitativ analyse pd baggrund af kvalitative
individuelle interviews med seks parkinsonramte. Afslutningsvis samles resultaterne af de to delanalyser i en

kombineret diskussion og konklusion.



Problemstilling

Vaer opmaerksom pé patienternes fejl og mangler, der ofte f&r dem til at lyve om, hvorvidt de har taget de
ordinerede midler. (Hippokrates, ca. 400 &r f.Kr.)

Disse ord blev udtalt for ca. 2500 &r siden af Hippokrates - laegekunstens grundlaegger - og betegner det
faenomen, vi i dag kalder for non-compliance.

Non-compliance refererer kort sagt til, at patienter ikke tager deres medicin som ordineret’. Non-compliance
er et udbredt faenomen, som findes inden for alle sygdoms- og laegemiddelgrupper, og det vurderes at ca.
30-50 % af alle patienter ikke tager deres medicin som ordineret (Barber, 2002, s. 81; WHO, 2003).

Non-compliance er temaet for dette speciale og behandles ift. en udvalgt patientgruppe — patienter med
Parkinsons sygdom.

Jeg indleder dette afsnit vedr. specialets problemstilling med at introducere til begrebet non-compliance ved
bl.a. at inddrage klassiske modeller og studier vedr. compliance og non-compliance. Herefter redeggr jeg
kort for Parkinsons sygdom og giver et kort overblik over enkelte socialmedicinske undersggelser vedrgrende
Parkinsons sygdom. Formdlet med denne introduktion til Parkinsons sygdom er at give et indblik i og en
forstdelse af, hvilke problemer patienter med Parkinsons sygdom bdade fysiske og psykisk kan std overfor,

nér de diagnosticeres med sygdommen og efterfglgende skal lzere at leve med den.

Introduktion til non-compliance

I forbindelse med patienters lezegemiddelanvendelse taler man om fanomenet og begrebet compliance
(Indenrigs- og Sundhedsministeriets Udvalg om Medicintilskud, 2004, s. 150), som oversat fra engelsk
betyder overholdelse, fgjelighed eller eftergivenhed. Inden for laegevidenskaben defineres compliance
almindeligvis som graden af overensstemmelse mellem patientens faktiske medicinindtagelse og den
ordinerede behandling (Barber, 2002, s. 81; Dam, Herborg, & Rossing, 2008, s. 12; Haynes, 1979), og
begrebet betegner traditionelt set en patients villighed og/eller evne til at tage et laegemiddel eller falge en
given behandling som foreskrevet af laegen. Compliant adfaerd?® forstds typisk som, at patienten indtager
minimum 80 %> af de ordinerede doser (Institut for Rationel Farmakoterapi, 2006), og medicinindtag
herunder vil betegnes som non-compliance. Den manglende compliance — ogsd kaldt non-compliance —

bestdr typisk i, at patienterne enten tager for meget eller som oftest for lidt medicin ift. den givne

! Begrebet om non-compliance bliver oftest anvendt ifm. leegemiddelbehandling, men anvendes ogs8 ifm. ordinationer mht. fx dizet og
livsstilsaendringer.

2 Adfeerd skelnes traditionelt set fra handlinger, ved at veere hhv. ikke-intenderede og intenderede praktikker — i opgaven vil jeg p&
trods af denne traditionelle skelnen operere med begge begreber synonymt.

% Beregningen af graden af compliance er en matematisk m&de at anskue non-compliance pd. Ved de fleste laegemidler kan man ikke
sige preecist hvor mange doser, der er tilstraekkeligt til at opnd behandlingseffekt. Non-compliance er i nyere litteratur foresldet
defineret mere teoretisk, som - et niveau lavere end det niveau, der ville veere tilstraekkeligt til at opnd den gnskede

forebyggelses- eller behandlingseffekt (Herborg, 2007, s. 12; Chatterjee, 2006, s. 507).



ordination, tager medicinen pd de forkerte tidspunkter, springer enkelte eller flere doser over eller helt
stopper med den ordinerede medicinske behandling.

Omfang og konsekvenser

Det vurderes som naevnt ovenfor, at omkring 30-50 % af alle patienter ikke tager deres medicin som
ordineret (Barber, 2002, s. 81), og det vurderes, at non-compliance forekommer hyppigst ved forebyggende
behandling, herefter felger behandling af kronisk sygdom og den bedste compliance opnds ved behandling
af akut sygdom, hvilket sandsynligvis afhaenger af, hvor synlig og hvor hurtigt effekten af den givne
behandling indtraeder (Herborg, 2007, s. 8).

Der er generel enighed om, at compliance oftest er en forudsaetning for en optimal effekt af en medicinsk
behandling, og manglende efterlevelse af den ordinerede laegemiddelbehandling har ofte alvorlige
helbredsmaessige og samfundsgkonomiske konsekvenser. De helbredsmaessige konsekvenser afhaenger af
den specifikke sygdom samt graden og typen af non-compliance, men fgrer typisk til en forringet
behandlingseffekt, forveerring af symptomer, bivirkninger, indlaeggelser og i veerste fald dgdsfald®. Ud over
konsekvenserne for det enkelte individ har patienternes manglende medicinefterlevelse ogsd en raekke
samfundsgkonomiske konsekvenser i form af gget brug af behandlingsressourcer ift. ekstra henvendelser til

laege, skadestue og ekstra indleeggelser (Herborg, 2007, s. 10; Leegemiddelstyrelsen, 2004, s. 36).

* 1 enkelte tilfelde vil non-compliance i mod forventningen medfgre en forbedret sundhedstilstand hos patienten. Dette ger sig
geeldende ved uhensigtsmaessige ordinationer, hvor eksempelvis indikationen for behandling er forkert, ikke er til stede eller dosis er sat
alt for hgit (Lindberg, Andersen, Christensen, & Kampmann, 2008).



Tilsigtet og utilsigtet non-compliance
En af de mest anvendte modeller eller figurer til forklaring af non-compliance er Barbers model, se Figur 1.

Ifglge Barber kan man skelne mellem to typer af non-compliant adfeerd, hhv. en tilsigtet og utilsigtet.

Non-
compliance
Tilsigtet Utilsigtet
Overtraedelse
(manglende Misforstaelse Forvekslinger Forglemmelser
motivation)

Figur 1. To typer af non-compliance (efter Barber, 2002)

Ifglge Barbers model kommer den tilsigtet non-compliance til udtryk ved enten overtraedelse (violation) eller
misforstdelse (mistake). Misforstaelser er ifglge Barber tilsigtede handlinger, som er forkerte. Denne form for
non-compliance udfgres med intentionen om at ggre det rigtige, men patienten er ikke vidende om, at
adfzerden er forkert®. Misforstdelser opstdr fx, ndr en patient bliver bekymret over eventuel afhaengighed af
et leegemiddel og p& baggrund heraf beslutter sig for at tage en eller flere perioder uden medicin, sékaldte
"drug holidays", selvom medicinen ikke er vanedannende. De tilsigtede, sdkaldte overtreedelser, er ifglge
Barber velovervejede og forseetlige handlinger og afvigelser fra den mest hensigtsmaessige fremgangsmade.
Overtraedelser finder eksempelvis sted, idet en patient oplever uhensigtsmaessige effekter af behandlingen,
og derfor gnsker at reducere eller afbryde behandlingen, eller fordi patienten fgler, at den behandlende lzege
ikke har hgrt efter og derfor ikke har forstdet problemet korrekt. Patienten vaelger p& baggrund heraf ikke at
efterleve laegens anvisninger (Barber, 2002, s. 82).

Utilsigtede non-compliance opstdr, ndr patienten gnsker at fglge den givne behandling, men af den ene eller
anden grund ikke ggr det korrekt, dvs. i overensstemmelse med ordinationen. Den utilsigtede non-
compliance forekommer oftest ved fx systematiske forvekslinger (slip) og usystematiske forglemmelser
(lapse), som er resultatet af hhv. manglende opmaerksomhed eller darlig hukommelse. Dette sker enten ved

uforseetligt at tage den forkerte pille eller at glemme at tage sin dosis (Barber, 2002, s. 82f).

® Barber skelner endvidere mellem to typer af misforst3elser (mistake) hhv. den regelbaserede og den vidensbaserede misforstéelse
(Barber, 2002, s. 82).



Arsager? - et komplekst problem

Non-compliance er et komplekst begreb og et faenomen med flere forskellige drsager. Faenomenet er forsggt
forklaret med op til s& mange som 200 forskellige faktorer (Barber, 2002, s. 82). WHO opstiller i rapporten
Adherence to long term therapies (WHO, 2003) en model, hvor en lang raekke faktorer, som menes at
pdvirke non-compliance ift. langtidsbehandlinger, er kategoriseret i fem dimensioner, hhv. 1) sociale og
gkonomiske faktorer, 2) behandlingsrelaterede faktorer, 3) patientrelaterede faktorer, 4) sygdomsspecifikke
faktorer samt 5) faktorer ifm. sundhedssystemet og forholdet mellem patient og den sundhedsprofessionelle

(WHO, 2003, s. 27-30), se Figur 2 og en uddybning af de enkelte dimensioner nedenfor.

Sociale og Patient-
gkonomiske relaterede
faktorer faktorer

Faktorer ifm.
sundhedssystem
Behandlings- og interaktion/
relaterade kommunikation
faktorer ml. patient og

Sygdoms-
relaterede
faktorer

Figur 2. Illustration af fem dimensioner i non-compliance (Kilde: WHO, 2003)

Med WHO's model ses non-compliance ikke alene som et problem ved det enkelte individ, men som et
problem der er influeret af flere forskellige drsager som listet nedenfor:

1. Inden for den sociale og gkonomiske dimension er der fundet sammenhang mellem faktorer som
eksempelvis lavt uddannelsesniveau, arbejdslgshed, problemer i familie-, fritids- og arbejdslivet,
laese og skriveproblemer samt kulturel baggrund og en patients evne til at gennemfgre og efterleve
en ordineret behandling (WHO, 2003, s. 28; Herborg, 2007, s. 18).

2. Af faktorer inden for den behandlingsrelaterede dimension, som menes at have en vaesentlig
indvirkning pa non-compliance, er; et komplekst behandlingsregime, bivirkninger, behandlingens
varighed, tidligere darlige erfaringer med lignende behandling, hyppige skift, udeblivelse eller
forsinket virkning i behandlingen (WHO, 2003, s. 30; Herborg, 2007, s. 19).

3. Den patientrelaterede dimension omhandler faktorer som; patientens ressourcer, viden, holdninger,
overbevisninger, opfattelser og forventninger til sin sygdom og behandlingen af denne (WHO, 2003,
s. 30; Herborg, 2007, s. 20).



4. De faktorer, der knytter sig til den sygdomsrelaterede dimension, er forankret i den specifikke
sygdom og omhandler bl.a. symptomernes svaerhedsgrad, sygdommens alvorlighed og graden af et
eventuelt funktionstab som fglge af sygdommen (WHO, 2003, s. 30; Herborg, 2007, s. 19).

5. Faktorer ifm. sundhedsvaesenet og forholdet mellem patienten og den sundhedsprofessionelle, som
pdvirker compliance i negativ retning, omfatter; et darligt forhold mellem patient og den
sundhedsprofessionelle, mangel pd viden og traening hos de sundhedsprofessionelle mht. hdndtering
af fx kronisk sygdom, fortravlede sundhedsprofessionelle, manglende feedback pd patienters
implementering af behandlingen, korte konsultationer, lav kapacitet i sundhedssystemet til at
uddanne i egenomsorg samt manglende viden om problemerne omkring non-compliance og
interventioner i forhold hertil blandt de sundhedsprofessionelle (WHO, 2003, s. 29; Herborg, 2007, s.
18).

Fra compliance til concordance?

Compliance og non-compliance har indtil midten af 1990'erne vaeret anvendt som begreber for faenomenet
om, hvorvidt patienter efterlever laegens ordinationer eller €j. Sidenhen har begrebet vaeret genstand for en
del kritik, og begrebet er i mange sammenhaenge blevet erstattet af nye begreber®.

I 1997 blev begrebet concordance introduceret af Royal Pharmaceutical Society i rapporten From
Compliance to Concordance (Royal Pharmaceutical Society, 1997), hvori det blev anbefalet, at begrebet
concordance skulle erstatte compliance. P3 daveerende tidspunkt havde compliance-begrebet vaeret udsat
for en hdrd kritik, bl.a. pga. synet pd patientens rolle i forholdet mellem laege og patient, samt at begrebet
var praeget af et paternalistisk perspektiv og overvejende orienteret mod laege- og behandlerperspektivet.
Konkret lgd kritikken pd, at compliance var et for veerdiladet begreb, idet det implicit antages, at laegen altid
ved, hvad der er bedst for patienten, og patienten betragtes som en passiv og adlydende modtager af
medicinske instruktioner (Stimson, 1974, s. 99), for hvem det altid vil veere rationelt at folge leegens
ordinationer. Denne betragtning om patientens passive medvirken i interaktionen mellem laege og patient
svarer meget godt til Parsons' klassiske teori om sygerollen (Parsons, 1951); for at opretholde den sociale
orden er det ifglge Parsons ngdvendigt, at samfundets medlemmer pédtager sig specifikke sociale roller —
hvilket ogsd geelder ifm. sundhed og sygdom. En patient eller syg person har ifglge Parsons bdde en raekke
rettigheder og forpligtelser ifm. indtreeden i en sygerolle - én af disse forpligtelser er blandt andet, at en
patient skal fglge r&d og anbefalinger fra en medicinsk ekspert, fx en laege. Patienter, som ikke formdr at
efterleve de medicinske instrukser, bliver derfor opfattet som afvigende (Ballard, 2004, s. 108).

I overensstemmelse med Parsons teori om sygerollen og den traditionelle brug af compliance-begrebet bliver

non-compliance derfor primaert betragtet som en patientfejl fordrsaget af forglemmelse, forsgmmelighed

¢ Begrebet "adherence" bliver i flere, seerligt engelsksprogede sammenhaenge, benyttet som synonym med compliance. WHO pointerer
dog, at der er en forskel p& compliance og adherence, idet adherence-begrebet, ifslge WHO, udgdr fra patientens samtykke til
ordinationen. Det betyder, at laegen ikke blot bgr vaelge behandling ud fra den kliniske situation men ogsd ud fra patientens livsstil og
praeferencer. Adherence-begrebet udtrykker dermed en mere veerdineutral udlagning af problematikken end compliance-begrebet.
Adherence anvendes sjeeldent i den danske terminologi (Institut for Rationel Farmakoterapi, 2006, s. 8; WHO, 2003, s. 4).
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eller ulydighed, og i situationer, hvor patienter ikke efterlever laegens ordinationer, bliver patienterne anset

for afvigere, som alene har ansvaret for den non-compliante adfaerd.

Begrebet om concordance’ blev udviklet som en reaktion imod kritikken af brugen af begrebet compliance.

Ifalge Royal Phamaceutical Society skal concordance forstds saledes:

Concordance is based on the notion that the work of prescriber and patient in the consultation is a
negotiation between equals and the aim is therefore a therapeutic alliance between them. This
alliance may, in the end, include an agreement to differ. Its strength lies in a new assumption of
respect for the patient's agenda and the creation of openness in the relationship, so that both doctor
and patient together can proceed on the basis of reality and not of misunderstanding, distrust and
concealment. (Royal Phamaceutical Society in Bissell, May, & Noyce, 2004).

Overgangen fra compliance til concordance repraesenterer sdledes, foruden det egentlige begrebsmaessige
skifte, et skifte i tilgangen til patienten til et mere bruger- eller patientorienteret perspektiv, og samtidig
tilbyder concordance-begrebet et revideret syn pa konsultationen og forholdet mellem laege og patient. Ved
concordance-begrebet betragtes patienten som det centrale omdrejningspunkt, som en aktiv medspiller og
som den endelige beslutningstager i iveerksaettelsen af en given behandling (Herborg, 2007, s. 13).
Konsultationen og iveerksaettelsen af behandlingen skal bzere praeg af at veere en ligevaerdig dialog,
forhandling eller alliance, som defineret i citatet ovenfor, hvor informationen gér i begge retninger, sdledes
at bade laege og patient giver og modtager information (Bury, 2007, s. 148).

Med udviklingen af concordance-begrebet er der sdledes skabt et modsvar til den paternalistiske model og
den laegevidenskabelige dominans, som hidtil har preeget sundhedssystemet, og der er p& denne méde sket
en drejning af fokus over mod patientens perspektiv; patienten ses ikke alene som ansvarlig for non-
compliance, men faeanomenet skabes i hgjere grad i samspillet mellem patient og laege, som begge har et

medansvar i patientens efterlevelse af ordination.

P& trods af denne udvikling mod et mere politisk korrekt begreb (Ballard, 2004, s. 111) med et patient- og
brugerorienteret perspektiv ser jeg ikke, at begrebet om concordance fuldstaendigt kan erstatte compliance-
begrebet. Concordance bringer nogle vaesentlige aspekter frem ift. det traditionelle compliance-begreb,
eksempelvis patientens fornyede rolle i interaktionen mellem patient og laege, men jeg mener ikke, at
concordance kan anvendes i tilfaelde, hvor man eksempelvis gnsker at vurdere, hvorvidt en behandling bliver
efterlevet eller ej, uanset om behandlingen er besluttet af laegen alene eller i et faellesskab mellem laage og
patient. Concordance er naermere et udtryk for en proces for udskrivning og indtagelse af medicin baseret
pd et partnerskab mellem patient og leege (Grosset, Reid, & Grosset, 2005, s. 1398). Derudover er

compliance-begrebet i Danmark i dag stadig det mest anvendte begreb (Institut for Rationel Farmakoterapi,

7 Fra engelsk; overensstemmelse (mellem lzege og patient).
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2006, s. 8), og pd baggrund heraf og argumenterne ovenfor har jeg valgt fortsat at anvende termen
compliance i specialet vel vidende om de vigtige aspekter, som concordance-begrebet introducerer. Jeg vil
dog ikke forkaste concordance fuldsteendigt, men jeg vil bl.a. lade mig inspirere af begrebet ved at anvende
ideerne omkring et bruger- og patientperspektiv i undersggelsen af, i hvilket omfang patienterne fglger en
behandling, som den er ordineret. Concordance kan ses som en del af denne problemstilling, idet non-
concordance kan veere en drsag eller medvirkende &rsag til non-compliance hos patienter, hvis der
eksempelvis er uoverensstemmelser i opfattelserne hos hhv. patient og lsege, og at disse
uoverensstemmelser ikke bliver opdaget og ryddet af vejen (Herborg, 2007, s. 13).

I det fglgende afsnit vil jeg kort redeggre for den valgte sygdom, som behandlingen af faenomenet non-

compliance tager udgangspunkt i.

Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom (PS) er en kronisk, uhelbredelig, men i de fleste tilfselde ikke en livstruende sygdom. PS
er en kronisk neurodegenerativ sygdom, der medfgrer en progredierende andring af kroppens funktioner og
bevaegelser i form af nedsatte, langsomme bevaegelser, stivhed af musklerne, tendens til rysten i hvile og
efterhdnden usikker balance og gangproblemer. Derudover kan PS i varierende grad ogsd ramme de
kognitive og emotionelle funktioner samt det autonome nervesystem (Birkekaer, 2008, s. 291; @stergaard,
Ellemann, Werdelin, & Dupont, 2004, s. 7)%. For en uddybning af PS, herunder forekomst og &rsag,

symptomer og behandling samt sygdommens konsekvenser, henvises til bilag 1.

Parkinsons sygdom og non-compliance

Konsekvenserne af PS, bdde de fysiske, psykiske og sociale, har alle en stor betydning for patienternes
hverdagsliv og livskvalitet. En vigtig forudsaetning for, at de parkinsonramte kan bevare et nogenlunde
acceptabelt funktionsniveau og livskvalitet i hverdagen, er medicinsk behandling. De fleste patienter med PS
er derfor afhaengige af deres medicin for at kunne lindre symptomerne, men behandlingen af symptomerne
kraever en praecis og regelmaessig medicinering flere gange dagligt. Det er i den forbindelse, at begrebet

non-compliance bliver interessant.

Der findes p.t. ingen danske undersggelser om non-compliance blandt patienter med PS, dog anslds det i en
pjece om compliance udgivet af Parkinsonforeningen i samarbejde med Stephen Wgrlich Pedersen, overlaege
dr. med. ved Neurologisk afdeling ved Glostrup Hospital, (...) at ca. 50 % af patienterne forsgger at tage
deres medicin nogenlunde som ordineret. (Pedersen S. W., 2009, s. 8f).

Internationalt er der foretaget fd undersggelser om non-compliance blandt patienter med PS (Leopold,
Polansky, & Hurka, 2004, s. 513; Grosset, Bone, & Grosset, 2005, s. 1502). Undersggelserne viser, at

8 pS betragtes i dag ikke som én sygdom, men som en samling af forskellige sygdomme, der udlgser symptomer, som overordnet ligner
hinanden, hvorfor man har valgt at fastholde en overordnet kategori: Parkinsonisme.
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patienter med PS er non-compliante ligesom andre kroniske patientgrupper. I en undersggelse af 39
patienter med PS forekommer non-compliance ved 54 % af patienterne, mens kun 10 % af patienterne i
undersggelsen tog medicinen praecist, som den var ordineret (Leopold, Polansky, & Hurka, 2004)°. En anden
og mere omfattende undersggelse, som inddrager 54 patienter med PS og méler non-compliance vha. MEMS
i tre maneder, finder, at ca. 20 % af de deltagende patienter tager mindre medicin end ordineret°(Grosset,
Bone, & Grosset, 2005).

Sociologen Ruth Pinder lavede i 1990 en kvalitativ undersggelse (Pinder, 1990) omhandlende handteringen
af kronisk sygdom set ud fra hhv. lseger og patienters perspektiver og med udgangspunkt i PS. Et kapitel'! i
undersggelsen handler bl.a. om handteringen af sygdommen med szerlig fokus pd den medicinske
behandling og compliance.

Pinder finder i sin undersggelse, at der for patienter med PS, ligesom andre kroniske syge, er en stor
usikkerhed forbundet med at have en kronisk sygdom — for parkinsonramte ggr det sig seerligt gaeldende ift.
de ofte meget invaliderende symptomer (Pinder, 1988, s. 75). De fleste patienter med PS kan dog ved hjeelp
af medicinsk behandling lindre eller deempe deres symptomer og dermed forsgge at opretholde en
forholdsvis almindelig og stabil hverdag. Men Pinder fastsldr, at foruden at vaere en lgsning pd de fysiske
problemer, som de parkinsonramte oplever som fglge af deres sygdom, bliver den medicinske behandling
ogsa en del af problemet; Pinder finder, at der er en endnu stgrre usikkerhed forbundet med det medicinske
behandlingsregime!®> end ved symptomerne (Pinder, 1990, s. 57). Eksempelvis bidrager bivirkninger og
medicinens ofte uforudsigelige virkning til en gget usikkerhed, bekymring og frustration, idet patienterne
aldrig kan vaere sikre pa, hvorndr de oplever gode eller dérlige dage med hensyn til medicinens virkning,
symptomer samt bivirkninger, og dette ggr al planlaegning umulig.

Som reaktion p& denne usikkerhed udvikler patienterne, ifglge Pinder, en raekke strategier med det formal
bedre at kunne handtere den usikre situation. En mulig strategi, som flere af patienterne benytter, er at laere
at justere medicinen selv med stgrre eller mindre grad af tilsyn fra den praktiserende lsege eller neurolog. I
den forbindelse har flere patienter udviklet nogle tidsmaessige strategier for at ggre dette muligt,
eksempelvis ved at indordne alle andre daglige og sociale aktiviteter efter medicineringen. For nogle
patienter er disse tilpasnings- og handteringsstrategier, ifglge Pinder, en kserkommen mulighed for at
indfgre en orden i en ellers usikker tilvaerelse samt at genvinde en fglelse af igen at have kontrol over deres

krop og deres tilvaerelse, hvilket samtidig er med til at gge selvtilliden og dermed deempe usikkerheden.

° I undersggelsen blev compliance-adfeerden undersggt i Igbet af en maned vha. et spgrgeskema samt en MEMS (Medication Event
Monitoring Systems) — en elektronisk tabletbeholder, der anvendes med det formal at overvdge patienternes medicinindtag ift. dato og
tidspunkt. (Grosset, Reid, & Grosset, 2005, s. 1398)

1 ynderforbrug defineres som 80 % eller mindre den ordinerede dosis.

1 Kapitel 5: The Honeymoon Period — And After

12 Et behandlingsregime skal forstds som den samlede behandling, som enten en behandlende lzege, her neurolog, ordinerer patienten
til behandling af den pégeeldende sygdom. Hos parkinsonramte bestdr behandlingsregimet oftest af medicinsk behandling, og det
medicinske behandlingsregime er ofte kompleks og bestdr af en kombination af flere forskellige leegemidler. Det ordinerede
behandlingsregime er individuelt tilpasset den enkelte patient, og neurologen kan ordinere et behandlingsregime, hvori han giver
instrukser eller retningslinjer for, hvordan sygdommen skal behandles, fx hvilke lsegemidler, der skal anvendes, samt hvordan og
hvorndr de skal anvendes.
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Andre patienter i undersggelsen har derimod brug for vejledning og tydelige instrukser i, hvordan og hvornar
medicinen skal tages, og som fglge heraf vaelger at overgive det fulde ansvar og den fulde kontrol med
medicineringen til laeger og neurologer. Ansvaret er for disse patienter for overveeldende (Pinder, 1990, s.

60ff).

Non-compliance kan, ud fra Pinders undersggelse om patienter med PS, derfor ses som en strategi eller et
forsgg pa at deempe den usikkerhed, angst og frustration, som mange patienter oplever - ikke mindst som
folge af deres kroniske og uhelbredelige sygdom, men maske i hgjere grad som falge af den usikkerhed,
som den medicinske behandling tilfgrer deres tilvaerelse i form af nogle helt specifikke problemer, som
opstdr ifm. medicineringen. Pinder oplever en stgrre usikkerhed hos patienterne omkring medicineringen end
selve sygdommen. Hun skriver i den forbindelse; In a very real sense medication was the disease (Pinder,
1992, s. 19). Selvregulering eller selvmedicinering kan derfor medvirke til at give nogle patienter en falelse
af, at de kan forhindre uforudsigeligheden i hverdagen — at de har mulighed for at kontrollere en ellers
ukontrollerbar situation, men som Pinder understreger, gaelder dette ikke for alle patienter.

Ud fra Pinders sociologiske vinkel kan non-compliance sdledes vaere nogle patienters Igsning pa et problem.
Men som Pinder ogsd forsgger at illustrere, er det meget individuelt, om patienterne gnsker eller evner at
have det fulde ansvar for den daglige medicinering, og hun konkluderer derfor, at liberale ideer om fzelles
beslutningstagen ift. den medicinske behandling — dvs. concordance — ikke altid passer alle patienter
(Pinder, 1990, s. 63).

Foruden at se pd patienternes syn pa PS og behandlingen af denne, beskaeftiger Pinder sig i undersggelsen
ligeledes med laegernes perspektiv. Ifglge Pinder vil det altid ud fra lsegernes perspektiv veere i patienternes
interesse at tage medicinen og tage medicinen som ordineret (Pinder, 1990, s. 42). Problemerne og
konsekvenserne ved non-compliance blandt patienter med PS er udtalte; de invaliderende symptomer
vender tilbage, oftest i Igbet af et par timer eller dage, og de kan endda vaere endnu veerre end fgr
behandlingen af symptomerne pabegyndtes. Fordelene ved den medicinske behandling vil ifglge leegerne
derfor oftest opveje de eventuelle ulemper (Pinder, 1990, s. 42), og ud fra et leegefagligt perspektiv kan
patienter, der lider af PS, derfor ikke siges at mangle en direkte motivation til at tage deres medicin som
foreskrevet®,

Fordi konsekvenserne af non-compliant adfaerd ofte er alvorlige og szerdeles maerkbare for patienter med
PS, kan det derfor umiddelbart synes paradoksalt, at patienter med PS, i lige s3 hgj grad som andre
patientgrupper, udviser en sd udtalt grad af non-compliance, ndr de hurtigt og tydeligt kan maerke

konsekvenserne heraf.

13 Sammenlignet med andre former for sygdoms- og patientgrupper mangler patienter med PS ikke en direkte motivation for at tage
medicinen som ordineret. Ved fx asymptomatiske sygdomme eller ved forebyggende behandlinger maerker patienterne oftest ikke
symptomer, og de oplever derfor ikke ngdvendigvis en umiddelbar og maerkbar nytteveerdi af behandlingen. Disse patienter kan, i
modsaetning patienter med PS, p& den baggrund mangle en motivation for at gennemfgre en behandling i overensstemmelse med
laegens anvisninger (Indenrigs- og Sundhedsministeriets Udvalg om Medicintilskud, 2004, s. 193).
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En efterlevelse af laegens ordination er ud fra et lsegefagligt perspektiv afggrende for en god effekt af den
medicinske behandling, og ud fra dette perspektiv vil non-compliance derfor altid betragtes som en irrationel
adfeerd. Det kan seerligt ift. patienter med PS synes uforstdeligt, at ca. halvdelen af patienterne ikke tager
deres medicin i overensstemmelse med laegen eller neurologens ordination til trods for, at de oplever
alvorlige konsekvenser ved manglende eller aendret medicinering.

Men hvordan ser situationen ud fra patienternes synsvinkel? Mdske er denne non-compliante adfeerd ikke
altid det mest rationelle alternativ (Donovan & Blake, 1992, s. 507)? Mdaske bliver adfaerden pludselig
forstdelig, ndr faanomenet non-compliance betragtes fra patienternes perspektiv.

I en klassisk artikel fra 1974 om non-compliance skriver Stimson fglgende:

From the point of view of the patients and in the terms of the social context of drug use there are
many reasons for not doing what the doctor says. The pattern of drug use becomes understandable
in the terms of the person’s perspective on his illness and his treatment. This perspective is not
necessarily static. It is open to influence by the person’s experience of his illness and his treatment,
and by his interaction with the doctor, and by his interaction with non-medical people in his social
environment. This perspective enables the person to have expectations about what the doctor
should do, enables the person to evaluate the doctor's actions and instructions, and enables the
person to make his own decision about his use of medications. If we look at these personal and
contextual factors, then rather than "defaulting” being found in certain types of individuals, it can be
seen that almost anyone can be a "defaulter” at some time or another. In investigating the use of
prescribed medicines we therefore have to take account of the patient as a decision making
individual living in a culture from which he Is receiving information about health and illness.
(Stimson, 1974, s. 103)

Mennesker handler ikke altid i overensstemmelse med, hvad der forlanges af dem, og som Stimson antyder i
citatet ovenfor, kan der fra patienternes synsvinkel veere mange grunde til ikke at fglge lsegens ordination.

Problematikken omkring non-compliance er ofte mere kompleks end en simpel skelnen mellem hhv. rationel
eller irrationel handling, som det forstds i den traditionelle biomedicinske diskurs. Hermed ikke sagt, at der
ikke kan ligge en hhv. irrationel og rationel adfszerd bag nogen former for non-compliance - et
behandlingsregime accepteres og falges ikke automatisk, men bliver evalueret pd baggrund af en raekke
problemer, som kan vaere forbundet med regimet (Strauss, 1975, s. 21). Ifglge sociolog Anselm Strauss
bliver behandlingsregimer i hgjere grad bedgmt ud fra et socialt end et medicinsk grundlag, og patienterne

vil efterleve laegens ordinationer, ndr falgende betingelser er opfyldt (Strauss, 1975, s. 21f):
1. At der er tillid til den lzege, som ordinerer behandlingen.

2. At der er bevis for, at behandlingsregimet virker enten mht. at lindre og kontrollere sygdommens

symptomer eller behandle selve sygdommen eller begge.
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At der ikke forekommer smertefulde og skraemmende bivirkninger.

4. At eventuelle bivirkninger bliver opvejet af symptomlindring eller ved tilstraekkelig frygt for
sygdommen i sig selv.

5. At behandlingsregimet har en relativ lav betydning for vigtige daglige aktiviteter, enten for patienten
eller de pargrende.

6. At fordelene forbundet med behandlingsregimet ikke bliver opvejet af en negativ indflydelse pa

patientens identitetsfalelse.

Strauss pointerer, at vurderingerne af behandlingsregimet ikke kun foretages én gang for alle men bliver
foretaget lgbende, og ndr patienter vurderer behandlingsregimet pd baggrund af eksempelvis ovenstdende
forudsaetninger, kan de sdledes have flere gode grunde til ikke at tage deres medicin som foreskrevet. Ikke
at tage medicinen, som den er ordineret, kan derfor pd baggrund af dette perspektiv ses som det mest
rationelle valg, og dette er med til at understrege, at dét, der opfattes som irrationelt fra ét perspektiv, kan
fra et andet opfattes som rationelt, og omvendt. Om en handling eller adfzerd opfattes som enten rationel
eller irrationel afhaenger af, fra hvilket perspektiv man betragter problemet: Inden for det biomedicinske
perspektiv betragtes compliance som den mest hensigtsmaessige adfeerd, og der fokuseres oftest pa den
ikke-intentionelle og utilsigtede non-compliance, som betragtes som en afvigende og irrationel adfaerd
opstaet baggrund af uvidenhed og/eller glemsomhed fra patientens side. Patienterne betragtes fra dette
perspektiv sdledes oftest som passive patienter uden egentlig viden om og indflydelse pd deres sygdom og

behandling.

I modsaetning hertil findes et mere sociologisk orienteret perspektiv, hvor non-compliance ikke er et
spgrgsmdl om dumhed, medicinsk ignorance eller egenrddighed men derimod et spgrgsmdl om patienter og
iszer kroniske patienter bliver ngdt til at fortsaette med at kunne hé&ndtere deres daglige tilvaerelse som hidtil
— men nu under zendrede betingelser (Strauss, 1975, s. 21). Eller som Pinder, hvor non-compliance opfattes
som en strategi baseret pd mere eller mindre velovervejede og rationelle beslutninger om fravalg og
selvregulering. I dette perspektiv er patienten kommet i fokus, og i modsaetning til den biomedicinske
tankegang laegges der her vaegt p3, at patienterne er aktive aktgrer og rationelle beslutningstagere ift. deres
egen behandling. I stedet for at fokusere pa fejl og mangler ved den enkelte patient er der fra et sociologisk
perspektiv i hgjere grad fokus pd, hvor og hvordan sygdommen og behandlingen af denne kan give
problemer, fx ift. familie- og hverdagslivet, og som ggr, at patienterne traeffer beslutninger om selv at
regulere eller helt fravaelge den ordinerede medicinske behandling. Set fra patienternes perspektiv kan non-
compliance sdledes ogsd veere en rationel og fornuftig adfaerd. Sandsynligvis er compliance eller non-
compliance for de fleste patienter ikke et mal i sig selv, men mdske er det i hgjere grad et spgrgsmal om at
f& sygdommen og den medicinske behandling til at fungere bedst muligt i overensstemmelse med det gvrige
hverdagsliv og ikke p& bekostning heraf. Som Strauss skriver; vanskeligger den kroniske sygdom og det

tilhgrende medicinske behandlingsregime ofte tilvaerelsen for mange kroniske patienter, og sygdommen og

16



behandlingen er ofte underordnet problemer ift. handteringen af hverdagslivet, og i flere tilfaelde medfgrer
behandlingsregimet flere problemer for patienterne end selve sygdommen og dens symptomer (Strauss,
1975, s. 34).

Det kan derfor argumenteres for, at non-compliance ikke pr. definition bgr betragtes som en irrationel
adfeerd. Fx kan non-compliance fra patienternes perspektiv betragtes som en rationel adfeerd — méske ikke
rationel i betydning af at efterleve leegens eller neurologens ordinationer — men i betydning af at fa den
medicinske behandling til at stemme bedst muligt overens med de rammer, hvori der leves med PS som en
kronisk sygdom, og hvori behandlingen af denne foregar — i hverdagslivet. Der er ift. begrebet og
faenomenet non-compliance sdledes mindst to forskellige og modstridende perspektiver pd spil; et perspektiv
som hidtil i hgj grad har praeget forskningen omkring non-compliance — det biomedicinske paradigme — samt
et mere mikroorienteret og sociologisk perspektiv med fokus p& patientens oplevelser og erfaringer.
Specialet her vil i overvejende grad leene sig op ad den sociologiske vinkel med inspiration fra Stimsons

patientorienterede perspektiv.

P& baggrund af denne sociologiske vinkel og med inspiration fra Stimsons patientorienterede perspektiv kan
der sdledes vaere mange "gode" grunde til ikke at fglge laegens eller neurologens ordinationer — dette
speciale vil bl.a. se neermere pd disse grunde og undersgge, hvordan man kan forstd parkinsonramtes
h&ndtering af lsegemiddelordineret medicin og herunder non-compliance i sammenhang med det

hverdagsliv, de sociale forhold og den livssituation som den enkelte patient er underlagt.

Problemformulering

Specialets overordnede formadl er at belyse faenomenet non-compliance ift. patienter med PS, og konkret
gnsker jeg at undersgge hvilke grunde eller rationaler, der ligger bag patienternes "beslutning" om at tage
eller ikke at tage deres medicin som ordineret. Specialets formadl kan sammenfattes i falgende overordnede

problemformulering:

Hvordan hdndterer parkinsonramte deres laegemiddelordinerede medicin i hverdagslivet? — og

hvilken betydning har medicinhdndteringen for patienternes hverdagsliv?
Konkret undersgges:

- Hvilke forhold i parkinsonramtes hverdag med en kronisk sygdom kan virke hhv. fremmende eller

haemmende ift. deres handtering af laegemiddelordineret medicin?
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- Hvilke rationaler, med udgangspunkt i et hverdagsliv med Parkinsons sygdom og behandlingen af denne,
benytter patienter med Parkinsons sygdom i "beslutningen" om at tage eller ikke tage sin medicin som

ordineret?

- Hvilken betydning har en fuldstaendig efterlevelse af ordinationen for parkinsonramtes hverdagsliv?

Med ovenstdende problemformulering og tilhgrende forskningsspargsmal gnsker jeg indsigt i hverdagslivet
med en kronisk sygdom og med szerlig fokus pd forhold eller situationer i hverdagslivet, der kan have
betydning for beslutninger om behandling og compliance/non-compliance.

I udgangspunktet er jeg interesseret i at undersgge, hvordan et hverdagsliv med en kronisk sygdom som PS
med daglige problemer som symptomer, behandlingsregime og bivirkninger ser ud, og hvordan dette kan
pdvirke patienternes hdndtering af deres leegemiddelordinerede medicin. Interessen udspringer i farste
omgang af en undren over, hvorfor en s& stor gruppe af parkinsonramte!* ikke tager deres medicin i
overensstemmelse med laegens ordination pd trods af, at de oplever alvorlige konsekvenser ved aendrede
eller helt manglende medicinering. Jf. problemformuleringen og de tre forskningsspgrgsmadl er jeg dels
interesseret i at undersgge, om der er saerlige forhold i de parkinsonramtes hverdag, der har betydning for,
hvorvidt de fér taget deres medicin i overensstemmelse med leegens ordination eller ej, og dels, i
forleengelse heraf, hvilke szerlige rationaler — situeret i en hverdag med eventuelle hhv. fremmende og
haammende forhold i hverdagen — de parkinsonramte anvender i deres "beslutning” om at tage eller ikke at
tage deres medicin som ordineret.

Disse to forskningsspgrgsmadl baserer sig pd en antagelse om, at de fleste patienter med PS udviser en
stgrre eller mindre grad af non-compliant adfzerd — og derfor er det interessant at undersgge, hvad det er,
der ggr, at de ikke fglger laegens ordination. Men i princippet vil det ogsa veere muligt at komme i kontakt
med patienter, der efter deres egen mening fuldsteendig felger lsegens ordinationer — hvorfor de to
ovenstdende problemstillinger kan virke irrelevante. I sddan en situation, hvor patienten giver udtryk for en
fuldsteendig compliant adfeerd, vil det derfor ogsd veere interessant at problematisere medicinens betydning
for hverdagslivet og undersgge, hvilken betydning en fuldsteendig efterlevelse af ordinationen vil have for
patienterne og deres hverdagsliv, dvs. hvilke konsekvenser en fuldsteendig compliant adfaerd har for
hverdagslivet. Mdske vil jeg finde, at disse konsekvenser vil betyde eller vil fgre til, at nogle patienter
fravaelger behandling eller pd egen hand foretager aendringer i deres medicinordination, dvs. kan vaere en

drsag til non-compliant adfzerd.

4 Ansl&et omkring 50 % (Pedersen S. W., 2009).
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Hverdagsliv med
Parkinsons sygdom

o > 4

Figur 3. Gensidig pdvirkning

Medicinhdndtering

Som illustreret ovenfor, er der p& denne made fokus pa to modsatrettede, men gensidigt pavirkede og
pavirkende processer. Problemformuleringen tager p& den ene side sdledes udgangspunkt i en antagelse
om, at det hverdagsliv, hvori den kronisk syge parkinsonpatient lever, kan pavirke hdndteringen af deres
medicin, altsd hvorvidt de veelger at efterleve laegens ordination, men pd den anden side er der fokus p3,
hvilke konsekvenser en fuldstaendig efterlevelse af lzegens ordination vil have for patienternes hverdagsliv.

Mdaske det ikke er to adskilte processer, men to sider af samme sag?

Specialets fokus - en sociologisk tilgang

Stgrstedelen af de studier, der har beskaeftiget sig med non-compliance, har taget udgangspunkt i et
laegefagligt- eller behandlerperspektiv, hvor non-compliance typisk betragtes som en irrationel adfaerd og
non-compliante patienter som afvigere, jf. Parsons teori om sygerollen. Tilgangen til non-compliance vil i
dette speciale vaere anderledes, og vil i stedet tage wdgangspunkt i bdde et patient- samt et

hverdagslivsperspektiv.

Fra patienternes perspektiv

Igennem de sidste par artier har talrige videnskabelige undersggelser forsggt at fastsld antallet af patienter,
som ikke tager deres medicin som ordineret, forsggt at klarlaegge disse patienters karakteristika samt
undersgge, hvorfor disse patienter ikke fglger behandlingerne som ordineret (Stimson, 1974, s. 97f.), men
undersggelserne har hidtil ikke kunne bidrage til en bedre forstdelse af problemet (Hansen & Christensen,
2008, s. 34). Forskere er pd baggrund heraf i hgjere grad begyndt at interessere sig for patientens
perspektiv i denne problematik, som ellers hidtil har vaeret "usynlige" i konventionelle studier af non-
compliance (Hansen, 1992, s. 155).

Traditionelt er non-compliance blevet betragtet som en utilsigtet handling fordrsaget af glemsomhed,
kognitive forstyrrelser, manglende evne til at folge instrukser eller fysiske begraensninger (fx mangel pd
fingerfaerdighed eller nedsat syn). I dag anerkendes det i hgjere grad, at patienter foretager bevidste og

velovervejede beslutninger om at tage deres medicin, og patienternes opfattelse af laagemiddelordineret
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medicin anses i dag som mere betydningsfulde indikatorer pd rapporteret non-compliance end kliniske og
sociodemografiske faktorer (Grosset, Reid, & Grosset, 2005, s. 1400). Som Pinder konkluderer, kan non-
compliance eksempelvis vaere en form for mere eller mindre bevidst strategi, som nogle patienter veelger at
benytte for bedre at kunne hdndtere nogle helt specifikke problemer, fx ifm. deres medicinske
behandlingsregime, hvor behovet for at tage medicin vurderes ift. bekymringer omkring eksempelvis

afhaengighed og bivirkninger.

Specialet vil derfor tage afszet i en tilgang, inspireret af Conrad (Conrad, 1985) og Stimson, som citeret
tidligere, (Stimson, 1974), hvor non-compliance behandles ud fra patientens perspektiv, dvs. en tilgang, der
er situeret inden for patientens egen opfattelse og oplevelse af sygdom, og som kan pavirke deres brug af
medicin. Eksempelvis argumenterer Conrad for, at (...) from a patient-centered perspective the meanings of
medication in people’s everyday lives are more salient (...) for understanding why people alter their
prescribed medical regimens. (Conrad, 1985, s. 29).

Der findes adskillige undersggelser om non-compliance generelt, og som naevnt fa omkring non-compliance
og PS specifikt. Men som jeg ser det, mangler der et perspektiv, der tager afsaet i patienternes synsvinkel
mht. medicinhdndtering og non-compliance, hvilket jeg hdber pé at kunne belyse via naervaerende speciale.
Derfor vil specialet i forlaengelse af Conrad og Stimson og i modsaetning til tidligere studier af non-
compliance ift. specifikke sygdoms- og patientgrupper i stedet tage udgangspunkt i en sociologisk tilgang til
problematikken. Det sociologiske aspekt i tilgangen bestér sdledes i, at jeg @nsker at belyse faenomenet non-
compliance med udgangspunkt i patienternes perspektiv og dermed se pd patienternes oplevelser og
erfaringer med sygdom og behandling i hverdagslivet (Se nedenfor for uddybning af hverdagslivet). I valget
af dette perspektiv ligger ogsa en antagelse om, at patienten betragtes som en aktiv aktgr, som er i stand til
at tage bevidste beslutninger om at tage eller ikke tage deres medicin som ordineret.

Jeg vil sdledes qua specialets tilgang til non-compliance forsgge at ggre op med den implicitte antagelse,
som findes i mange undersggelser om non-compliance, at det for patienten altid vil vaere det mest rationelle
valg at faglge behandlingen praecis, som den er ordineret. Jeg vil, som bl.a. Conrad og Stimson, mene at man
med fordel kan undersgge, hvordan situationen ser ud med udgangspunkt i patienternes perspektiv; fra
patientens synsvinkel er det maske ikke altid blot et spgrgsmal om compliance eller non-compliance. Mdske
handler det for patienterne i hgjere grad om at opnd den bedste Igsning, fx en god livskvalitet eller at f&
hverdagslivet til at fungere bedst muligt — og om de fglger behandlingen, som den er ordineret eller ej, vil
derfor vaere underordnet. Det er derfor i undersggelser af non-compliance ngdvendigt ikke altid at tage for
givet, at det altid vil veere rationelt for patienterne at fglge deres behandling i fuldstaendig

overensstemmelse med ordinationen.
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Et hverdagslivsperspektiv

Kronisk sygdom skal og kan ikke forstds i et socialt vakuum; kronisk sygdom og herunder ogsd PS er teet
knyttet til andre omrader af patienternes liv og ikke mindst hverdagsliv. Som kronisk syg er livet ofte
centreret omkring sygdommen og behandlingen — og de fleste kroniske patienter vil, pd trods af den
kroniske sygdom, forsgge at opretholde en forholdsvis normal tilvaerelse — for stgrstedelen af alle
parkinsonramte er den medicinske behandling et vigtigt led heri.

Neerveerende speciale vil bl.a. se neermere péd de forhold i de parkinsonramtes hverdag med en kronisk
sygdom, som virker hhv. fremmende eller heemmende pd héndteringen af deres laegemiddelordinerede
medicin og dermed compliance. Eksempelvis vil den medicinske behandling af PS i nogle tilfeelde blive
nedprioriteret til fordel for eksempelvis andre sygdomme, behandlingsregimer, sociale forhold eller andre
forhold i dagligdagen. P& den anden side kan den medicinske behandling ogsd vaere medvirkende til at
haemme eller direkte modarbejde opretholdelsen at det "normale" hverdagsliv. Dette ggr sig fx geeldende i
tilfaelde, hvor det medicinske behandlingsregime far sd stor en betydning, at alle andre hverdags- og sociale
aktiviteter underordnes den medicinske behandling. I sadanne tilfaelde er det sygdommen og behandlingen,
i stedet for forsgget pd at opretholde et forholdsvist normalt hverdagsliv, der bliver omdrejningspunktet for
den enkelte patient. I forhold hertil vil specialet se nsermere pd, hvilken indvirkning det medicinske
behandlingsregime har pd vigtige daglige aktiviteter med fokus pd situationer, som kan lede til non-
compliance.

I begge ovennaevnte tilfeelde — bdde i situationer, hvor hverdagslivet besveerligger medicineringen men ogsa
i situationer, hvor medicineringen besveerliggar hverdagslivet, er det ngdvendigt at se pa non-compliance ift.
den kontekst, hvori sygdommen opleves og erfares, hvori behandlingen udfgres, samt hvori "beslutningen"
om non-compliance tages — nemlig et perspektiv fokuseret omkring de kroniske syge parkinsonpatienters
hverdagsliv. Perspektivet pd non-compliance er sdledes foruden orienteringen mod sociologiske
mikroprocesser, hvor faanomenet non-compliance belyses nedefra — med udgangspunkt i patienternes
synsvinkel — orienteret mod et bredere perspektiv, hvor non-compliance primzert handler om, at de kronisk
syge bliver ngdt til at fortseette med hdndteringen af deres daglige levevis og tilveerelse under nye og
&ndrede betingelser som fglge af den kroniske sygdom, og hvori det medicinske behandlingsregime kun er
en del af (Strauss, 1975, s. 34). Fra et sociologisk perspektiv er konteksten, dvs. hverdagslivet, derfor en
vigtig faktor, ndr det gnskes undersggt, hvordan parkinsonramte hdndterer deres laegemiddelordinerede
medicin, og i forsgget pd at forstd, hvorfor patienterne ikke altid fglger behandlingen, som den er ordineret,
md man ifglge Conrad derfor; (...) examine the meaning of medications as they are manifested in people's

everyday lives (Conrad, 1985, s. 30).

Hverdagslivet?
Men hvordan skal begrebet om hverdagslivet egentlig forstds? Forskellige hverdagslivssociologer har

anvendt hverdagslivsbegrebet pd adskillige mdder og ud fra forskellige perspektiver (Ramhgj, 1995, s.
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100ff). Et eksempel er kultursociolog Birthe Bech-Jgrgensen. Bech-Jgrgensen har beskaeftiget sig med
hverdagslivsbegrebet fra en faanomenologisk vinkel, i bl.a. sin afhandling; Ndr Aver dag bliver hverdag
(Bech-Jgrgensen, 1994), hvori hun beskriver, hvad der sker, ndr en sdkaldt symbolsk orden af
selvfalgeligheder brydes op eller overskrides, som det fx sker ved arbejdslgshed. Malgruppen i Bech-
Jargensens afhandling er unge kvinder, og bruddet i deres hverdagsliv og selvfglgeligheder opstdr som falge
af arbejdslgshed.

Hverdagslivet er; (...) det liv, vi lever hver dag , men det er et liv, der ifglge Bech-Jgrgensen ikke kan
defineres, i det mindste ikke ved hjaelp af sociologiske begreber (Bech-Jgrgensen, 1994, s. 150). Det, der
kan defineres, er i stedet dels hverdagslivets betingelser, og dels de mader disse betingelser hdndteres pa
(Bech-Jgrgensen, 1994, s. 17,151). Ifglge Bech-Jgrgensen bgr en analyse sdledes ikke centreres om selve
hverdagslivet, men i stedet tage udgangspunkt eller afszet i hverdagslivet og (...) de aktiviteter, hvormed
hverdagslivets betingelser genskabes og omskabes, hvoraf [s]tore dele af disse aktiviteter er updagtede
(Bech-Jgrgensen, 1994, s. 17), og selvfglgelige. Det er de daglige updagtede aktiviteter, der genskaber den
symbolske orden af selvfglgeligheder, som er hverdagslivets grundlaeggende betingelse (Bech-Jgrgensen,
N&r hver dag bliver hverdag, 1994, s. 141).

Ifelge Bech-Jgrgensen fremstdr hverdagslivets betingelser tydeligst, ndr den symbolske orden af
selvfglgeligheder i hverdagslivet brydes (Bech-Jgrgensen, 1994, s. 149), fx ved laengere tids arbejdslgshed,

som i Bech-Jgrgensens afhandling eller ved kronisk sygdom, hvilket er tilfaeldet her.

Ved patienter med PS kan man, i forleengelse af Bech-Jgrgensen, betragte sygdommen som et brud i de
parkinsonramtes hverdagsliv og i den symbolske orden af selvfglgeligheder som betingelse herfor. Dette
betyder specifikt, at med introduktionen af samt livet med den kroniske sygdom skal alt, hvad den nu
kroniske syge person hidtil har taget for givet, omdefineres, og vaner og rutiner skal justeres og modificeres
ift. den nye situation og de aendrede livsbetingelser.

PS er en kronisk sygdom, og sygdommen og behandlingen er derfor langvarig og m& derfor primeert foregd
inden for hverdagslivets rammer adskilt fra det etablerede sundhedssystem. Parkinsonramte og andre
kronisk syge patienter ma derfor i hgj grad selv tage ansvar og tage vare pa dem selv med hensyn til deres
sygdom og ikke mindst med hensyn til behandlingen af denne, som betyder nye udfordringer ikke mindst for
den kroniske syge patient. Fordi stgrstedelen af sygdommen og medicinhdndteringen foregdr, opleves og
erfares uden for det etablerede sundhedssystem og i stedet i hverdagslivet, ma forsgget pd at identificere de
barrierer i hverdagslivet, som eventuelt pdvirker de parkinsonramtes handtering af deres
laegemiddelordinerede medicin, sdledes ikke adskilles eller isoleres fra denne kontekst - patienternes
hverdagsliv — hvori den finder sted, men m3 undersgges med afseet i netop denne kontekst. Ud fra et
hverdagsanalytisk perspektiv undersgges adfeerd og vaner derfor ud fra deres betingethed eller situationelle
omstaendigheder (Gannik, 1999), og undersggelser foretaget med afsaet i hverdagslivet kan vaere med til at
tydeligggre, at sundhedsvaner og -adfaerd ikke er forhold, man bevidst vaelger, men derimod er forhold, der

ikke ngdvendigvis afhjeelpes blot igennem den "gode information" eller den "rette kommunikation med

22



patienten" (Ramhgj, 1995, s. 111), men at adfeerden, her complianceadfzerden, kan veere influeret af sociale
forhold og af forhold situeret i de kronisk syge personers hverdagsliv, som den kronisk syge person har

relativ lidt indflydelse pa.

Fokus pa tilsigtet non-compliance

Som fglge af udgangspunktet i et patientorienteret perspektiv samt metodiske spgrgsmal har jeg i specialet
valgt at afgreense behandlingen af non-compliance til primaert den bevidste og tilsigtede form for non-
compliance, jf. Barbers model om to typer af non-compliance — vel vidende om, at nogle former for non-
compliance kan vaere utilsigtede og ubevidste. Det vil sige, at jeg har valgt at interessere mig for en form for
non-compliance, som er bevidst og ofte reflekteret og i nogle tilfaelde i hgj grad er et spgrgsmal om, at der
traeffes nogle valg om, hvorvidt medicinen skal tages i overensstemmelse med ordinationen eller €j, altsd om
der er nogle gode grunde til den non-compliante adfaerd. Og det er disse gode grunde, jeg gnsker at belyse
ved hjelp af mit speciale. Det drejer sig sdledes om de bevaeggrunde, argumenter og motiver, som
parkinsonramte har omkring den medicinske behandling af deres sygdom. Metodisk vil den tilsigtede og
deraf ofte bevidste form for non-compliance veere lettest at indfange, idet den utilsigtede non-compliance,

qua de valgte metoder, kan vaere vanskelige at indfange, da de oftest er ubevidste, tavse og ureflekterede.

I forlaengelse af patientperspektivet og fokusset pd den tilsigtede form for non-compliance vil specialet finde
inspiration i primaert de patientrelaterede faktorer, men ogsa faktorer relateret til den specifikke sygdom og
til behandlingen, jf. WHO's kategorisering af faktorer, der har betydning for non-compliance.

Behandlingen af non-compliance vil sdledes tage udgangspunkt i 1) faktorer forankret i den enkelte patients
personlige vilkdr som ressourcer, vaner, erfaringer, viden, holdninger, motivation, overbevisninger,
opfattelser og forventninger ift. sygdom og behandling, dels 2) faktorer relateret til den specifikke sygdom,
fx sygdommens varighed, og symptomernes alvorlighed, graden af funktionstab som falge af sygdommen
samt patientens risikoopfattelse og opfattelse af vigtigheden af den pdgaeldende behandling, samt 3)
faktorer relateret til behandlingen, herunder eksempelvis et komplekst medicinregime (polyfarmaci), dvs.
indtag af flere forskellige typer laegemidler samtidigt og flere gange dagligt, tidligere erfaringer med

behandlingen, hyppige skift i behandlingen, udeblevet eller forsinket virkning samt bivirkninger.

Formélet med dette speciale er sdledes, med udgangspunkt i faktorer vedr. non-compliance relateret til den
enkelte Parkinsonpatient samt i patientens hverdag og liv med den kroniske sygdom, at undersgge og seette
fokus pd, hvordan patienter med Parkinsons sygdom oplever og hdndterer deres liv med en kronisk,
uhelbredelig og progressiv sygdom i hverdagen, hvordan de opfatter sygdommen og behandlingen af denne
i et forsgg pd at forstd, hvorfor der er en hgj grad af non-compliance blandt parkinsonramte. Ved at

fokusere pd patienternes egen version af og forteellinger vedr. sygdommen og behandlingen vil jeg forsgge
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at identificere de barrierer, som den enkelte Parkinson-patient oplever ift. at implementere behandlingen i
fuldstaendig overensstemmelse med laegen eller neurologens ordinationer.

I fglgende afsnit vil jeg eksplicitere de metodiske overvejelser samt den metodiske fremgangsmade, som

ligger til grund for specialets dataindsamling, sdledes at undersggelsens forudszetninger og kvalitet
afslutningsvis kan vurderes.
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Metodiske overvejelser

Non-compliance kan undersgges pa forskellige mader og ud fra forskellige perspektiver. I dette speciale
undersgges faenomenet — som beskrevet i problemstillingen — med udgangspunkt i patienternes perspektiv.

Undersggelsen gennemfgres ud fra en vekselvirkning mellem en deduktiv og en induktiv metodologisk
tilgang; den kvantitative statistiske analyse baerer i hgj grad praeg af en deduktiv logik, hvor det foruden at
belyse art og omfang af non-compliance blandt parkinsonramte gnskes undersggt pd baggrund af tidligere
undersggelser og hypoteser, hvorvidt nogle udvalgte faktorer er signifikant korreleret med
complianceadfzerd. Den kvalitative analyse praeges derimod af en mere induktiv og dben tilgang, som med
udgangspunkt i seks kvalitative interviews med parkinsonramte forsgger at nd en ny og mere nuanceret
indsigt i og forstdelse af faanomenet non-compliance blandt parkinsonramte. I den kvalitative analyse tages
der udgangspunkt i det foreliggende interviewmateriale, og relevante sociologiske teorier og begreber
inddrages herefter med det formdl at forsgge at skabe forstdelse for de forskellige mader, hvorpd de
parkinsonramte forsgger at handtere deres sygdom og medicinske behandlingsregime. Undersggelsens
formdl er sdledes hverken alene at tage udgangspunkt i eksisterende teori og herefter forsgge at teste
denne op imod undersggelsens empiri, eller alene at foretage en undersggelse fuldstaendigt
forudsaetningslgst uden nogen form for forankring i teori eller tidligere undersggelser om emner i et forsgg
pd at genere et nyt teoriapparat alene med afseet i det empiriske materiale. Formalet med undersggelsen er

naermere at skabe forstdelse for, hvorfor non-compliance finder sted — isaer blandt parkinsonramte patienter.

Qua undersggelsens bottom-up perspektiv p& non-compliance er undersggelsens videnskabsteoretiske
udgangspunkt inspireret af dels faanomenologien, dels hermeneutikken. Ved en faanomenologisk inspireret
analyse udforskes menneskers perspektiver p& deres egen verden — deres livsverden (Christensen, Schmidt,
& Dyhr, 2007, s. 78), men den fanomenologisk analyse tager ikke stilling til, om disse menneskers
perspektiv pd deres verden er rigtig eller forkert. Formdlet er naermere at beskrive verdenen pd de
pdgeeldendes egne praemisser og med deres egne ord og dermed gagre menneskenes handlinger forstdelige
for os andre (Hggsbro, 2008, s. 26). I naervaerende analyse er formdlet bl.a. at give patienterne en stemme i
diskussionen om problemer med compliance, og gnsket er derfor at belyse og beskrive problemet med
udgangspunkt i patienternes perspektiv. At undersggelsen tager udgangspunkt i faenomenologien, som den
underliggende videnskabsteoretiske position, synes derfor relevant. Men undersggelsen af de
parkinsonramtes complianceadfaerd har ligeledes til formdl at undersgge, hvad der eventuelt kan ligge bag,
at nogle patienter ikke tager deres medicin som ordineret, og derfor er der samtidig behov for en
videnskabsteoretisk tilgang, der kan gd bag om det umiddelbart sagte og derefter forsgge at fortolke
patienternes fortaellinger om deres oplevelser med deres sygdom og den medicinske behandling i et forsgg
pd at gare deres ellers uforstdelige og irrationelle handlinger forstdelige — og det er her hermeneutikken som

videnskabsteoretisk position bliver relevant.
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I fglgende afsnit uddybes de metodiske elementer, som specialets dataindsamling er bygget op omkring —
fra projektets start til analysen pabegyndes. Indledningsvist praesenteres min adgang til feltet, hvorefter

undersg@gelsen design og anvendte metoder praesenteres og uddybes.

Adgang til feltet

Min interesse for feltet — for netop patienter med PS — kommer af, at et naertstdende familiemedlem lider af
sygdommen. At have dette kendskab til netop PS har givet mig et godt indblik i selve sygdommen samt i
hvilke problemer, der kan veere forbundet hermed. Eksempelvis har det givet mig en indsigt i, hvor stor en
betydning medicinen har for mange patienter i deres daglige liv — bdde pa godt og p& ondt, hvilket har
veeret inspirationen til undersggelsen.

Via dette familiemedlem har jeg foruden den dybere indsigt i sygdommen og dens konsekvenser fdet
adgang til en selvhjeelpsgruppe for parkinsonramte i Aalborg. Selvhjaelpsgruppen mgdes ca. hver 14. dags,
og jeg fik i starten af projektperioden mulighed for at deltage i et af disse mgder. Mit formdl med kontakten
til og deltagelsen i m@det med selvhjaelpsgruppen har i farste omgang veeret at f& et umiddelbart indtryk af
det felt, som jeg studerer samt de mennesker, som er omdrejningspunktet for specialet. Selvom jeg fra start
har haft kendskab til sygdommen ud fra rollen som pargrende, har jeg ved deltagelsen i mgdet med
selvhjeelpsgruppen féet syn for sagen om, at PS er en meget individuel sygdom med meget forskellige
symptomer og deraf forskellige behandlingsmuligheder og behandlingsl@sninger. Sygdommen rammer

forskelligt, og det er deraf meget forskelligt, hvilken betydning sygdommen har for den enkelte patient.

Selvom jeg fra start har haft kendskab til PS og har haft kontakt til selvhjeelpsgruppen for parkinsonramte,
er min primaere indgang til feltet gdet igennem landskontoret for den landsdaekkende patientforening for
parkinsonramte og -pdrgrende — Parkinsonforeningen. Fra projektets begyndelse tog jeg kontakt til
Parkinsonforeningen med et gnske om at etablere et samarbejde omkring specialet primaert med henblik pa,
at foreningen kunne formidle kontakt til interviewpersoner samt medlemmer og eventuelt fagpersoner med
saerlig interesse for feltet.

Samarbejdet med foreningen er primaert foregdet i forbindelse med udsendelse af et spgrgeskema til
registrerede parkinsonramte, men ogsd i forbindelse med formidling af kontakt til relevante fagpersoner.
Foreningen har igennem hele forlgbet udvist stor interesse for emnet og for specialet, og de har ogsd
tidligere haft fokus pd problemstillingen omkring compliance og non-compliance. Eksempelvis udgav
foreningen i 2009 i samarbejde med fgrnzevnte Stephen Wgrlich Pedersen en pjece (Pedersen S. W., 2009)

omkring netop compliance, som en af udfordringerne i behandlingen af Parkinsons sygdom.
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Design og metoder

Metodetriangulering

Undersggelsen er bygget op omkring et kombineret design, hvor en kombination af forskellige metoder skal
belyse det samme fanomen, men fra forskellige vinkler — ogsd kaldt en metodetriangulering eller
metodekombination®® (Brannen, 1992, s. 11; Riis, 2001, s. 131).

Metodekombinationen er valgt pd baggrund af et gnske om at kunne foretage en deekkende analyse af non-
compliance blandt parkinsonramte — dvs. hhv. en kvantitativ og kvalitativ analyse — ved at forsgge at lade
data fra de forskellige typer af metoder hhv. supplere og kontrollere hinanden (Riis, 2001, s. 113f; Lauritsen
& Elsass, 2010, s. 244), og pa den made opnd en ny og mere nuanceret indsigt i og forstdelse af faenomenet
non-compliance blandt parkinsonramte. Ved kombinationen kan jeg sdledes belyse forskellige aspekter ved
samme faenomen, samtidig med at jeg kan belyse det samme faenomen fra forskellige vinkler ved hjzelp af

forskellige dataindsamlingsmetoder (Riis, 2001, s. 113f).

Den kvalitative dataindsamlingsmetode har fra specialets begyndelse vaeret udgangspunktet for
undersg@gelsen, men efterfglgende er det kvantitative element tilfgjet i problemstillingen, i undersggelsens
design samt tilfgjet som sekundaer dataindsamlingsmetode. Rent praktisk kommer det kombinerede design i
undersggelsen til udtryk ved, at dataindsamlingen indledes med en kvantitativ forundersggelse — en
spgrgeskemaundersggelse, som efterfalges af en mere dybtgdende og nuancerende interviewundersggelse.
Formdlet med det kvantitative datamateriale er pd den ene side dels at give et overblik over art og omfang
af non-compliance blandt parkinsonramte, dels undersgge om der eventuelt er nogle kendetegn for denne
gruppe. P& den anden side kan det kvantitative datamateriale ogsd fungere som en forberedende
undersggelse til de efterfglgende kvalitative forskningsinterviews ved bl.a. at give inspiration til
interviewguiden, pege pd nye problemstillinger, som jeg fra start ikke havde overvejet at inddrage i
undersggelsen samt vaere udgangspunkt for udveelgelse af relevante interviewpersoner. Fokus i specialets
problemstilling er primaert pd handlingsperspektivet, dvs. primaert de intentionelle handlinger (tilsigtet non-
compliance) og hermed, hvorfor parkinsonramte ikke altid tager deres medicin som ordineret. Valget af den
kvalitative metode ligger i forlaengelse heraf. Med den kvalitative interviewundersggelse vil jeg seette fokus
pd de parkinsonramtes mdde at hdndtere deres leegemiddelordinerede medicin pd og herunder de
problemer, som kan opstd i forbindelse hermed, og rationaler eller beveeggrunde, der kan ligge bag, at
nogle patienter ikke altid tager deres medicin, som den er ordineret.

P& trods af at de to forskellige metoder er forankret i hver deres videnskabsteoretiske paradigme (Brannen,
1992, s. 3), skal de to metodiske tilgange sdledes ikke ses som modsaetninger, men i stedet som hinandens
forudsaetninger, hvor de to forskellige metodiske tilgange kan understgtte hinanden; ved hjeelp af den
kvantitative forundersggelse vil jeg bl.a. forsgge at beskrive omfanget af non-compliance blandt danske

parkinsonpatienter. Internationale undersggelser viser, at non-compliance er et hyppigt forekommende

15 Eller multiple strategier (Riis, 2001, s. 131)
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faenomen ogsd blandt patienter med PS — men hvordan ser situationen ud for parkinsonramte i Danmark?
Udger non-compliance ogsd et problem i en dansk kontekst? Efter denne indledende vurdering af
problemets art og omfang vil jeg ved hjelp af den kvalitative interviewundersggelse g& "et spadestik
dybere" og forsgge at forstd og fortolke Avorfor non-compliance.

I det fglgende vil jeg uddybe de metoder, som anvendes ifm. undersggelsens dataindsamling, hhv.

spgrgeskemaet samt de kvalitative forskningsinterviews®.

Spgrgeskema

Formél og funktion

Spgrgeskemaet har i undersggelsen forskellige funktioner. Det udsendte spagrgeskema er vedlagt i bilag 2:

i.  Ved hjeelp af spgrgeskemaet er det muligt at indsamle data med det formal at give et overblik over
art og omfang af non-compliance blandt danske patienter med PS samt give et umiddelbart indtryk
af, hvorfor nogle patienter ikke tager deres medicin som ordineret

ii. Derudover fungerer spgrgeskemaet ogsd som grundlag for og redskab til udveelgelse af
interviewpersoner til den efterfglgende interviewundersggelse,

iii. og samtidig fungerer resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen som inspiration til interviewguiden

og som supplement til den efterfalgende analyse

Ad. ii. Som det sidste spgrgsmadl i spgrgeskemaet er patienterne blevet bedt om at oplyse deres
telefonnummer, sdfremt de var interesserede i at deltage i en interviewundersggelse. Ud fra de patienter
som gnskede at deltage og som samtidig er bosiddende i Nordjylland'’, blev udvalgt seks personer til

deltagelse i interviewundersggelsen.

Ad i. Malingen af art og omfang af non-compliance blandt danske parkinsonpatienter baseres i
undersggelsen pd et spgrgeskema, hvor patienterne selv skal vurdere deres faktiske medicinforbrug
sammenlignet med leegen eller neurologens ordination. Resultaterne baseres sdledes pé patienternes egne
udsagn og vurderinger af deres medicinforbrug og adfzerd i forhold hertil — dvs. det er en madling af
selvrapporteret complianceadfaerd.

Méling af non-compliance ved hjzlp af et spgrgeskema er blot en af flere forskellige mulige metoder. Der

skelnes overordnet mellem direkte og indirekte malemetoder, og de mest anvendte metoder er hhv. direkte

16 Fra specialets begyndelse var deltagende observation tilteenkt som en anden kvalitativ metode som skulle supplere de kvalitative
forskningsinterviews for at fa indsigt i de situationer i hverdagen, besveerligggr eller haemmer medicinhdndteringen. Men pga.
tidsmaessige og ressourcemaessige rsager blev deltagende observation som dataindsamlingsmetode vurderet som for omfattende en
fremgangsmdde, og i stedet valgtes at fokusere pd de kvalitative forskningsinterview suppleret med en mindre
spgrgeskemaundersggelse til belysningen af problemstillingen.

17 Udveelgelsen af interviewpersoner er af praktiske 8rsager foretaget blandt de respondenter, som i spgrgeskemaet svarer, at de er
medlem af den nordjyske kreds af Parkinsonforeningen, og er bosiddende i Nordjylland.
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observation af patientens indtagelse af leegemidlet samt ved mdling af laegemiddelkoncentrationer i
patienternes blod og/eller urin, selvrapportering enten ved interviews eller en spgrgeskemaundersggelse,
Personlig Elektronisk Medicinprofil (PEM), Medication Event Monitering System (MEMS) eller traditionelt ved
en simpel tablettzelling (Se en uddybende beskrivelse af de forskellige mdlemetoder i bilag 3). Alle metoder
har deres styrker og svagheder, og ofte anbefales det at anvende en kombination af flere forskellige
metoder.

Af hensynet til formdlet i naerveerende speciale har jeg fundet metoden vedr. selvrapportering af compliance,
ved hjzelp af en spgrgeskemaundersggelse, den mest praktiske, og ift. specialets formadl den mest relevante
metode at anvende. Dertil er metoden simpel og knap s ressourcekraevende sammenlignet med flere af de
andre mdlemetoder. I kraft af at mélingen af non-compliance er baseret pd patienternes selvvurdering og
selvrapportering, gives der derfor et subjektivt billede af problemet, dets art og omfang. Selvrapporteret
complianceadfaerd afhzenger almindeligvis af, dels at de adspurgte patienter taler sandt, og dels at de kan
huske adfaerd eller handlinger, der kan ligge tilbage i tid. Ift. naervaerende speciale udggr denne subjektive
vurdering af faenomenet ikke et naevneveerdigt problem. Faktisk anses netop denne metode som meget
anvendelig, idet jeg, qua min afgraensning, primeert er interesseret i at beskzeftige mig med patienternes

perspektiv samt den tilsigtede og ofte bevidste form for non-compliance.

Konstruktion af sporgeskema og pilottest

Spargeskemaet er struktureret i fire temablokke med sammenlagt 32 spgrgsmal.

Overordnet omhandler de fire temablokke falgende:
1. Baggrundsoplysninger
2. Sygdom og behandling
3. Complianceadfzerd
4

Holdninger

En mere detaljeret beskrivelse af de enkelte temablokke er vedlagt i bilag 4. Med henblik p& den
efterfglgende statistiske analyse udger spgrgsmélene i temablok 1, 2 og 4 de wafhaengige variable, imens

spgrgsmalene i temablok 3 udger de afhaengige variable.

Inden spgrgeskemaet blev udsendt, blev spgrgeskemaet i fgrste omgang sendt til Parkinsonforeningen, som
kom med kommentarer og forslag til mindre rettelser samtidig med, at de gnskede at godkende
spgrgeskemaet inden den endelige distribution. Herefter blev der foretaget en mindre pilottest af
spgrgeskemaet for pd den made at teste spgrgeskemaet med henblik pa at sikre, at spgrgeskemaet, dets
spergsmal, formuleringer og svarkategorier fungerede optimalt ift. malgruppen. Pilottesten blev foretaget

blandt fremmgadte parkinsonramte til et mgde i fgrnaevnte selvhjaelpsgruppe i Aalborg. Ved gennemsynet
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hos hhv. Parkinsonforeningen og de parkinsonramte ved pilottesten viste der sig at vaere en raekke mindre
forstadelsesproblemer, og der blev derfor efterfolgende eendret i en reekke spgrgsmalsformuleringer og

svarkategorier samt slettet og tilfgjet enkelte spgrgsmal.

Udvaelgelse af svarpersoner og udsendelsesprocedure

Spargeskemaet er lavet ved hjeelp af programmet Survey Xact, og spgrgeskemaet er konstrueret sdledes, at
besvarelsen kan foregd elektronisk® via et link til spgrgeskemaet eller ved besvarelse af spgrgeskemaet i
papirudgave, som efterfglgende indtastes i Survey Xact. I samarbejde med Parkinsonforeningen blev et brev
eller en e-mail med link til spgrgeskemaet udsendt til den udvalgte stikprgve. Udvaelgelsen af svarpersoner
til stikprgven er foretaget pd baggrund af en geografisk differentiering samt baseret pd den sdkaldte
klyngeudveelgelsesmetode (Madsen, 2008, s. 229).

Stikprgven er blevet udvidet og revideret over flere omgange. Oprindeligt var tanken, at stikprgven skulle
omfatte alle registrerede patienter i udvalgte lokalkredse af foreningens i alt 15 kredse. Fire lokalkredse blev
pd baggrund heraf udvalgt, to jyske og to sjeellandske kredse; hhv. den nordjyske, midtnordjyske,
nordsjeellandske samt vestsjeellandske kreds'®. Hensigten var, at de registrerede patienter i disse fire kredse
ville modtage enten et brev eller en e-mail med oplysninger om spgrgeskemaundersggelsen samt hhv.
spgrgeskemaet i papirudgave eller link til spgrgeskemaet. Spgrgeskemaet blev i fgrste omgang forsggt
udsendt, bdde pr. brev eller e-mail, via Parkinsonforeningen med hjzlp fra de fire respektive kredsformaend,
som havde indvilliget i at forestd det praktiske arbejde med udsendelsen af spgrgeskemaet.
Kredsformaendene har oplysninger om navn, adresse og eventuelt e-mailadresse pd kredsens registrerede
patienter. Ved udsendelsen, badde med brev og e-mail, var vedlagt en skriftlig anbefaling (se bilag 5) fra den
respektive kredsformand om, at s8 mange som muligt valgte at deltage i undersggelsen. Intentionen var, at
kredsformaendene skulle sende en mail til de registrerede patienter, hvor foreningen var i besiddelsen af en
e-mailadresse, med et link til spgrgeskemaet (se bilag 6), og i tilfaelde, hvor kredsformaandene ikke var i
besiddelse af en e-mailadresse, skulle spgrgeskemaet udsendes i papirudgave pr. post (se bilag 7). I e-
mailen blev patienterne gjort opmaerksomme p3, at de havde muligheden for at bestille en papirudgave af
spgrgeskemaet, hvis de i stedet gnskede at udfylde spgrgeskemaet i papirudgave. Hvis nogle skulle have et
behov herfor, blev de bedt om at kontakte deres respektive kredsformand, og de vil efterfglgende 3 tilsendt
spgrgeskemaet med posten. Tanken bag denne ordning var at sikre, at alle udvalgte patienter ville have
mulighed for at deltage i undersggelsen og besvare spgrgeskemaet, uanset om de har adgang til internettet

eller ej.

8 De fleste af spergsmélene i spgrgeskemaet er konstrueret s8ledes, at de kan besvares ved hjeelp af et afkrydsningssystem.
Parkinsonforeningen har erfaring fra tidligere undersggelser, at deres medlemmer (patienterne) ofte oplever problemer med at udfylde
et spagrgeskema i hdnden, pga. de oftest svaere motoriske forstyrrelser, som stgrstedelen af patienterne oplever.

1 Netop disse fire lokalkredse blev udvalgt til at deltage i spgrgeskemaundersggelsen, da samarbejdet med de respektive
kredsformaend fra Parkinsonforeningens side blev vurderet som vaerende godt.
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Inden udsendelsen af spgrgeskemaerne blev falgebreve samt papirudgaven af spgrgeskemaet sendt til
kredsformaendene via Parkinsonforeningens landskontor. De fire kredsformaend fik herefter, efter aftale med
Parkinsonforeningen, en frist pd ca. en uge til at foretage udsendelsen af spgrgeskemaerne. Efterfalgende
blev Parkinsonforeningen kontaktet af én af kredsformaendene, som matte give op for det store arbejde
omkring udsendelsen af spgrgeskemaet. Parkinsonforeningen overtog derfor arbejdet med at udsende
spgrgeskemaet i papirudgave til de resterende patienter i denne kreds. Efter fristen for udsendelse var
udlgbet blev jeg kontaktet af landskontoret, som havde fdet tilbagemeldinger fra de tre resterende
kredsformaend, som ligeledes var blevet ngdt til at afbryde udsendelsesarbejdet. I samarbejde med
Parkinsonforeningen blev udsendelsesproceduren og stikprgven derfor revideret. Pga. de gkonomiske
omkostninger ved at udsende spgrgeskemaet i papirform meldte landskontoret tilbage, at de kunne udsende
papirudgave af spgrgeskemaet til patienter i den nordjyske kreds samt e-mails til patienter i samtlige af
foreningens kredse, dvs. yderligere 11 kredse. Landskontoret undersggte derfor muligheden herfor, men fik
ikke positive tilbagemeldinger fra alle kredsformaend. I tabellen nedenfor angives distributionsform samt

hvilke kredse, der deltog i undersggelsen.

Lokalkreds Distributionsform
Nordjylland Post og e-mail
Midtnordjylland E-mail

Vestsjeelland E-mail

Nordsjeelland Post og e-mail
Bornholm E-mail

@stjylland E-mail
Sgnderjylland E-mail

Sydgstjylland E-mail

Tabel 1. Deltagende kredse og distributionsform

I alt otte kredse (dvs. kredsformeaend) har sdledes indvilliget i at deltage i spgrgeskemaundersggelsen,
hvoraf spgrgeskemaet blev udsendt bdde som e-mail og papirudgave til to kredse, og som e-mail til de
resterende seks kredse. Oprindeligt var fristen for besvarelse af spgrgeskemaet sat til ca. 14 dage, men pga.
de fgrnaevnte problemer og eendringer blev fristen forleenget med endnu 14 dage, og svarfristen blev

sdledes sammenlagt ca. en méned.

Den faktiske stikprove bestdr sdledes af udvalgte medlemmer registreret som patienter i
Parkinsonforeningens regi. Udveelgelsen af undersggelsens stikprgve sker sdledes ikke med udgangspunkt i
den samlede population — danske patienter med PS — men i en skare af disse, da det formodes, at ikke alle
danske patienter med PS i Danmark er medlem af Parkinsonforeningen. Stikprgven adskiller sig p& den made

systematisk fra den samlede population pd mindst ét omrdde — at alle svarpersoner i stikprgven er medlem
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af Parkinsonforeningen. Denne situation kan ud fra et metodisk perspektiv veere problematisk, idet man kan
stille spgrgsmalistegn ved, om svarpersonerne i stikprgven sdledes repraesenterer et repraesentativt udsnit af
hele populationen, eller om det er en szerlig type af patienter, der veelger at indmelde sig i en
patientforening og vaelger at besvare spgrgeskemaet, fx de mest ressourcestaerke eller personer, som pa
forhand har gjort sig overvejelser eller refleksioner over problemstillingen. Det kan vaere sveert at svare p3,
om dette er tilfeeldet, men begge tilfeelde kan uden tvivl indikere en risiko for sample- eller udvaelgelsesbias,
hvilket er et vigtigt aspekt, som m& tages med i overvejelserne, ndr undersggelsens eksterne validitet senere
skal vurderes. Eksempelvis er svagheden ved den valgte fremgangsmdde - den sdkaldte
klyngeudveelgelsesmetode, at jeg med denne udveelgelsesteknik ikke ved, om de udvalgte kredse rent
faktisk er repraesentative for alle foreningens kredse, fordi kredsene ikke er udvalgt blandt en kendt

population.

Svarprocent

Ved udsendelse af spgrgeskemaet blev kredsformandene bedt om at notere sig, hvor mange e-mails og
breve de i alt har sendt ud med henblik pd efterfalgende at kunne beregne undersggelsens svarprocent.
Beregningen af den samlede svarprocent samt svarprocenten for de enkelte kredse baseres sdledes pé disse
tal. I tabellen herunder fremgdr det hhv., hvor mange spgrgeskemaer, der er udsendt og hvor mange
besvarelser, der er returneret for hver af de otte forskellige kredse. Herudfra beregnes undersggelsens

samlede svarprocent samt svarprocenten for de enkelte kredse.

Lokalkreds Antal udsendte spgrgeskemaer Antal besvarelser Svarprocent
Nordjylland 303 117 39 %
Midtnordjylland 45 10 22 %
Vestsjeelland 63 16 25 %
Nordsjeelland 327 140 43 %
Bornholm 5 1 20 %
@stjylland (3)%° 3 -
Sgnderjylland (1) 1 -
Sydgstjylland 70 10 14 %
Ialt 817 298 36 %

Tabel 2. Beregning af svarprocent

2 Da den samlede svarprocent og svarprocenterne for de otte forskellige kredse skulle udregnes, fik jeg svar tilbage fra
Parkinsonforeningens landskontor om, at kredsformaendene i kredsene @stjylland og Sgnderjylland ikke havde udsendt spgrgeskemaer
pga. misforstdelser. P& trods heraf har jeg dog modtaget hhv. 3 og 1 besvarelser fra disse to kredse. Antal udsendte spgrgeskemaer for
disse to kredse er derfor angivet i parentes og baserer sig sdledes pd det antal besvarelser, som jeg har modtaget for disse kredse. P&
baggrund heraf har det derfor ikke vaeret muligt at udregne de lokale svarprocenter.
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Som det fremgdr af Tabel 2 er den samlede svarprocent pa 36, som bygger pa 298 returnerede
spgrgeskemaer ud af i alt 817 udsendte. Svarprocenten er relativ lav og mindre, end hvad der generelt set
betragtes som en acceptabel svarprocent og samtidig lavere, end hvad jeg oprindeligt havde forventet. P&

trods heraf veelger jeg at arbejde videre med dataszettet, dog med den lave besvarelsesprocent in mente?..

Forventningen om, at antallet af deltagere i undersggelsen havde veeret hgjere, bygger hovedsageligt pad
den opfattelse, at jeg fra start havde taget en raekke initiativer for at hgjne svarprocenten, som gjorde, at
jeg vurderede, at der var gode forudsaetninger for en tilfredsstillende svarprocent. Af gode forudsaetninger
og initiativer taenker jeg bl.a. pd adgangen til feltet samt proceduren for udsendelse af spgrgeskemaet.
Eksempelvis udarbejdede jeg et fglgebrev eller introduktionsbrev til samtlige modtagere af spgrgeskemaet,
hvori jeg gav en god beskrivelse af undersggelsen, dets formal mv., samt oplysninger om min e-mailadresse
og mit telefonnummer, hvis de eventuelt skulle have spgrgsmaél eller stgde pd problemer ifm. besvarelsen af
spgrgeskemaet. Dertil blev der fra Parkinsonforeningens side udarbejdet og vedlagt et brev, hvori foreningen
i form af de respektive kredsformaend anbefaler medlemmerne at deltage i undersggelsen, hvilket pd den
made har veeret med til at bl&dstemple min henvendelse og mit zerinde over for medlemmerne. Derudover er
specialets tema om medicinhdndtering og non-compliance et emne, som mange parkinsonramte ofte oplever
problemer med, og derved vil have stor interesse i at fa undersggt naermere, hvilket ogsé er en vigtig faktor

for, hvor stor en svarprocent man kan forvente.

Men hvad kan s& veaere gdet galt? — Hvad kan vaere &rsag til den relativt lave svarprocent? Jeg har gjort mig
nogle tanker omkring dette; en mindre del af bortfaldet kan skyldes, at folk ikke har haft mulighed for at
deltage. Fx modtog jeg igennem hele svarperioden bdde skriftige og mundtlige tilbagemeldinger fra
pdrgrende om, at eksempelvis deres mand eller kone for fa &r tilbage var afgdet ved dgden og derfor af
naturlige drsager ikke kunne deltage i spgrgeskemaundersggelsen. Andre har henvendt sig, fordi de har en
atypisk form for Parkinsonisme, fx MSA (Multipel System Atrofi), LBD (Lewy Body Demens) eller PSP
(Progressiv Supranukleaer Parese), og de har derfor ikke samme effekt af almindelig medicin for PS, og pd
baggrund heraf fglte de ikke, at undersggelsen af non-compliance blandt parkinsonramte var relevant for
dem.

Derudover oplevede jeg igennem udsendelsesforlgbet flere barrierer for udsendelsen af spgrgeskemaet.
Udsendelsen skulle foregd via Parkinsonforeningen og de respektive kredsformaend, som skulle udsende
spgrgeskemaet til registrerede parkinsonramte i deres kreds, hhv. elektronisk vha. e-mail med link til
spgrgeskemaundersggelsen samt spgrgeskema i papirudgave, i tilfaelde hvor foreningen eller
kredsformanden ikke var i besiddelse af en e-mailadresse. Som naevnt i afsnittet vedr. vdvaelgelse af
svarpersoner og udsendelsesprocedure oplevede jeg en del problemer mht. den egentlige udsendelse af

spgrgeskemaerne, bl.a. at de i farste omgang fire udvalgte kredsformaend métte give op over for det store

2 Det er vigtigt at tage hgjde for, at svarprocenten ikke er hgj nok til, at man med rimelighed kan foretage en generalisering af
undersggelsens resultater til hele populationen p& baggrund af de indsamlede data.
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arbejde og de store gkonomiske omkostninger, det medfgrte at distribuere spgrgeskemaer til samtlige
parkinsonramte i de respektive kredse. Dette betgd, dels at landskontoret valgte at overtage arbejdet for to
af kredsformaendene, dels at den udvalgte stikpreve i form af de fire kredse métte udvides til at geelde
samtlige registrerede parkinsonramte i landet, hvor foreningen har oplysning om en e-mailadresse. Men
heller ikke i den nye udsendelsesrunde var alle kredsformaend klar pa denne store opgave, og i alt meldte
fem nye kredsformaend positivt tilbage.

Men selv efter udvidelsen af stikprgven opstod der problemer med udsendelsen; jeg har ingen reel
indflydelse haft pd udsendelsen af spgrgeskemaerne, idet det er foreningens politik, at de ikke ma udlevere
oplysninger p& deres medlemmer til eksterne samarbejdspartnere, og som fglge heraf har det veaeret
foreningens opgave at distribuere spgrgeskemaerne. Det er min opfattelse, at foreningen og de deltagende
kredsformaend har gjort deres bedste og ikke mindst lagt et stort stykke arbejde i at udsende
spgrgeskemaerne pd den ene eller anden made, men pa trods heraf er der alligevel opstdet problemer.
Eksempelvis har jeg lgbende haft kontakt med parkinsonramte i én af de udvalgte kredse, hvor
spogrgeskemaet skulle vaere udsendt bdde via link og i papirudgave, men som, ved svarfristens udlgb og
efter henvendelse til den pdgaeldende kredsformand, som efterfolgende forsggte at udsende link til
spgrgeskemaet igen, stadig ikke havde modtaget spgrgeskemaet. Hvor det s er gdet galt kan for mig veere
sveert at vurdere, idet jeg qua foreningens politik ikke har haft direkte adgang til distributionen af
spgrgeskemaerne og deraf ikke har haft overblik over, hvorvidt spgrgeskemaerne reelt er kommet ud til de

personer, som der oplyses, at spgrgeskemaet skulle vaere udsendt til.

Jeg har indtrykket af, at den bedste besvarelsesprocent er opndet igennem udsendelse med papirudgave af
spgrgeskemaet, hvilket de partielle svarprocenter ogsd vidner om. Med tanke for maélgruppen, som
spgrgeskemaet er udsendt til — sygdommen rammer som tidligere naevnt oftest de 60-drige og derover — er
en papirudgave af spgrgeskemaet maske ogsa mere hdndterbar taget deres erfaring med computer, internet
osv. i betragtning. Derfor har problemerne mht. udsendelsen af spgrgeskemaet givet stof til eftertanke ift.
fremtidige udsendelser af spgrgeskemaer, fx ift. hvordan udsendelsesproceduren kan foregd bedst mulig
bdde ift. mélgruppen, men seerligt ift. at forskeren kan have kontrol med, hvor mange og til hvem
spgrgeskemaet udsendes til. Jeg vurderer derfor drsagen til den lave svarprocent som en kombination af, at
nogle ikke har gnsket og nogle ikke har kunnet deltage, samt at andre ikke har modtaget spgrgeskemaet,

selvom det var meningen, at de skulle.

Med en relativ lav svarprocent pd 36 % er det meget vaesentligt at vide, om de personer, som har valgt at
deltage i spgrgeskemaundersggelsen, adskiller sig veesentligt fra undersggelsens totale population for pd
den made at kunne vurdere, hvorvidt stikprgven udggr et repraesentativt udsnit af populationen. Hvis ikke,
ma der tages hgjde for eventuelle skaevheder i den efterfglgende analyse. Almindeligvis foretages der derfor
oftest en sdkaldt bortfaldsanalyse ved statistiske analyser og undersggelser. Bortfaldsanalysen foretages pa

baggrund af en sammenligning af baggrundsoplysninger ved de to grupper, enten mellem dem, der
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besvarede spgrgeskemaet og den totale population, eller mellem dem der besvarede spgrgeskemaet og dem
der ikke besvarede spgrgeskemaet, dvs. bortfaldet (Hansen & Andersen, 2009, s. 90ff). Hvis de to grupper
ligner hinanden pd disse omrdder, kan man med rimelighed argumentere for, at de, som har besvaret
spgrgeskemaet, udgar et repraesentativt udsnit af populationen. Ligner de to grupper ikke hinanden, bgr
man tage et forbehold for undersggelsens resultater. Fordi jeg ikke har adgang til oplysninger om hverken
den totale population eller om bortfaldet, har det derfor ikke vaeret muligt at kunne foretage en analyse af

bortfaldets sammenszetning.

Kvalitative forskningsinterviews

Formdlet med undersggelsen har veeret at fa indblik i, hvordan parkinsonramte hdandterer deres
lzegemiddelordinerede medicin i hverdagslivet samt undersgge, hvilken betydning medicinh&ndteringen har
for patienternes hverdagsliv, jf. problemformuleringen. Fokusomrddet er som tidligere beskrevet
hverdagslivserfaringer med PS og behandlingen heraf med udgangspunkt i patienternes perspektiv. Nar
formdlet med en undersggelse er at fa viden om og forstdelse af menneskers oplevelser, intentioner,
handlinger og motiver og af den betydning, forskellige oplevelser kan have for det enkelte menneske — fx
som i tilfeeldet her om parkinsonramtes opfattelse, vurdering og forstdelse af egen sygdom og den
behandling de modtager — er det kvalitative forskningsinterview en oplagt dataindsamlingsmetode
(Christensen, Schmidt, & Dyhr, 2007, s. 61).

Malet med de kvalitative interviews har vaeret at komme teet pd de personlige erfaringer med og oplevelser
af livet med en kronisk sygdom som PS og herunder szrligt med fokus pd medicinhdndteringen og
eventuelle problemer med medicinefterlevelse. Qua undersggelsens metodologiske tilgang lsegges der
igennem hele undersggelsen op til en mere dben tilgang, hvilket ogsa afspejles i det valgte type af interview,
nemlig det semistrukturerede interview. I det fglgende vil jeg ggre rede for, hvordan udveelgelsen af
interviewpersoner til de kvalitative interviews er foregdet, hvorefter jeg vil uddybe interviewguiden samt

redeggre for gennemfgrelsen af de seks interviews.

Udveaelgelse af interviewpersoner

Deltagerne i interviewundersggelsen er udvalgt pd baggrund af spgrgeskemaerne udsendt via
Parkinsonforeningen®’. Udvaelgelsen af interviewpersoner er fgrst og fremmest foretaget ud fra dels
praktiske, dels gkonomiske drsager, sdledes at kun svarpersoner fra den nordjyske kreds, som samtidig via
spgrgeskemaet har indvilliget i at medvirke i interviews, er udvalgt til at deltage i interviewundersggelsen.

I alt har 58 % af samtlige svarpersoner i undersggelsen indvilliget i at deltage i interviews, og fra den
nordjyske kreds har 55 % af svarpersonerne indvilliget i at deltage. Ud fra denne gruppe er seks personer

udvalgt til deltagelse i interviews.

22 1 fgrste omgang overvejede jeg muligheden for rekruttering af interviewpersoner ved hjeelp af "snowballing"-metoden, men efter
spgrgeskemaet blevet inddraget som en supplerende dataindsamlingsmetode, bgd muligheden sig for at rekruttere herigennem.
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Den praktiske udveelgelse af de seks interviewpersoner er foretaget med udgangspunkt i
interviewpersonernes besvarelse af spgrgeskemaet samt pd baggrund af en raekke udvalgte kriterier.
Kriterierne er valgt med det formal at kunne belyse problemstillingen s& nuanceret og varieret som muligt
ved at beskrive mange forskellige aspekter ved problemstillingen. Jeg har derfor anvendt en strategisk eller
kvalitativ udvaelgelsesmetode (Christensen, Schmidt, & Dyhr, 2007, s. 67f), hvor interviewpersonerne er
strategisk udvalgt med det formal at fa sa forskellige aspekter af complianceproblematikken repraesenteret.
Det er i den forbindelse vigtigt at understrege, at idet den endelige udveelgelse af de seks interviewpersoner
grundlaeggende er kvalitativ eller strategisk, har jeg ikke forsggt at skabe grundlag for repraesentativitet,
men formalet har i stedet veeret at f& belyst forskelligheden og diversiteten i datamaterialet.

Med det formdl at kunne belyse diversiteten i datamaterialet, er interviewpersonerne udvalgt p& baggrund af
en raekke kriterier: Fgrst og fremmest er de seks interviewpersoner udvalgt pd baggrund af egen vurdering
af complianceadfeerd (sp. 26), og det er forsggt at fa repraesenteret sd forskellige placeringer pa
kontinuummet af enten meget god eller meget dérlig complianceadfeerd. Derudover er interviewpersonerne
udvalgt pd baggrund af mere konkrete beskrivelser af art og drsag til eventuel non-compliant adfzerd (sp.
27-29), og herefter er udveelgelsen af interviewpersonerne baseret p& bl.a. variable som kgn, antal &r i
behandling, antal piller samt bivirkninger - alle faktorer som i den statistiske analyse har vist sig at veere
signifikant korreleret med complianceadfaerden. En karakteristisk af de udvalgte interviewpersoner er

vedlagt i bilag 8.

Med de seks udvalgte interviewpersoner er der sdledes repraesenteret bade patienter, som selv vurderer, at
de / haj grad eller meget hgj grad tager deres medicin som ordineret samt patienter, som vurderer, at de 7
nogen grad tager deres medicin som ordineret, med hhv. to patienter i hver gruppe. Hensigten var fra start
at f& repraesenteret de to ydre poler pd kontinuummet, hhv. / meget hoj grad og i begraenset grad eller slet
ikke, for at fa belyst forskellighederne i complianceadfaerden, men som en frekvensmadling over denne
variabel (sp. 26) blandt de nordjyske besvarelser viser (se Tabel 3 nedenfor), vurderer hhv. ingen og én
person i den nordjyske kreds, at de slet jkke eller / begreenset grad tager deres medicin som ordineret.
Tabellen nedenfor viser ligeledes, at denne gruppe af patienter, som selv vurderer deres complianceadfzerd
som dérlig, er meget lille. Kun 1 % af svarpersonerne placerer sig i denne gruppe, hvilket bdde ggr sig
gaeldende for den nordjyske kreds, men ogsé for den samlede gruppe af kredse i stikprgven. Denne gruppe
vurderes derfor ikke som vaerende repraesentativ for den samlede gruppe af parkinsonramte og deres
adfeerd vedr. compliance, og det har derfor ikke veeret afggrende at f& denne gruppe af dérlige complierere

repraesenteret blandt de udvalgte interviewpersoner.
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I hvor hgj grad vurderer du, at du tager din Den nordjyske kreds Alle kredse

anti-Parkinsonmedicin praacis som ordineret?

Antal Procent Antal Procent
I meget hgj grad 63 54 % 158 53 %
I hgj grad 38 33 % 100 34 %
I nogen grad 9 8 % 26 9 %
I begraenset grad 1 1% 4 1%
Slet ikke 0 - 1 0 %
Ved ikke/ ikke besvaret 5 4 % 9 3%
Ialt 116 100 % 298 100 %

Tabel 3. Egen vurdering af complianceadfaerd i hhv. den nordjyske kreds og det samlede antal kredse

Som tabellen ovenfor viser, vurderer hovedparten af bdde de nordjyske parkinsonramte, men ogsd
stikprgvens samlede antal parkinsonramte, at de tager deres medicin i overensstemmelse med ordinationen.
Hhv. 87 % og 88 % af de parkinsonramte vurderer, at de i hgj eller meget hgj grad tager deres medicin
praecis som ordineret. P& netop denne variabel, hvor patienterne selv skal vurdere deres complianceadfeerd,
viser tabellen, at den nordjyske kreds ikke adskiller sig fra det samlede antal kredse i stikprgven. Faktisk er
den procentvise fordeling i hver af kategorierne s& sammenfaldende, at man med rimelighed kan haevde, at
den nordjyske kreds p& netop dette omrdde er repraesentativ for det samlede antal kredse i stikpragven,
hvorfor det 0ogsa synes rimeligt at udvaelge interviewpersoner fra netop denne kreds.

Med valget af de seks interviewpersoner har jeg sdledes forsggt at f& repreesenteret forskellighed med
hensyn til egen vurdering af complianceadfeerd. Men det er vigtigt at veere opmaerksom pd, at denne
variabel (sp. 26) er et udtryk for en generel eller overordnet vurdering af egen complianceadfaerd, og som
fglge heraf har jeg fundet det relevant ogsé at udvaelge interviewpersoner pd baggrund af besvarelserne om
hhv. type af og drsag til eventuel non-compliant adfaerd. Ved samtidig at se pa disse variable viser det sig,
at selvom de udvalgte interviewpersoner i spgrgeskemaet svarer — hvilket ogsa geelder for flere i den totale
stikprgve - at de i hgj eller meget hgj grad tager deres medicin praacis som ordineret, og at de indenfor den
sidste maned har taget deres medicin ngjagtig som ordineret (p. 27), kan de samme personer samtidig have
svaret, at de enten har taget deres medicin pd forkerte tidspunkter, har sprunget en eller flere doser over
eller har taget enten for meget eller for lidt af deres medicin ift. ordinationen. Ved at inddrage disse variable
bliver udvaelgelsen af interviewpersoner p& baggrund af complianceadfaerden derfor mere nuanceret, og der
fremstdr sdledes stgrre forskellighed interviewpersonerne imellem, selvom de oprindeligt vurderer deres
egen complianceadfserd som god. I udveelgelsen af interviewpersoner er der ligeledes tilstreebt at fa

repraesenteret forskellighed med hensyn til kgn, alder og antal 3r med sygdommen.
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Interviewguide

Inden de seks individuelle interviews blev foretaget, blev der udarbejdet en overordnet interviewguide (se
bilag 9), som efterfolgende blev tilpasset den enkelte interviewperson pd baggrund af besvarelsen af
spgrgeskemaet. Den valgte type af interview — det semistrukturerede eller halvstrukturerede interview
(Kvale, 1997, s. 129) - er i overensstemmelse med undersggelsens metodologiske udgangspunk og
anvendes, idet der gnskes en &benhed og fleksibilitet ift. det enkelte interview og den enkelte
interviewperson og -situation. Hver af de udvalgte interviewpersoner har en forskellig livshistorie og
sygdomshistorie samt forskellige oplevelser og erfaringer med sin sygdom og behandlingen af denne, hvilket
i mine gjne ngdvendigggr brugen af en ikke-struktureret tilgang. Det enkelte interview tilpasses den enkelte
interviewperson, og der stilles derfor krav om et semistruktureret interview og en semistruktureret
interviewguide. Omdrejningspunktet for de kvalitative interviews har primeert vaeret medicinhdndtering og
eventuelle problemer hermed, men derudover har interviewene ogsd omhandlet tilveerelsen med kronisk
sygdom i almindelighed og PS i seerdeleshed.

I det semistrukturerede interview gnskes en raekke emner eller temaer belyst (Kvale, 1997, s. 129), og i

naerveerende interview er interviewguiden struktureret omkring fem fglgende overordnede emner:

— Sygehistorien

— Hverdagen med Parkinsons sygdom
— Behandling og medicinh&ndtering

- Non-compliance

— Problemer ved eventuel fuldstaendig medicinefterlevelse

Som det fremgdr af interviewguiden skal hvert interview forsgge at belyse fem ovenstdende emner. I
interviewguiden er der for hvert af de fem overordnede emner stillet en raekke spgrgsmaél eller forslag til
spgrgsmél, som kan veere med til at belyse det pdgzeldende emne. For hvert af emnerne, er der i
interviewguiden fremhaevet et spgrgsmédl, som skal fungere som et slags indledende eller emne-
introducerende spgrgsmal (Kvale, 1997, s. 131), som skal laegge op til, at interviewpersonen med egne ord
og fortzellinger beretter om erfaringer og oplevelser med de forskellige introducerede emner. Der er sdledes
lagt op til en hgj grad af dbenhed i interviewet, hvor der er specifikke temaer i fokus, men hvor hverken
temaerne eller spgrgsmélene har en forudbestemt raekkefglge eller formulering. I stedet udvikler interviewet

sig pd baggrund af den interviewedes svar pa de farste introducerede spgrgsmal.

Denne &bne og fleksible strategi viste sig senere at vaere yderst relevant og ngdvendig. PS rammer, som
beskrevet tidligere, oftest aeldre personer, og flere af disse vil enten som fglge af PS eller som fglge af
alderdom opleve problemer med de kognitive funktioner, hvilket kan vanskeligggre et interview eller selv en
almindelig samtale. Mht. udvaelgelsen af interviewpersoner var det svaert pd forhdnd og med udgangspunkt i

besvarelserne af spagrgeskemaet at identificere og frasortere personer, der matte opleve disse problemer.
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Ved en af interviewpersonerne viste det sig saerdeles ngdvendigt med en dben og fleksibel interviewform, da
den pageeldende interviewperson i hgj grad oplevede vanskeligheder med hukommelsen og med at kunne
formulere sig tilfredsstillende. Situationen stillede sdledes krav om, at jeg som interviewer hurtigt matte
vurdere den pageeldende situation ift. hvordan interviewet kunne forlgbe. Eksempelvis vurderede jeg ift. den
fgrnaevnte interviewperson, at jeg i hgj grad matte tage styringen med samtalen og samtidig stille mere
konkrete og lukkede spgrgsmél, som nemt og hurtigt kunne besvares. Ogsd ift. de andre fem
interviewpersoner var det ngdvendigt med en halvstruktureret og mere dynamisk tilgang. I stgrstedelen af
interviewene begyndte interviewpersonerne selv at fortzelle om sin sygdom og behandlingen, i enkelte
tilfaelde for interviewet formelt var gdet i gang, og disse interviewpersoner kom sdledes uden egentlig
opfordring selv ind pd flere emner og spgrgsmél, som pd forhdnd var forberedt i interviewguiden. Dette
betgd, at eventuelle spgrgsmal blev stillet lsbende med udgangspunkt i interviewpersonernes svar, og at
interviewene udviklede sig som egentlige samtaler dog med undtagelse af, at jeg til tider méatte styre
interviewene eller samtalerne i retning af den aktuelle problemstilling. Men der blev som udgangspunkt lagt

op og gjort plads til, at interviewpersonerne frit kunne tale om interviewets temaer, som de matte @nske.

Foruden at veere struktureret med udgangspunkt i de fem overordnende temaer, er formdlet med
interviewguiden sdledes, at den skal laegge op til en 3ben og Igst struktureret samtale, hvor interviewerens
spgrgsmal begraenses mest muligt, og hvor der i stedet laegges fokus pd interviewpersonernes lgbende og
spontane fortaelling. Hensigten har sdledes ikke veeret at fa svar pd en lang raekke pd forhdnd opstillede
spgrgsmél, men i stedet at fa indblik i de personlige oplevelser og erfaringer, som de udvalgte

parkinsonramte har med deres kroniske sygdom og behandlingen af denne.

Gennemforelse af de seks interviews

Efter udvzelgelsen blev de udvalgte interviewpersoner kontaktet pr. telefon, hvor de blev informeret om, at
de var blevet udvalgt til at deltage i interviewundersggelsen — dog betinget af, at de stadig var interesserede
i at deltage. Stgrstedelen af de pd forhdnd udvalgte interviewpersoner bekrzeftede, at de stadig var
interesserede, mens enkelte matte melde fra pga. enten laengerevarende ferie eller indlaeggelse pé sygehus.
Det endelige antal interviewpersoner, som indvilligede i at deltage, endte derfor p& seks personer. Over
telefon blev der aftalt tid og sted for hvert enkelt interview. Fem af de seks interviews blev, efter aftale med
interviewpersonerne, foretaget i interviewpersonernes eget hjem, og det sidste blev gennemfgrt i min
lejlighed i Ngrresundby. Interviewene varede i gennemsnit halvanden time, hvoraf det laengste interview
varede over to timer, og det korteste varede ca. en halv time.

Interviewene blev indledt med en kort introduktion, hvor undersggelsen og dets formdl kort blev
praesenteret. Derudover blev der oplyst om, at interviewene med interviewpersonernes samtykke ville blive

optaget pd minidisc, sd det efterfglgende var muligt for mig at genhgre interviewet. I den forbindelse blev
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det samtidig understeget, at interviewet, optagelsen af interviewet samt oplysninger fremkommet i Igbet af

interviewet efterfglgende vil blive behandlet anonymt og fortroligt.

Der var meget stor forskel pd, hvordan de seks interviews forlgb. Nogle interviewpersoner var meget
engagerede i interviewene og svarede velformuleret, reflekteret og detaljeret pd spgrgsmalene om deres
sygdom og deres medicinhdndtering. Enkelte af interviewpersonerne var i modsaetning hertil mindre
velformulerede og mindre reflekterende og svarede i stedet kort og preecist pd de stillede spgrgsmal.
Interviewguiden har sdledes haft forskellig funktion i de seks forskellige interviews; i enkelte interviews blev
interviewguiden fulgt ganske praecist. Det var szerligt i tilfaelde, hvor interviewpersonen havde vanskeligt ved
at fortzelle frit og i stedet fglte sig bedre tilpas med at fa stillet mere konkrete spgrgsmél. Men i de fleste
tilfeelde blev interviewguiden anvendt i meget begraenset omfang, fordi interviewet fungerede som en
naturlig samtale, hvor spgrgsmalene blev stillet med inspiration fra de svar, der lgbende blev givet. Dog var
det kendetegnende for alle seks interviews, at interviewpersonerne var meget interesserede i at fortzlle

personligt om deres sygdom og de problemer, som de stgder p& som fglge heraf.

Etiske overvejelser

N&r man foretager en videnskabelig undersggelse, som omhandler og inddrager mennesker i almindelighed,
er det vigtigt at ggre sig nogle etiske overvejelser. Dette geelder ikke mindst undersggelser, hvor
omdrejningspunktet er mennesker og deres liv, deres erfaringer og oplevelser med kronisk sygdom. I
overensstemmelse med gaengse retningslinjer for god forskningsetik har jeg bl.a. indledningsvist informeret
alle deltagere, enten skriftligt eller mundtligt om formadlet med projektet og handteringen af datamaterialet
samt forsikret deltagerne bdde fortrolighed og anonymitet — sidstnaevnte bl.a. ved at udelade alle
personidentificerende oplysninger i bdde transskriptioner samt analyse og afrapportering.

Derudover er det ogsa vigtigt at ggre sig tanker om, hvordan ens undersggelse kan pdvirke de personer,
som deltager i undersggelsen — eksempelvis skal man stille sig selv spgrgsmdlet, om patienterne vil veere
veaerre stillet efter deltagelse i undersggelsen. Sygdom er et fglsomt emne og kan vaere det for sezerligt den
syge person og de pargrende. Jeg har derfor bevaeget mig ind, eller i det mindste har jeg forsggt at bevaege
mig ind pd dette felt med den stgrste respekt bade for de enkelte patienter og for de livssituationer, som
fglger med at have en kronisk sygdom som PS. Jeg har fors@ggt at ggre det tydeligt for alle parter, og saerligt
de parkinsonramte, hvilke hensigter jeg har haft med undersggelsen, og om hvordan jeg gnskede at give
patienterne en stemme ift. problematikken omkring non-compliance.

De fleste patienter, som har deltaget i undersggelsen, har velvilligt og positivt deltaget, og jeg har modtaget
mange positive kommentarer til undersggelsen i almindelighed. Dog er jeg enkelte gange ogsd stgdt pa
reaktioner fra parkinsonramte, som ikke synes, at det har veeret seerligt behageligt at skulle deltage i
spgrgeskemaundersggelsen, fordi det kan vaere meget smertefuldt, og her taenker jeg seerligt psykisk

smertefuldt, endnu en gang at skulle forholde sig til den altoverskyggende sygdom, som praeger og
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dominerer deres hverdag og tilvaerelse. Dette er et aspekt, som er ngdvendigt at vaere opmaerksom pa.
Undersggelsen, bdde spgrgeskemaundersggelsen samt de kvalitative forskningsinterviews, kan vaere
medvirkende til at rippe op i noget, som maske for en tid var forsggt glemt eller fortraengt. Det kan derfor til
tider veere en overveeldende opgave for bade de udvalgte interviewpersoner samt deltagerne i
spgrgeskemaundersggelsen at skulle redeggre eller forklare ting, som de madske allerhelst ikke vil teenke
mere over, end hvad der er ngdvendigt. Dette har dog ikke vaeret tilfaeldet for hovedparten af de deltagende
parkinsonramte. Hovedparten har i modsaetning hertil udtrykt en taknemlighed for, dels at der er nogen, der
gnsker at beskaeftige sig med PS, som ellers i mange andre sammenhange er en overset sygdom og dels,
at der bliver sat fokus pd emnet omkring medicinhdndtering og problemer med compliance. Andre gav
positive tilbagemeldinger om, at det egentlig var rart at fa sat fokus pa problematikken, fordi det personligt
gav stof til eftertanke ift., hvordan de egentlig selv tager deres medicin i dagligdagen. M3ske fokusset pa
netop medicinhdndteringen kan vaere medvirkende til, at de i fremtiden vil taenke mere over eller anderledes

om deres adfzerd ift. szerligt deres medicinh&ndtering end ellers? - jf. den s&kaldte Hawnthorne-effekt.

Databehandling og analysestrategi
Analysen vil bestd af to overordnende dele, som baseres pd hhv. det kvantitative datamateriale og det
kvalitative datamateriale samt en diskussion, hvori det forsgges at sammenholde resultaterne fra de to

delanalyser.

1. Farste del af analysen er en deskriptiv statistisk analyse baseret pd det kvantitative datamateriale. Den
statistiske analyse foretages i statistiskprogrammet SPSS og bestdr af tre dele; indledningsvist preesenteres
datasaettet, hvor svarfordelingen pd de forskellige spgrgsmdl gennemgds. Herefter redeggres for den
selvvurderede complianceadfeerd blandt de adspurgte parkinsonramte, og til sidst undersgges ved hjeelp af
korrelationsanalyser, om der er seerlige faktorer eller variable, som er statistisk korreleret med de

parkinsonramtes complianceadfaerd.

2. Den statistiske analyse kan give et indtryk de parkinsonramtes complianceadfzerd mht. bl.a. problemets
omfang, type og hvilke faktorer, der er associeret med non-compliant adfeerd. Men den statistiske analyse
kan ikke give en forklaring pd eller forsgge at nd til en forstdelse af, hvad der skyldes eller hvad der ligger
bag denne adfeerd. Dette vil i stedet blive forsggt besvaret i anden delanalyse, som baseres pd det

kvalitative datamateriale.

2 Hawnthorne-effekten henviser til det faenomen, at personer, som deltager i en undersggelse, sendrer adfeerd alene fordi, at deres
adfzerd bliver iagttaget.
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ad. 1.

Den deskriptive statistiske analyse har til formdl at give et overblik over det samlede dataszet. I farste
omgang foretages to s8kaldte univariate statistiske analyser®® p8 baggrund af hhv. en raekke udvalgte
baggrundsvariable og -faktorer (de uafhaengige variable) samt faktorer vedr. complianceadfaerd (de
afhaengige variable). Denne indledende analyse foretages ved hjeelp af frekvenstabeller (se bilag 10), og
resultaterne heraf beskrives ganske kort i selve analysen. Herefter foretages en sdkaldt bivariat statistisk
analyse® ved hjeaelp af korrelationsanalyser, hvor der undersgges for statistisk signifikante sammenhaenge
eller korrelationer mellem relevante baggrundsvariable og complianceadfserden. Korrelationsanalyserne
foretages ved hjeelp af krydstabeller (se bilag 11) mellem forskellige uafhaengige og afhaengige variable, og
derudover undersgges det, hvordan de to variable eventuelt er korrelerede ved at se pd hhv.
sammenhaengens styrke og retning®® (de Vaus D. , 2002, s. 245f). Derudover er det ligeledes vigtigt at
teste, hvor signifikant sammenhangen er — dvs. at den beregnede korrelationskoefficient ikke skyldes
statistisk tilfaeldighed. Til denne signifikanstest anvendes en chi*test, hvor der ses p& de s8kaldte p-
veerdier”. 1 signifikanstestene anvendes et signifikansniveau p& 0,05 eller derunder, hvilket betyder, at

resultaterne med 95 % sandsynlighed ogs8 ggr sig geeldende i populationen®,

ad. 2.

Alle interviews er fuldt transskriberede. De transskriberede interviews er vedlagt i bilag 12-17.
Interviewpersonerne er ved transskriptionen anonymiseret, dvs. primaert interviewpersonernes navne, men
0gsé eventuelle navne pd pargrende og stedfortegnelser er anonymiserede for pd den made at undgd, at de
udvalgte interviewpersoner efterfglgende vil kunne genkendes.

Oprindeligt var formalet, at spgrgeskemaundersggelsen og dennes resultater skulle fungere som en slags
beskrivende forundersggelse, som ville udggre udgangspunktet for den efterfalgende kodning og analyse af
interviewmaterialet. Det var sdledes tanken, at den statistiske analyse skulle fungere som forlgber for den
kvalitative analyse, og at den kvalitative analyse skulle bygge videre pd den statistiske analyse ved at
uddybe og nuancere resultaterne herfra. I praksis har de to analyser i udgangspunktet forlgbet parallelt med

hinanden, og p& baggrund af adskillige gennemlaesninger af de transskriberede interviews er det kvalitative

24 Analyse af én variabel ad gangen

% Analyse af to variabler, hvor det undersgges, om de to variabler korrelerer med hinanden.

% Til korrelationsanalyserne anvendes korrelationskoefficienten Gamma, da stgrstedelen af variablerne er konstrueret p& et
ordinalskaleret niveau (de Vaus D. , 2002, s. 258). Ved hjelp af gammavaerdien kan korrelationens retning og styrke aflaeses.
Sammenhaengens retning ses ud fra, om gammakoefficienten er positiv eller negativ. En positiv korrelationskoefficient betyder; jo
hgjere en veaerdi pd den ene variabel, jo hgjere en vaerdi pd den anden variabel, mens en negativ korrelationskoefficient betyder; jo
hgjere en veerdi pd den ene variabel, jo lavere veerdi pd den anden variabel (de Vaus D. , 2002, s. 257). Sammenhaengens styrke
vurderes ud fra korrelationskoefficientens veerdi, som rangerer fra 0-1, hvor en hgjere korrelationskoefficient betyder en steerkere
sammenhaeng. I samfundsvidenskaberne bliver en korrelationskoefficient pd 0,30 betragtet som en relativ staerk korrelation (de Vaus D.
, 2002, s. 258).

¥ Udgangspunktet for signifikanstesten er signifikansniveauet. Signifikansniveauet opgives som en p-veerdi (probability-value), som
placerer sig mellem 0 og 1. Jo mindre p-vaerdien er, jo mindre sandsynlighed er der for, at korrelationskoefficienten skyldes en fejl i
stikprgven. Dvs. at en lav p-vaerdi betyder, at korrelationen sandsynligvis afspejler en virkelig korrelation i stikprgven (de Vaus D. ,
2002, s. 263f). Det er almindeligt at arbejde med et 95 % signifikansniveau, hvilket vil sige, at sandsynligheden for at tage fejl er 5 %,
ndr det konstateres, at resultatet er statistisk signifikant, mens der er 95 % sandsynlighed for at have ret.

2 Man kunne med fordel have udvidet og dermed have styrket den statistiske analyse med hhv. en elaborering og regressionsanalyse.
Vha. elaborering gennemfgres en gammaanalyse med kontrol for tredje variabel, og ved regressionsanalysen testes alle de uafhaengige
variable samtidig, og det er derfor muligt at tage hgjde for variablernes indbyrdes afhaengighed.
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datamateriale blevet kodet og analyseret ud fra tvaergdende emner og temaer, som er forekommet
relevante og interessante dog med fokus pd, hvordan de seks udvalgte parkinsonramte handterer deres
sygdom og medicin i hverdagslivet. Den kvalitative analyse har, i stedet for at bygge direkte videre pa den
statistiske analyse, haft en dben tilgang til interviewmaterialet, hvor det har vaeret muligt at inddrage nye og
interessante vinkler i forstdelsen af non-compliance, som i udgangspunktet ikke var vurderet af betydning. I
et forsgg pa at fa indblik i, hvilke motiver og bevaeggrunde, der kan ligge bag non-compliance blandt
parkinsonramte, har jeg inddraget to hverdagslivssociologiske teorier samt et mere overordnet
samfundsmaessigt perspektiv med fokus pd samfundsmaessige tendenser som stigende individualisering, et
stigende alment vidensniveau samt en generel manglende autoritetstro, og i forlaengelse heraf et fokus pa
udviklingen inden for sundhedsvaesenet i retning af et stgrre fokus p&d og empowerment af den enkelte

patient.
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Analyse

Analysen er inddelt i to dele, hhv. en beskrivende del, hvor der analyseres pd det kvantitative datamateriale,
samt en mere forklarende og fortolkende del, hvor det pd baggrund af interviewmaterialet med seks
udvalgte parkinsonramte forsgges at inddrage nye og interessante perspektiver, som forhdbentlig kan

bidrage med en mere nuanceret forstdelse af non-compliance.

Del 1. Kvantitativ analyse

I dette afsnit tager jeg fat pd det statistiske datamateriale baseret pa spgrgeskemaundersggelsen.
Indledningsvist vil jeg redeggre for de parkinsonramtes selvvurderede complianceadfeerd, hvorefter jeg ved
hjeelp af korrelationsanalyser vil undersgge, om der er seerlige variable eller faktorer, som er statistisk
korreleret med de parkinsonramtes complianceadfaerd. En praesentation af datamaterialets grundlag pa
baggrund af udvalgte variable, hhv. baggrundsvariable, de parkinsonramtes helbredsmaessige tilstand samt

variable vedr. den medicinske behandling, er vedlagt i bilag 18.

Complianceadfaerd

Som fgr beskrevet er den medicinske behandling altafggrende for de parkinsonramtes funktionsniveau og
livskvalitet. Men for at opnd et godt funktionsniveau og deraf en god livskvalitet er det ngdvendigt, at
medicinen tages, som den behandlende laege har ordineret den, eksempelvis at medicinen tages i de rigtige
doser og pd de rigtige tidspunkter. Man mener, at patienter med kroniske lidelser kun tager op til 2/3 af den
ordinerede medicin (Pedersen S. W., 2009, s. 8), og udenlandske undersggelser anslar, at denne tendens
0gsé ger sig geeldende for patienter med PS (Leopold, Polansky, & Hurka, 2004; Grosset, Bone, & Grosset,
2005). Men hvad viser tallene fra spgrgeskemaundersggelsen? Det vil jeg undersgge nsermere i dette afsnit.
De adspurgte parkinsonramtes complianceadfeerd er belyst ved fire spgrgsmél; 1) vurdering af generel
complianceadfaerd, 2) complianceadfeerden inden for den seneste mdned, 3) type af eventuel non-
compliance adfaerd, samt 4) drsag til eventuel non-compliance adfzerd. Resultaterne fra disse fire spgrgsmal

praesenteres i det fglgende.

I Figur 4 ses svarfordelingen pa spgrgsmadlet om, i hvor hgj grad de parkinsonramte selv vurderer, at de har

taget deres anti-Parkinsonmedicin praecist som ordineret.
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I hvor hgj grad vurderer du, at du tager din anti-
Parkinsonmedicin praecist som ordineret?

u ] hgj eller meget
hgj grad

=] nogen grad

= I begreenset grad
eller slet ikke

Figur 4. Selvvurderet complianceadfeerd (n=289)

Som Figur 4 viser, angiver sammenlagt ni ud af ti af de adspurgte parkinsonramte, at de i hgj eller meget
hgj grad tager deres medicin praecis som ordineret. 9 % svarer, at de i nogen grad tager deres medicin

preaecis som ordineret, imens 1,7 % svarer i begraenset grad eller slet ikke.

Med hensyn til hvordan de adspurgte parkinsonramte har taget deres anti-Parkinsonmedicin den seneste
maned, ser svarfordelingen sdledes ud:

Hvilke(n) af fglgende péstande herunder beskriver bedst, hvordan du har Ja %

taget din anti-Parkinsonmedicin den seneste méned? (n=298)
Jeg har taget min medicin ngjagtig som ordineret 69,1 %
Jeg har andret i tidspunkterne for medicineringen 11,7 %
Jeg har andret i tidsintervallet imellem mine daglige medicineringer 11,7 %
Jeg har manglet 1 dosis 15,1 %
Jeg har manglet 2 til 3 doser 3,4 %
Jeg har manglet 4 til 7 doser -
Jeg har manglet mere end 8 doser 0,3 %
Jeg har ikke taget min medicin overhovedet 0,3 %
Ved ikke/ uoplyst 3,4 %

Tabel 4. Complianceadfzerd inden for den seneste maned

Resultaterne fra denne tabel understgtter resultaterne fra Figur 4 ved, at flertallet af de adspurgte
parkinsonramte angiver, at de den seneste maned har taget deres medicin ngjagtig som ordineret. Dog
svarer ca. 1 ud af 10, at de enten har andret i tidspunkterne eller i tidsintervallet for de daglige

medicineringer eller har manglet én dosis. De parkinsonramte blev i spgrgeskemaet ligeledes bedt om at
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angive type af eventuel non-compliant adfeerd, hvilket en del gjorde, selv om de indledningsvist havde

angivet, at de i hgj eller meget hgj grad tager deres medicin som ordineret.

Hvis du en enkelt eller flere gange ikke har taget din medicin som Ja %
ordineret, hvad har du sd gjort? (n=298)
Jeg har taget for meget af min anti-Parkinsonmedicin 4,4 %
Jeg har taget for lidt af min anti-Parkinsonmedicin 10,4 %

Jeg har taget min medicin pé forkerte tidspunkter, fx for tidligt eller for sent | 34,6 %

Jeg har sprunget en eller flere doser over 18,8 %
Jeg har stoppet min behandling i utide 0,7 %
Andet, ved ikke, ikke relevant, uoplyst 45,3 %

Tabel 5. Type af non-compliant adfaerd

Tabel 5 viser, at af de parkinsonramte, som selv vurderer, at de til tider ikke tager deres medicin i
overensstemmelse med ordinationen, svarer ca. en tredjedel, at de har taget deres medicin pd forkerte
tidspunkter, enten ved at tage medicinen for tidligt eller for sent sammenlignet med, hvordan medicinen er
blevet ordineret. Det fremgdr endvidere af tallene i tabellen, at ca. en femtedel har sprunget én eller flere

doser over, imens 10 % har taget for lidt af deres medicin set i forhold til ordinationen.

I spgrgeskemaundersggelsen angav de adspurgte parkinsonramte fglgende drsager til, at de en enkelt eller

flere gange ikke har taget deres medicin som ordineret:

- Glemsomhed - 51,7 %
- Tidspunkt for indtagelse af medicin passer dérligt — 17,5 %
- Bivirkninger - 5,4 %

Over halvdelen af alle de adspurgte parkinsonramte angiver glemsomhed som &rsag til, at de en enkelt eller
flere gange ikke har taget deres anti-Parkinsonmedicin som ordineret, og knap en femtedel svarer, at
tidspunktet for indtagelse af deres anti-Parkinsonmedicin passer dérligt, hvilket vurderes som en drsag til

non-compliant adfaerd. Ganske f& - ca. 5 % - angiver bivirkninger som 3drsag til non-compliance.
Resultaterne fra den statistiske analyse af de parkinsonramtes egen vurdering af deres complianceadfaerd

viser overordnet set, at stgrstedelen af de adspurgte parkinsonramte tager deres medicin i

overensstemmelse med ordinationen. Enkelte, ca. hver 10., tager hhv. kun i nogen grad deres medicin
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preecist som ordineret, ved enten at aendre i tidspunkterne og tidsintervallerne for den daglige medicinering
eller ved at have manglet at tage en dosis den seneste méned. Glemsomhed anses typisk som &rsag til den

non-compliante adfeerd.

Resultaterne stemmer sdledes ikke helt overens med undersggelsen foretaget af Leopold et al. (Leopold,
Polansky, & Hurka, 2004), hvor det anslds, at kun 10 % af patienterne i undersggelsen tog deres medicin
praecist som ordineret, og at decideret non-compliance forekom ved 54 % af patienterne. Sammenlignet
hermed og baseret pd egne vurderinger tager de parkinsonramte i spgrgeskemaundersggelsen sdledes i
hgjere grad deres medicin som ordineret. Resultaterne stemmer derimod bedre overens med resultaterne fra
undersggelsen af Grosset et al. (Grosset, Bone, & Grosset, 2005), hvor det konkluderes, at 80 % af de
deltagende parkinsonpatienter udviste en tilfredsstillende grad af compliance, jf. ca. 90 % i naerveerende
spgrgeskemaundersggelse. Med knap 90 % som svarer, at de tager deres medicin i overensstemmelse med
ordinationen, kan man umiddelbart stille spargsmalstegn ved, om der i grunden synes at veere et problem
vedr. non-compliance blandt parkinsonramte? P3 trods heraf er der alligevel en andel af de parkinsonramte,
som af den ene eller anden grund ikke far taget deres medicin som ordineret. Hvad der kan vaere grunden
til, at en mindre andel af de parkinsonramte ikke tager deres medicin i overensstemmelse med ordinationen,
vil jeg undersgge nzermere i de fglgende afsnit, hvor jeg hhv. ved hjzelp af korrelationsanalyser vil
undersgge, om der er saerlige faktorer, der er statistisk associeret med de parkinsonramtes
complianceadfzerd, hvorefter jeg ved hjaelp af det kvalitative interviewmateriale vil forsgge at skabe en

forstdelse for de motiver, forestillinger eller tanker, der kan ligge bag den non-compliante adfaerd.

Hvad har betydning for non-compliance?

Fra specialets begyndelse har jeg pd baggrund af litteratur og undersggelser om compliance og om non-
compliance haft en reekke forventninger eller hypoteser om sammenhaenge mellem forskellige faktorer og de
parkinsonramtes complianceadfeerd — altsd hypoteser om, hvilke faktorer der menes at pavirke patienterne
complianceadfaerd.

I dette afsnit vil jeg forsgge at saette en raekke af disse hypoteser i spil ved at foretage korrelationsanalyser
mellem forskellige relevante faktorer og de parkinsonramtes selvvurderede og selvrapporterede
complianceadfaerd. Analyserne foretages med udgangspunkt i faktorer relateret til hhv. behandlingen,

sygdommen samt patienten, jf. WHO's klassifikation af faktorer med indflydelse pa non-compliance.

Et kompleks medicinregime
Undersggelser konkluderer, at en af de veesentligste markgrer for non-compliance er et komplekst
medicinregime (Herborg, 2007, s. 19). Flere forskellige laeagemidler samtidig og adskillige doser fordelt over

dagen er vanskeligt at hdndtere for mange patienter. Men derudover menes varigheden af den medicinske
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behandling, udeblivelse eller forsinket virkning af medicinen samt bivirkninger ogsa at spille en rolle for,
hvorvidt patienterne tager deres medicin i overensstemmelse med laegens ordination eller €;j.

Med udgangspunkt i det statistiske datamateriale har jeg derfor foretaget korrelationsanalyser for at teste
sammenhaengen mellem disse faktorer og de parkinsonramtes complianceadfaerd. Fglgende faktorer ses

som indikatorer p& det medicinske behandlingsregime®:

- Type af lzegemiddel (sp. 11)
- Antal receptpligtige piller pr. dag (sp. 12)
- Antal &r i behandling (sp. 13)
- Vurdering af den medicinske behandlings virkning (sp. 14)
- Nuvaerende bivirkninger (sp. 15-16)
- Tidligere bivirkninger (sp. 18-19)
Fgler sig generet af medicinens bivirkninger i dagligdagen (sp. 17)

- Tager medicin for andet eller andre sygdomme end PS (sp. 24)

I tabellen p& naeste side ses resultaterne fra korrelationsanalysen mellem ovenstdende faktorer relateret til

det medicinske behandlingsregime og vurderingen af generel complianceadfeerd (sp. 26).

2 Resultaterne af korrelationsanalyserne kan ses i bilag 7. I selve analysen fremhaeves kun statistisk signifikante sammenhaenge.
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Uafhaengige variable Generel vurdering af
egen complianceadfaerd

(Gammavaerdi)

Laegemiddeltype

Levodopapraeparater 0,572*
Dopaminagonister -0,215
COMT-haemmere -0,110
MAO-B-haammere 0,013
Antal piller pr. dag -0,122
Antal 3r i behandling 0,113
Vurdering af medicinens 0,478%*
Virkning

Oplever pd nuvaerende -0,330

tidspunkt bivirkninger

Kvalme 0,314

Nedsat appetit -0,093
Ufrivillige el. overbevaegelser 0,131

On-off svingninger 0,057

Mentale forstyrrelser 0,377

Maveproblemer 0,031

Generet af bivirkninger -0,235
Har oplevet bivirkninger -0,385*
ved tidligere medicin

Kvalme 0,391

Nedsat appetit 0,396

Ufrivillige el. overbevaegelser 0,233

On-off svingninger -0,143
Mentale forstyrrelser 0,335

Maveproblemer 0,295

Medicin for andre sygdomme 0,036

Tabel 6. Sammenhaenge mellem faktorer relateret til medicinregime og vurdering af generel
complianceadfeerd. (Signaturforkiaring. Signifikansniveau. *=<0,05; **=<0,01, ***=0,000)

Tabel 6 viser resultaterne fra den statistiske korrelationsanalyse mellem faktorer relateret til det medicinske

behandlingsregime og de adspurgte parkinsonramtes vurdering af generel complianceadfeerd. Som det
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fremg&r af tabellen, er der tre statistiske signifikante sammenhaenge; eksempelvis ses en sammenhaeng®
mellem vurderingen af medicinens virkning og den generelle vurdering af complianceadfzerd, som viser, at jo
darligere man vurderer medicinens virkning, jo dérligere vurderes compliance generelt set. Ligeledes er
bivirkninger ved tidligere anvendt anti-Parkinsonmedicin  associeret med generel vurderet
complianceadfeerd®!. Sammenhaengens retning antyder, at hvis man har oplevet bivirkninger ved tidligere
anvendt anti-Parkinsonmedicin, vurderes compliance darligere sammenlignet med parkinsonramte, som ikke

har oplevet bivirkninger ved tidligere anvendt medicin.

Nar complianceadfeerden inden for den seneste méned analyseres ift. den medicinske behandling, resulterer
den statistiske analyse ogsd her i adskillige statistisk signifikante sammenhaenge; bl.a. er antallet af
receptpligtige piller, der tages dagligt, associeret med complianceadfeerd pd den méde, at jo feerre piller, der
dagligt tages for PS, desto oftere tages pillerne som ordineret, og omvendt®>. P& samme mé&de er den
medicinske behandlings varighed ogsd relateret til de parkinsonramtes complianceadfeerd®, ved at jo flere
ar de har veeret i medicinsk behandling for PS, desto oftere har de andret i tidsintervallet imellem de
daglige medicineringer, hvilket kan ses som en indikator for non-compliance.

Endvidere er der statistiske sammenhange mellem oplevelsen af hhv. nuveerende og tidligere bivirkninger,
her seerligt on-off svingninger®, ufrivillige bevaegelser eller overbevaegelser®®, og de parkinsonramtes
complianceadfeerd. Eksempelvis ses en tendens til, at hhv. personer som p& nuveerende tidspunkt®,
personer som tidligere har oplevet bivirkninger®” som fglge af deres medicinske behandling samt jo oftere
personer fgler sig generet af medicinens bivirkninger,®® i hgjere grad enten aendrer i tidsintervallet, zendrer i
tidspunkterne for medicinering eller mangler en dosis, dvs. udviser en adfzerd, som indikerer non-
compliance.

Med hensyn til typen af non-compliant adfeerd ses der ogsd statistisk signifikante sammenhaenge. For
eksempel er der en sammenhang mellem varigheden af den medicinske behandling, og hvorvidt man har
taget for meget® eller for lidt*™ af sin anti-Parkinsonmedicin. Sammenhaengen viser en tendens til, at jo flere
&r de parkinsonramte har veaeret i medicinsk behandling for sygdommen, desto mere sandsynligt er det, at
de udviser non-compliant adfeerd, ved fx at tage for meget eller for lidt af den ordinerede medicin. Samtidig
er antallet af piller, som tages dagligt, ogsd associeret med at tage for lidt medicin ift. ordinationen*, hvor

et stigende antal piller dagligt betyder en stgrre sandsynlighed for non-compliance.

% Gamma: 0,478, sig.: 0,013

31 Gamma: -0,385, sig.: 0,040

32 Gamma: -0,203, sig.: 0,045; gamma:0,391, sig.: 0,006
¥ Gamma: 0,375, sig.: 0,002

3 Gamma: -0,473, sig.: 0,003; gamma: 0,587, sig.: 0,006; gamma: 0,472, sig.: 0,018
¥ Gamma: 0,479, sig. 0,021

% Gamma: -0,405, sig.: 0,023

% Gamma: -0,353, sig.: 0,050

% Gamma: -0,462, sig.: 0,024; gamma: -0,500, sig.: 0,021
3 Gamma: 0,052, sig.: 0,015

40 Gamma: 0,465, sig.: 0,001

* Gamma: 0,388, sig.: 0,012
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Derudover er nuvaerende bivirkninger®, eksempelvis b&de ufrivillige bevaegelser” og on-off svingninger®

associeret med at tage for lidt anti-Parkinsonmedicin ift. ordinationen.

Resultaterne af den statistiske analyse af sammenhaenge mellem medicinsk behandlingsregime og de
parkinsonramtes complianceadfaerd kan sdledes bekreefte hypoteserne om, at faktorer relateret til
behandlingsregimet er korreleret med non-compliance®™. Faktisk talt er alle faktorer relateret til det
medicinske behandlingsregime signifikant korreleret med complianceadfaerd. En faktor som at tage medicin
for andet eller andre sygdomme har ifglge analysens resultater derimod ingen signifikant indflydelse pa de
parkinsonramtes complianceadfaerd.

Resultaterne bekraefter sdledes en sammenhaeng mellem det medicinske behandlingsregimes kompleksitet
og compliance - hvor et stort antal receptpligtige piller, en lzengere behandlingsperiode, bivirkninger, jo
oftere man fgler sig generet af medicinens bivirkninger samt jo darligere medicinens virkning vurderes — jo

darligere vurderes compliance.

Sygdommens og symptomernes alvorlighed

Hver sygdom har sine saeregne traek mht. problemer med non-compliance. Men undersggelser viser, at det
isaer er faktorer i relation til alvorligheden af sygdommen og dens symptomer samt graden af et eventuelt
funktionstab som fglge af sygdommen (Herborg, 2007, s. 19), som har betydning for patienternes
complianceadfaerd.

I det fglgende foretages statistiske korrelationsanalyser med henblik pd at teste for eventuelle
sammenhaenge mellem faktorer relateret til den specifikke sygdom og de parkinsonramtes

complianceadfaerd. Faktorerne relateret til sygdommen er:

- Sygdomsvarighed, dvs. antal &r med sygdommen siden diagnosticeringstidspunkt (sp. 7)
- Symptomer og alvorligheden af disse (sp. 8)
- Fgler sig generet af sygdommen og dens symptomer (sp. 9)

- Lider af andre sygdommen end PS (sp.24)

Resultaterne fra analysen viser®, at naesten samtlige faktorer relateret til sygdommen og sygdommens
symptomer korrelerer signifikant med non-compliance. De faktorer, som har den steerkeste negative

indflydelse p& de parkinsonramtes complianceadfzerd, er fysiske og motoriske symptomer, som holdnings-

*2 Gamma: -0,481, sig.: 0,009

* Gamma: 0,545, sig.: 0,011

* Gamma: 0,642, sig.: 0,003

* Det er i denne forbindelse vigtigt at understrege, at man p& baggrund af de statistiske analyser ikke kan sige noget konkret om
kausalitet mellem variablene, dvs. pdvise, at eksempelvis en lang behandlingsperiode fordrsager darligere compliance. De statistiske
analyser kan alene pdvise, at der er en statistisk sammenhaeng i det p&gzeldende datamateriale.

% Se samtlige resultater i bilag 8.
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og balancebesvaer?, talebesvaer®, nedsat mimik*® samt kognitive forstyrrelser, isser problemer med at holde
koncentrationen®. Disse faktorer er signifikant korreleret med alle indikatorer for complianceadfzerd, dvs.
b&de generel vurdering af complianceadfaerd, complianceadfaerd inden for den seneste maned samt type af
non-compliant adfaerd. Derudover er symptomer som muskelstivhed og langsomme bevaegelser signifikant
korreleret med at have manglet én dosis den senest maned>!, samt hhv. taget for meget medicin®? eller har
sprunget en eller flere doser over®. Dertil er et ikke-motorisk symptom som synkebesveer signifikant
korreleret med non-compliance>.

Sidst men ikke mindst er en faktor som sygdommens varighed signifikant korreleret med bade at tage for
meget og for lidt medicin ift. ordinationen® samt den faktor, at man lider af andre sygdomme ud over PS,
synes at have en negativ indflydelse p& compliance®. Dog var der ogsd enkelte overraskende udfald blandt
analysens resultater, fx at hhv. tilstedevaerelsen af fglgende tre symptomer; demens, svedtendens samt
forstoppelse er positivt korreleret med compliance, dvs. symptomerne ifglge den statistiske analyse har en

positiv indvirkning pd compliance.

P& baggrund af disse resultater synes det derfor ogsd muligt at kunne bekreefte hypotesen om
sammenhaeng mellem faktorer knyttet til sygdommen og compliance, idet tilstedevaerelsen af de fleste
symptomer, som fglge af PS, har en negativ indflydelse pa compliance. Det er pd nuvaerende tidspunkt ikke
muligt at give en forklaring pd, hvorfor netop nogle symptomer frem for andre har hhv. en positiv eller

negativ indflydelse p& compliance. Mdske den videre analyse kan give nogle bud p3 det.

Faktorer relateret til patienten

N&r man taler om patientrelaterede faktorer, taler man almindeligvis om faktorer, forankret i den enkelte
patients vilkdr, ressourcer, vaner, erfaringer, viden, holdninger, overbevisninger, opfattelser og forventninger
ift. sin sygdom og sin behandling. Men patienternes viden og holdninger ift. deres sygdom og behandling,
motivation til at tage hdnd om sygdommen, overbevisning om egne evner til at gennemfgre en behandling
og forventningerne ift. udbyttet af behandlingen samt konsekvenserne af darlig compliance interagerer pé
en made, som man i dag ikke er i stand til at kunne redeggre for (Herborg, 2007, s. 20). Foruden at
foretage analysen pd disse mere psykologisk orienterede faktorer relateret til den enkelte patient, kan

analysen i stedet tage udgangspunkt i sociodemografiske faktorer, som fx k@n, alder, uddannelsesmaessig

* Gamma: -0,327, sig.: 0,008; gamma: 0,217, sig.: 0,015; gamma: -0,557, sig.: 0,011

* Gamma: -0,271, sig.: 0,035; gamma: -0,289, sig.:0,026; gamma: -0,533, sig.: 0,010; gamma:-0,263, sig.: 0,016

% Gamma:-0,386, sig.: 0,010; gamma: 0,200, sig.: 0,042; gamma: -0,257, sig.:0,038; gamma: -0,388, sig.:0,009; gamma: -0,435,
sig.:0,030; gamma: -0,245, sig.: 0,031

%0 Gamma: -0,371, sig.: 0,009; gamma: 0,235, sig.: 0,012; gamma: -0,294, sig.: 0,013; gamma: -0,280, sig.:0,020; gamma: -0,212,
sig.: 0,020; gamma:-0,284, sig.: 0,010

1 Gamma: -0,316, sig.:0,013; gamma:-0,283, sig.: 0,023

52 Gamma:-0,492, sig.:0,030

53 Gamma:-0,257, sig.:0,021

5 Gamma: 0,203, sig.:0,042; gamma:-0,408, sig.:0,030

%5 Gamma: 0,510, sig.: 0,020; gamma:0,504, sig.:0,000

% Gamma: 0,802, sig.: 0,015
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baggrund mv. Undersggelserne har i den forbindelse vist, at disse faktorer generelt set ikke har stor
betydning for compliance, men i enkelte undersggelser er der dog observeret en sammenhaang (Institut for
Rationel Farmakoterapi, 2006, s. 29).

Analysen af sammenhangen mellem de patientrelaterede faktorer og de parkinsonramtes complianceadfaerd

foretages pa baggrund af sociodemografiske faktorer, som i denne undersggelsen udggres af fglgende

variable’:
- Kan (sp. 1)
- Alder (sp. 2)

- Uddannelsesmaessig baggrund (sp. 4)
- Nuvaerende civilstand (sp. 5)

- Nuveerende erhvervsaktivitet (sp.6)

Resultaterne af den statistiske analyse kan, som undersggelser om compliance fgr har konkluderet, ikke
bekreefte en sammenhaeng mellem patientrelaterede faktorer og complianceadfeerd. Dog er der fa
enkeltfaktorer, som ifglge den statistiske analyse, synes at have signifikant betydning for de
parkinsonramtes complianceadfaerd; eksempelvis er der en tendens til, at en faktor som kgn er signifikant
korreleret med compliance, idet maend synes at udvise en mere non-compliant adfaerd end kvinder. Denne
tendens ggr sig seerligt gaeldende ift. at tage sin medicin som ordineret®®, at tage for lidt medicin ift.
ordinationen® samt at springe en eller flere doser over®. Derudover synes civilstand at have signifikant
betydning for at have aendret i tidsintervallet mellem de daglige medicineringer®, samt alder synes at have
betydning for, om man har sprunget en eller flere doser over af den ordinerede behandling®?, idet jo yngre
de parkinsonramte er, desto oftere har de sprunget en eller flere doser over.

P& baggrund af resultaterne fra den statistiske analyse er det ikke muligt at kunne bekraefte hypotesen om,
at faktorer relateret til den enkelte patient — her sociodemografiske faktorer — skal have betydning for
complianceadfaerden. Dog er enkeltfaktorer, sdsom kgn, alder og civilstand enkelte steder signifikant
korreleret med complianceadfaerd pd den mdde, at hhv. meend og den yngre andel af de adspurgte

parkinsonramte i hgjere grad udviser en adfeerd, der er non-compliant.

57 Samtlige resultater kan ses i bilag 9. Da to af de fem ovenst&ende variable (civilstand og nuvaerende erhvervsaktivitet) er skaleret pd
nominalniveau, og hver af variablenes kategorier deraf ikke kan rangordnes, foretages ikke en korrelationsanalyse p& baggrund af
korrelationskoefficienten Gamma. I stedet foretages en test baseret p& Phi og Cramer's V associationsmél, som maler, hvorvidt der er
en signifikant sammenhaang mellem de udvalgte variable eller €j. Analysen af de tre andre variable foretages som hidtil.

58 Gamma: -0,284, sig. 0,024

% Gamma: 0,387, sig. 0,038

6 Gamma: 0,338, sig.:0,035; gamma: 0,314, sig.: 0,034

6 Approx. sig.: 0,030

62 Gamma: -0,287, sig.: 0,017

53



Ved hjzelp af den statistiske analyse har det veeret muligt at belyse hvilke faktorer, der viser en tendens til at
vaere signifikant korreleret med de adspurgte parkinsonramtes selvvurderede og selvrapporterede
complianceadfaerd.

Kort sagt viser resultaterne, at en forholdsvis hgj andel af de adspurgte parkinsonramte, ca. 90 % vurderer,
at de tager deres medicin i overensstemmelse med den ordinerede behandling. Kun ca. hver 10. vurderer, at
de kun i nogen grad tager deres medicin som ordineret, fx ved at zendre i tidspunkterne eller i
tidsintervallerne for de daglige medicineringer eller ved at have manglet én dosis i gennemsnit den seneste
mdned. Glemsomhed vurderes af patienterne selv, som den hyppigste &rsag til non-compliance.

Ndr man ser p& forhold ved hhv. den medicinske behandling, ved selve sygdommen samt ved den enkelte
patient, som kan have betydning for compliance, er resultaterne tvetydige; faktorer forbundet med et
komplekst medicinregime har en negativ betydning for compliance, ved eksempelvis jo stgrre et antal piller,
der skal tages dagligt, jo laengere behandlingsperioden er, bivirkninger som fglge af medicinen, jo oftere
man faler sig generet af bivirkningerne, samt jo darligere medicinens virkning vurderes — desto darligere
vurderes compliance generelt og set ift. konkrete non-compliante handlinger, typisk ved at tage enten for
meget eller for lidt medicin, at tage medicinen pd forkerte tidspunkter eller ved at have sprunget en eller
flere doser over. Samme tendens ggr sig geeldende for kliniske variable som symptomer, sygdommens
varighed, og om man lider af andre sygdomme foruden PS. Sociodemografiske faktorer har derimod ingen
betydningsfuld indflydelse p& patienternes complianceadfeerd med undtagelse af enkelte sociodemografiske
faktorer, sdsom kgn, alder og civilstand.

Sammenlignet med andre undersggelser er andelen af patienter i naervaerende undersggelse, som udviser
en compliant adfaerd, relativ hgj, men resultaterne vedr. complianceadfaerd afhaenger i hgj grad af, hvordan
compliance/non-compliance defineres og af hvilken mdlemetode, der benyttes. Derudover kan den relativt
hgje andel af compliante patienter i undersggelsen haenge sammen med, at patienter er tilbgjelige til at
vurdere deres complianceadfeerd bedre sammenlignet med, nér pillerne senere bliver talt op (Thompson,
1984, s. 111). Studier viser, at diskrepansen herimellem kan skyldes mindre forskelle mellem det ordinerede
og det aktuelle pilleforbrug, og patienter er mere tilbgjelige til at indramme, at de ikke har taget deres
medicin praecist som ordineret, ndr de har oplevet stgrre vanskeligheder som fglge af non-compliant adfaerd,
eller nér forskellene mellem det ordinerede og det faktiske medicinforbrug er store (Thompson, 1984, s.
111f). M3ske den hgje rate af compliante patienter i undersggelsen kan skyldes, enten at den non-
compliante adfeerd kun finder sted i yderst begraenset omfang, eller at patienterne ikke oplever problemer
med medicinregimet, og at den non-compliante derfor forbliver ureflekteret og af den grund ikke angives i
besvarelsen af spgrgeskemaet.

I det fglgende afsnit vil jeg analysere pd det kvalitative datamateriale med det formdl at forsgge at nd til en

forstdelse af, hvorfor nogle parkinsonramte ikke altid far taget deres medicin som ordineret.
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Del II. Kvalitativ analyse

De statistiske analyser af de adspurgte parkinsonramtes complianceadfaerd viser, at knap 90 % vurderer, at
de i hgj eller meget hgj grad tager deres medicin praecist som ordineret. Til sammenligning anslés det i en
pjece om compliance udgivet af Parkinsonforeningen, at kun 10 % af patienterne tager deres medicin helt
som de skal, og ved PS er det overordnede indtryk, at ca. 50 % af patienterne forsgger at tage deres
medicin nogenlunde som ordineret (Pedersen S. W., 2009, s. 9). Disse tal stemmer sdledes ikke overens
med resultaterne fra den statistiske analyse. Her er det naermere 10 %, som i nogen grad, i begraenset grad
og slet ikke tager deres medicin praecist som ordineret. Men som den statistiske analyse ogsé giver udtryk
for, er der pd trods af en hgj rate af selvvurderet og selvrapporteret compliance blandt de adspurgte
parkinsonramte, ogsd en stor andel af de adspurgte parkinsonramte, som giver udtryk for non-compliant
adfaerd, ndr de bedes vurdere deres complianceadfaerd mere konkret, fx type af non-compliant adfeerd eller

complianceadfzerd inden for den seneste méned.

Overordnet set tages medicinen som den skal, men sdledes ogsa til tider i en modificeret form. De statistiske
analyser kan ikke sige noget om, hvad der ligger til grund for disse mindre modifikationer, eller om
modifikationerne er enten tilsigtede eller utilsigtede, men dette vil jeg forsgge at finde svar pé ved hjeelp af

det kvalitative datamateriale baseret pd interviews med seks udvalgte parkinsonramte.

Medicinens ngdvendighed

Generelt for alle seks interviewpersoner geelder, at de i hgj grad forsgger at tage deres medicin, som
neurologen har ordineret den, og baggrunden herfor skyldes primaert den betydning, som medicinen bliver
tillagt.

Medicinen — og her specifikt medicinen som skal lindre symptomerne pa PS — bliver af alle seks patienter
betragtet som en ngdvendighed. En af de kvindelige parkinsonramte forsgger at beskrive dette ved at drage
en analogi mellem parkinsonramtes behov for medicin og en bils behov for braendstof, Og s& er det jo
ligesom en bil; den karer jo fint, s§ leenge der er benzin pa, men pludselig er den tom. Og hvis der s& ikke
kommer noget p3, sd kan den ikke kore (Anita). At medicinen betragtes som en ngdvendighed afhaenger i
hgj grad af, at den medicinske behandling kan nedszette sygdommens symptomer i vaesentlig grad, og
medicinen er dermed en forudsaetning for, at patienterne kan hgjne eller opretholde et acceptabelt
funktionsniveau og dermed livskvalitet. Men for at opnd den mest optimale behandlingseffekt er det vigtigt,
at patienterne tager medicinen regelmaessigt. For de seks interviewede parkinsonramte er dette et faktum,
og alle papeger i Igbet af interviewene vigtigheden af, at medicinen tages preecist, bade ift. maengden af
medicin men ikke mindst ift. at medicinen bgr tages pa praecist samme tidspunkter hver dag. Men der kan
opstd problemer i hverdagen med sygdommen og/eller behandlingen, som gar, at en regelmaessig og praecis
medicinering kan veere problematisk. I det kvalitative datamateriale er der adskillige interessante

problemstillinger p& spil, som kan have betydning for den made, som de parkinsonramte tager deres medicin
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pd. I de tre folgende afsnit vil jeg behandle tre udvalgte temaer, som i interviewene med de seks
parkinsonramte forekom relevante, nar formélet er at belyse og forstd non-compliance med udgangspunkt i
de parkinsonramtes perspektiv. De tre fglgende afsnit behandler hhv. glemsomhed som arsag til non-

compliance, medicinen som stigmasymbol samt non-compliance som et spgrgsmal om selvregulering.

Glemsomhed

P& trods af at patienterne er opmaerksomme pd, hvor vigtigt det er, at medicinen tages som den er
ordineret, beretter flere af dem om episoder, hvor de af den ene eller anden grund ikke har vaeret i stand til
at tage medicinen, som den er blevet ordineret. Oftest er glemsomhed, ifglge patienterne selv, &rsag til, at
de ikke altid far taget medicinen preecist, som de skal. Over halvdelen af de adspurgte parkinsonramte
angiver eksempelvis glemsomhed som typiske drsag til non-compliance. 80-drige Carl er et godt eksempel
pd, hvordan glemsomhed kan have betydning for, om medicinen tages praecist som ordineret; Man skal helst
overholde tidspunkterne. Men det dgjer jeg noget med. For jeg dojer med at huske. Jeg glemmer det. Carl
ved, som alle parkinsonramte, at en praecis medicinering er en forudsezetning for et godt behandlingsresultat,
men han har, som andre zeldre mennesker, problemer med hukommelsen, og problemerne gaelder ikke kun
ifm. at tage sin medicin til tiden, det geelder ogsd pa andre omrdder i tilveerelsen. Dertil kommer, at
medicinregimet for mange parkinsonramte, er komplekst. Carl har haft PS i ca. 10 ar, og sygdommen har
udviklet sig sdledes, at han skal have sin medicin seks gange om dagen med et interval pad 2" time. Carls
piller bliver doseret i doseringsaesker af hjemmesygeplejersken til 14 dage ad gangen, og det eneste, han
skal foretage sig med henblik til medicinhdndtering, er at tage pillerne pa de rigtige tidspunkter. Men Carl
forklarer; Det er hvis jeg bliver optaget af en eller anden ting, s& glemmer man klokken. (...) Det kan godt
ske, at jeg gdr en halv time over, men det skal jo helst veere lige pd klokkeslaettet. S3 gdr det bedst. Men
hvis man bliver optaget af en ting, sd glemmer jeg det igen. Men at skulle huske at tage sin medicin hver
2> time hver dag, kan give problemer selv for personer, som ikke har problemer med hukommelsen. Ogsa
andre interviewpersoner giver udtryk for, at de til tider kan glemme at tage deres medicin p& de rigtige
tidspunkter, eksempelvis fordi de er optaget af andre interessante ting, eller som Bent beskriver; Jeg har det
Jo i virkeligheden lidt for godt, og s& glemmer jeg det. Jeg er optaget af mit arbejde og noget andet
interessant. Bent er en mand i 60'erne, som fik diagnosticeret PS for ca. 10 ar siden. Bent er ogsd blevet
ordineret medicin seks gange om dagen, men i Bents tilfeelde er behandlingen af sygdommens symptomer
sd effektiv, at han momentant glemmer, at han har sygdommen og deraf har behov for medicin. Men typisk
er patienterne i gang med eller optaget af noget andet, som ggr, at de en gang imellem glemmer at tage
deres medicin praecist pa de tidspunkter, som leegen har ordineret.

Det medicinske behandlingsregime kan pd mange mader komme til at strukturere patienternes hverdag og
de aktiviteter, som de foretager sig, ndr medicinen skal tages eksempelvis kl. 7, kl. 10, kl. 13, kl. 16, kl. 19
og igen kl. 22. Men p& trods heraf kan sygdommen og det medicinske behandlingsregime blive en sd

integreret del i hverdagslivet, at medicinen som alle andre dagligdagsaktiviteter ved en fejl kan glemmes.
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For at tydeliggare dette, vil jeg tage udgangspunkt i Schutz' begreb om hverdagslivets verden og den
naturlige indstilling.

Ifalge Schutz er hverdagslivet praeget af en sdkaldt naturlig indstilling eller commonsense indstilling, hvorved
omverden fremtraeder givet og naturlig (Schutz, 2005, s. 8). Handlingerne i hverdagslivet er derfor ofte
ubevidste, og de forekommer naturlige og underforstdede (Jgrgensen, 2006, s. 127; Bech-Jgrgensen, 2006,
s. 213). Igennem de erfaringer, som vi med tiden far ved at leve pd en bestemt made, opbygger vi en slags
praktisk sans eller "kogebogsviden", der indeholder "opskrifter" pd, hvordan vi skal agere i verden, og
hvordan vi i det hele taget skal hdndtere hverdagslivets betingelser (Bech-Jgrgensen, 2006, s. 213). Ved
hjeelp af disse opskrifter om, hvordan vi skal forholde os og handle i hverdagslivet, er det muligt for det
enkelte menneske at ggre som det plejer uden hver eneste gang at skulle reflektere over hvorfor og
hvordan. Handlingerne og aktiviteterne i hverdagslivet er sdledes updagtede og selvfalgelige, men der kan
opstd situationer, fx arbejdslgshed, jf. Bech-Jgrgensen eller kronisk sygdom, som er tilfeeldet her, hvor vi
opdager, at vi ikke laengere kan ggre brug af vores praktiske sans eller "opskrifter" fra vores "kogebog" til at
klare os i hverdagslivet. Ud fra det kvalitative interviewmateriale kan en kronisk sygdom som PS netop
repraesentere praecis sddan en situation - en ny og ukendt situation, som ggr, at hverdagslivets naturlige
indstilling eller praktiske sans ikke laengere slér til, og vi derfor ikke leengere kan ggre, som vi plejer, og vi
samtidig ikke ved, hvad vi skal ggre i stedet. Jacob naevner eksempelvis, at isaer hverdagen og familien er
blevet pdvirket af sygdommen. Selv de mest almindelige dagligdagsaktiviteter tager leengere tid
sammenlignet med tidligere, og der er ogsd ting, som han pga. sygdommen enten ikke kan eller ikke ter
lzengere, hvilket ifelge Jacob (...) kraever en hel del tdimodighed fra min kones side. Men det er ikke kun de
fysiske begraensninger, af sygdommen og de konsekvenser, som begraenser hverdagslivet, som udggr en ny
og aendret situation, men en kronisk sygdom kan ogs& have psykiske konsekvenser: Hos flere af de
interviewede parkinsonramte kredser tankerne i hgj grad om fremtiden med den usikkerhed, der er
forbundet med en sygdom, som langsomt forvaerres. Jacob fortaeller eksempelvis; (...) Jeg kan sidde og
spekulere pd, hvad det ender med til sidst (...) om man bliver dérligere og dérligere. 1 en sddan situation,
hvor fx en person diagnosticeres med en kronisk sygdom som PS, kan hverdagslivets selvfglgeligheder
sdledes aflgses af en uro og usikkerhed, fx omkring bivirkninger eller sygdommen i fremtiden, og den
andrede situation fordrer nye handlemgnstre og en anden bevidsthed end hverdagslivets hidtidige naturlige
commonsense indstillinger. Eksempelvis kraever sygdommen og det tilhgrende behandlingsregime, at man i
modsaetning til tidligere nu skal til at handle selvstaendigt og refleksivt, sdledes at det giver mening i og
tilpasses til den nye kontekst. Man kan isaer nydiagnosticeret kronisk syg ikke lzengere tage tingene og sine
handlinger for givet, men de handlinger, man foretager i hverdagslivet, skal nu veere bevidste og
velovervejede samt i overensstemmelse med en anden form for bevidsthed, eksempelvis at hverdagen i hgj
grad skal struktureres ud fra, at man skal have sin medicin pd preaecise tidspunkter 6-8 gange om dagen.
Selvom denne nye og sndrede situation i farste omgang vil komme som et chok eller som a disruptive event
(Bury, 1982), som vil seette tidligere selvfglgelige handlinger ud af spil, vil man hurtigt begynde at

reorientere sig og reorganisere sit hverdagsliv, og med tiden vil man oparbejde en ny praktisk sans ved at fa
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erfaring med at navigere rundt i den "nye" situation, og vores handlinger, omend de er relativt nye,
begynder herefter langsomt igen at blive updagtede, og en ny symbolsk orden af selvfglgeligheder, jf. Bech-
Jgrgensen, vil genskabes som grundleeggende betingelse for hverdagslivet. Man omstiller sig og tilpasser sig
sdledes den nye situation, og en ny og anden form for hverdagsliv vil skabes.

At parkinsonramte og andre kroniske syge ikke far taget deres medicin af den simple drsag, at de af og til
glemmer den, kan for nogen virke fuldstaendig uforstdeligt, og glemsomhed bliver ikke altid set som en
legitim grund til non-compliance. 73-&rige Anita, som har haft PS i fire 3r, udtaler i den forbindelse folgende;

Jeg synes, at det er sjuskeri. Jeg synes, at det er sjuskeri eller ligegyldighed, og jeg har svaert ved at forsta,
at hvis man har en sygdom, hvor man er afhaengig af medicin, at det er pillerne, der gar, at mit liv er s§
godt, som det er — hvis ikke jeg fik det medicin, s§ havde jeg mdske vaere meget mere handicappet, end jeg
er nu. Og sd fatter jeg ikke med min bedste vilje, at folk ikke kan huske det. Det er sjusk! Det er en darlig
undskyldning, at man har glemt det, vi kan alle sammen glemme det en dag, eller som for mit
vedkommende, hvor jeg 1&r medicin tre gange om dagen, og hvis vi fx har vaeret i byen, s§ retter man lidt

op pd det. Men rigtig mange far kun én pille, den kan man ikke glemme, ellers er det simpelthen sjusk!

Som citatet giver udtryk for, har Anita ikke megen forstdelse for sine medpatienter og de problemer, som
kan opstd, ndr man skal tage medicin flere gange dagligt. Anita er ordineret medicin tre gange dagligt og
tager i alt 17 piller hver dag for hhv. PS, indsnaevring i kranspulsaren, et sammenfald i ryggen samt for lavt
blodtryk og forhgjede kolesteroltal. Anita sorterer de 17 piller i doseringsaesker hver dag, og de ordinerede
tidspunkter for indtagelse af anti-Parkinsonmedicinen passer med spisetiderne, morgen, middag og aften.
Hun lader doseringsaesken med dagens piller std fremme, s& hun pa den méde bliver mindet om at skulle
tage pillerne. Anita har sdledes taget sig nogle forholdsregler eller foranstaltninger i et forsgg pd sa vidt
muligt at tage medicinen pd de rigtige tidspunkter hver dag. Men fordi sygdommen netop repraesenterer en
situation, hvor hverdagslivets selvfglgelige og naturlige bevidsthed aflgses af en mere refleksiv bevidsthed, i
hvilken fx sygdom er omdrejningspunktet for tilvaerelsen, kan det derfor virke absurd — ogsa for de
parkinsonramte selv, at man som patient kan glemme en s3 vigtig ting som at tage sin medicin og at tage
den til tiden. Men méske netop fordi, at en sygdom som PS og behandlingen heraf af natur er kronisk og
langvarig, vil en tilvaerelse med kronisk sygdom, hvor foruroligende det end lyder, med tiden ogsd blive
hverdag, hvor handlinger og handlingsmgnstre ifm. sygdommen og behandlingsregimet vil blive en
integreret del af hverdagslivet, som med tiden vil blive preeget af rutine og updagtethed - fx det at skulle

tage sin medicin seks gange om dagen hver dag pd bestemte tidspunkter.

Glemsomhed er et eksempel pd det, som Barber typificerer som en klassisk utilsigtet form for non-
compliance, hvor patienterne egentlig har et gnske om at tage medicinen som foreskrevet, men
usystematisk og fra tid til anden glemmer at tage en dosis. Glemsomhed kan, som det er forsggt
anskueliggjort ovenfor, derfor ses som en legitim grund eller drsag til, at nogle patienter til tider ikke altid far

taget deres medicin praecist, som den er ordineret.
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Fokus for specialet er, som tidligere beskrevet, primaert pd den tilsigtede form for non-compliance og
herunder de rationaler eller meninger, som ligger bag, at nogle patienter ikke altid far taget deres medicin
preecist, som de har faet ordineret den. I det falgende vil jeg behandle to udvalgte temaer, som kan vaere
forbundet med den méde, hvorpd de parkinsonramte handterer deres laegemiddelordinerede medicin, og der

vil blive lagt vaegt pad handteringsstrategier, som kan typificeres som tilsigtede former for non-compliance.

Medicinen som stigmasymbol

Et karaktertraek ved behandlingsregimer, som kan have betydning for, om en patient mere eller mindre
bevidst vaelger at foretage aendringer i det ordinerede regime, er ifglge Strauss, hvorvidt behandlingsregimet
er synligt for andre end patienten eller ej, og hvilken betydning denne eventuelle synlighed har for
patienten. Hvis et synligt behandlingsregime betyder, at en stigmatiseret sygdom bliver afslgret, er det ifalge
Strauss usandsynligt, at patienten vil udfgre behandlingen offentligt, men laegens ordination kan madske
kraeve, at patienten ggr det tilstraekkeligt, s& det er eller bliver offentligt (Strauss, 1975, s. 24f). Synligheden
af en behandling og problemer herved er, som Strauss beskriver, 0ogsd et tema, som optraeder i flere af

interviewene med de parkinsonramte. Eksempelvis udtaler Bent fglgende:

(...) Det er heller ikke altid, at man er i et selskab, hvor man synes, at det er s§ smart at skulle sidde og tage
sine piller. Det er kiart, at det gor man lidt mere diskret end det der. (...) Min kone siger, at det skal jeg
aldrig nogensinde gore — sidde der til et guldbryllup eller solvbryllup og aede mine piller. S3 sidder de der
med deres glas (...) S8 sidder de der og sorterer, at de skal have en rad pille, og en gron pille.

I alle seks interviews var medicinhdndteringen omdrejningspunktet, og der blev i den forbindelse talt om,
hvilke problemer, der eventuelt kunne opstd, ndr medicinen skal tages. Som Bent udtrykker i citatet ovenfor,
kan der vaere situationer, saerligt sociale situationer, hvor en sd uskyldig ting som at tage sin medicin, bliver

anset som upassende. Regitse har samme oplevelse:

R.: (...) Er det s§ tabletterne, du er interesseret i?

L. Ja, og i hvordan patienter med Parkinsons sygdom tager deres medicin. Nogen gar det ikke som de skal...

R.: Det er jo ogs8 deres egen fejl. Jeg gor det til morgenmad, til frokost, og hvis vi er i byen, har jeg pillerne
i/ sddan en lille aeske, og dem har jeg med. Men jeg tager dem ikke ved bordet, Jeg gdr ud pa toilettet. Men
nogle gange tager jeg dem, sd de ikke kan se det. Ellers kommer der bemaerkninger fra folk. Jeg kan blive
s& gal pé dem, fordi det rammer s& hdrdt. Der er jo nogen, der er nadt til det, som ikke kan g& ud eller ikke
synes, at de vil. Vi skulle jo bare kunne sige til dem, at de skal tie stille, fordi det ikke er dem, det gdr ud

over.
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L. Men det er jo ikke noget, der generer andre?

R.: Derfor tror jeg ogsd mange dajer med det, selvom de ikke behover at daje s meget med det. Hvis de
gar to timer over tiden, fordi de ikke vil gare det, ndr andre ser det. Jeg kan hare nogen sige, at det vil de
ikke, og at det kan de gare, nar de kommer hjem. Men de kunne jo putte dem (pillerne red.) i en lomme og
sd ga pé toilettet. (...) Jeg tror, at mange gange er det fordi, de ikke vil sidde og tage dem, ndr der er

nogen, der ser det.

Regitse giver, ligesom Bent, udtryk for, at hun ikke selv synes, at det er passende at sidde og tage sin
medicin, mens andre ser p& det. Men hun kender ogsd andre parkinsonramte, som sandsynligvis har det pa
samme made, hvor de enten ikke tager medicinen, udsaetter det til ndr de kommer hjem, eller som hende
selv gar; tager pillerne i lommen og i al ubemaerkethed gér pa toilettet for at tage dem. Dog tilfgjer hun; Jeg

plejer at vaere ligeglad. Men det afhaenger nok af, hvem det er.

At tage sin medicin er, ifglge nogle af patienterne, sdledes ikke noget man ggr eller skal gare foran andre,
men der er, som Regitse pointerer, forskel pd, hvor, hvorndr og over for hvem, det bliver anset for
upassende at tage sin medicin. Umiddelbart virker det som om, at det er noget ved medicinen eller
medicinindtaget, som ggr, at man som syg ikke uden videre kan tage sin medicin offentligt. Men hvad er

grunden til, at det bliver set som upassende, og hvorfor forsgger de at skjule, at de tager medicin?

I et forsgg pd at forstd patienternes adfaerd pd dette punkt vil jeg ggre brug af Goffmans sociologiske
perspektiv pd social samhandling (Goffman, 1959) samt hans stigmatiseringsbegreb (Goffman, 2009).
Stigma stammer fra det graeske ord, som beskriver /legemlige tegn, som var skabt til at afslore noget
uszedvanligt og dérligt ved baererens moralske status. Tegnene blev skdret eller braendt i kroppen og
kundgjorde for alle, at baereren var slave, kriminel eller forraeder — en plettet person, rituelt besmittet, som
skulle undgds, isaer pé offentlige steder (Goffman, 2009, s. 43). Ifalge Goffman skal stigma forstds som en
egenskab, der er dybt miskrediterende® (Goffman, 2009, s. 45), og stigmatisering beskriver s8ledes en
proces, hvori en social mening eller betydning tilskrives eller knyttes til en given egenskab eller karaktertreek
ved en person eller ved en gruppe af personer. En stigmatiseret eller miskrediteret egenskab kan fx veere at
have en kronisk sygdom (Joachim & Acorn, 2000, s. 243), jf. Goffmans fgrste type af stigma.

Goffmans begreb om stigma skal forstds eller ses i relation til hans mere generelle teori eller begreb om
hverdagslivet. Goffman tager ligesom Schutz udgangspunkt i hverdagslivet, men i modsaetning til Schutz
beskeeftiger Goffman sig med, hvordan interaktioner eller den sociale samhandling finder sted netop i
hverdagslivet. Til sine analyser af de ofte updagtede sider af den sociale samhandling anvender Goffman en

raeekke begrebslige metaforer, og i analysen af hverdagens ansigt-til-ansigt-situationer anvender Goffman

8 Ifglge Goffman findes der tre typer af stigma, hhv. fysiske misdannelser eller deformiteter, ugnskede karaktertraek fx afhaengighed,
uzerlighed eller psykisk sygdom, samt sdkaldte "tribale" stigmata som fx race eller religion (Goffman, 2009, s. 46).

60



iseer det sdkaldte dramaturgiske perspektiv eller teatermetaforen. Analogt med teatret fremstiller Goffman
hverdagslivets adfeerdsmgnstre som en optreeden, hvor man som skuespiller spiller roller med de andre som
publikum. Sammen med andre mennesker forsgger man altid at praesentere sig selv pd en bestemt made,
dvs. styre de indtryk, andre fér af en. Formalet med det, Goffman kalder for indtryksstyring, er ikke blot at
fremstille sig selv i et generelt fordelagtigt lys, men ogsa at spille sin rolle, s3 den er i overensstemmelse
med de normer og regler, der gaelder for den situation, man befinder sig i pd det pdgaeldende tidspunkt.
Hvordan vi kan kontrollere og styre de indtryk, som vi giver til omverdenen af os selv, dvs. fx undertrykke
eller nedtone aspekter ved os selv, som vi ikke @nsker offentliggjort, kan ifglge Goffman ggres pa forskellige
méder. I det falgende vil jeg med udgangspunkt i Goffmans begreber om indtryksstyring og stigma forsgge
at give et kvalificeret bud pd, hvorfor nogle parkinsonramte oplever problemer med at tage deres medicin

offentligt.

En kronisk sygdom, som PS eller aspekter af sygdommen, kan veaere stigmatiserende, enten fordi de er
associeret med andre mere negativt opfattede sygdomme eller problemer, fx kan bevaegelsesforstyrrelser,
som et af de klassiske symptomer pd PS, opfattes som fuldskab, imens problemer med tale- eller
kommunikationsevner, som ogsa kan blive et problem for nogle parkinsonramte, fejlagtigt kan opfattes som
eller associeres med mental retardering, eller at PS i hgj grad er forbundet med en hgj alder, kan i sig selv
udggre en drsag til stigmatisering (Moore & Knowles, 2006, s. 16). Men stigmatiseringen afhaenger i hgj
grad af stigmaets synlighed (Goffman, 2009, s. 89), i dette tilfeelde betyder det, hvorvidt sygdommen er
synlig for andre end den parkinsonramte selv. Symptomerne pa PS er relativt synlige, og det kan veere sveert
at skjule en kraftig rysten eller en usikker gang, men ved hjzelp af det medicinske behandlingsregime er det
muligt at deempe stgrstedelen af symptomerne og derved midlertidigt ggre sygdommen relativ usynlig. Bent
udtrykker det sdledes; (...) Og det medicin holder mig faktisk s godt gdende, at folk naesten skal vide, at
jeg har Parkinson, for de kan ikke se det.

Ndr de parkinsonramte er i medicinsk behandling og symptomerne pd den mdade ikke umiddelbart er
iginefaldende, og de parkinsonramte samtidig opholder sig blandt personer, som de mener, ikke pa forhdnd
har kendskab til sygdommen, vil den parkinsonramte med Goffmans ord vaere potentielt miskrediteret
(Goffman, 2009, s. 83). PS er sdledes, sd laeenge den er usynlig, et potentielt stigma, men der vil konstant
vaere risiko for, at den eventuelle miskrediterende information afslgres. I sddanne situationer, hvor
sygdommen eller nogle aspekter ved sygdommen er potentielt stigmatiserende, vil patienterne forsgge at
kontrollere og styre de sociale informationer, som de giver af sig selv, for at undgd at informationer om
sygdommen bliver afslgret. Idet sygdommen og dens symptomer ikke umiddelbart er synlige, men hvor
synligheden afhaanger af det medicinske behandlingsregime, som igen kan vaere mere eller mindre synlig, vil
nogle patienter derfor vaere meget pdpasselige med og opmaerksomme pd, at informationer om
behandlingen heller ikke kommer til andres kendskab. Da sygdommen ved hjzelp af medicin i mange tilfaelde
ikke er synlig for offentligheden, vil medicinen og helt konkret pillerne blive en fysisk manifestation af

sygdommen - eller hvad Goffman kalder for et stigmasymbo/ (Goffman, 2009, s. 85, 133). Selvom
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sygdommen i sig selv ikke er synlig, vil information om sygdommen sdledes komme til udtryk via medicinen,
og medicinen vil derfor vaere et symbol pa stigmaet og dermed medvirke til, at et ellers sammenhangende
og positivt billede af personen gdelaegges. For netop at undgd at medicinen, som stigmasymbol, ogs3 skal
blive synlig, vil nogle, ifelge Goffman, helt afstd fra at anvende dem eller anvende dem under daekke af
noget andet. At undgd at afslgre potentielle stigmatiserende informationer kalder Goffman for "at passere"
(Goffman, 2009, s. 113ff), hvilket betegner de forsgg eller anstrengelser, som de potentielt miskrediterede
foretager sig for at skjule afggrende information om sig selv. Regitse beretter, som citeret indledningsvist,
om nogle parkinsonramte, som enten ikke tager deres medicin eller udsaetter indtaget af medicin, indtil de
kommer hjem for pd den mdde at undgd, at andre skal f& kendskab til medicinforbruget og dermed
sygdommen. Men denne strategi far, som Regitse ogsd er opmaerksom p3, alvorlige konsekvenser for disse

patienter;

L: F3r de det s ikke dérligt, hvis de venter to timer med at tage deres piller?

R.: Jo, de gar. Derfor er det ogsd sommetider nogen, der skal hjem. Fordi de ikke har det ret godt. Det
skete ogsd med ham herhenne. (Refererer til genbo, som ogsd lider af PS red.) De tog af sted for tid. S8 hed
det sig, at han havde glemt det. Men jeg tror nu, at hun (konen red.) havde dem. Men han havde ikke féet

pillerne til tiden, for han kunne naesten ikke g&. Det havde han ikke.

Regitse kender konsekvenserne af en mangelfuld medicinering, og hun benytter derfor selv en anden
hdndteringsstrategi eller "passing"-teknik; helt ubemaerket tager hun sine piller i lommen og gar herefter pé
toilettet for at tage sin medicin. Hun far sdledes taget sin medicin, som hun skal, men under daekke af at
skulle pd toilettet. Men ved hjzelp af denne strategi imgdekommer hun dels sit behov for medicin, dels sit
behov for at skjule de potentielle stigmatiserende informationer om sig selv, og hun kan dermed opretholde
en facade, der ikke umiddelbart fremstiller hende som kronisk sygdom, og hun kan hermed "passere" og
fremstd som "normal".

Goffman ggr opmaerksom p3, at de ting, der nedtones eller undertrykkes, ngdvendigvis ma komme til udtryk
eller dukke op i andre sammenhaenge eller omrdder (regions), og de potentielt stigmatiserende
informationer eller stigmasymboler flyttes oftest til det Goffman kalder for back-region (Goffman, 1959, s.
112)%*. N&r Regitse og de andre parkinsonramte derfor hhv. g8r pd toilettet eller forlader selskabet for at
tage sin medicin traekker de sig sdledes tilbage til back-region, og de potentielt stigmatiserende handlinger

kan pd den méade forblive usynlige for andre og facaden kan opretholdes.

6 Jf. teatermetaforen skelner Goffman imellem to typer af omr&der; front-region og back-region. Front-region er en metafor for de
omrader eller situationer, hvor den konkrete optreeden kan finde sted og er synlig for publikum. I front-region spiller de optraedende
deres roller og justerer deres optraeden i overensstemmelse med de normer, der dér er gaeldende. Back-region er derimod en metafor
for de omrdder eller situationer, hvor den optreedende kan traekke sig tilbage til, og handlinger, som ikke gnskes afslgret eller
offentliggjort, kan henvises og udfoldes p& back-region. Ved at treekke sig tilbage til back-region kan de optraedende sdledes
midlertidigt forlade den rolle, som de spiller, og udfgre handlinger som er potentielt stigmatiserende, fordi disse handlinger her er
usynlige for publikum (Goffman, 1959, s. 106ff).
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Medicinen repraesenterer sdledes et miskrediterende eller potentielt stigmatiserende karaktertraek ved de
parkinsonramte, fordi PS ved medicinsk behandling i princippet bliver usynlig. Sociologisk set er der sdledes
risiko for non-compliance i situationer, hvor en potentielt miskrediteret patient forsgger at "passere" for en
"normal".

At de parkinsonramte hhv. forlader selskabet, udszetter sin medicin eller traekker sig tilbage til toilettet for at
tage sin medicin skal derfor ses som forskellige handteringsstrategier eller forsgg pd at udgve en form for
indtrykskontrol og dermed beskytte deres potentielle stigma for offentligggrelse. At tage medicin - det som
man saedvanligvis vil se som en halvt ubevidst og naermest rutinemaessig handling, som man ikke skaenker
megen opmaerksomhed, vil for den potentielt miskrediterede udggre store problemer og saerligt i sociale
situationer (Goffman, 2009, s. 129). Et krav om, at medicinen skal tages regelmaessigt og praecist - 0gsa i
sociale situationer, kan sdledes udggre et problem for nogle parkinsonramte, hvis de samtidig forsgger at
skjule deres potentielt stigmatiserende sygdom. Non-compliance kan sdledes ses som en del af et socialt spil
om en persons — her en patients — selviscenesaettelse og -fremstilling for omverdenen, og non-compliance
kan derfor dels betragtes som en bevidst og tilsigtet strategi i et forsgg pd at forhindre, at et potentielt
stigma eller stigmasymbol skal afslgres, dels som et resultat af, at behovet for medicin nedprioriteres til

fordel for opretholdelsen af normer i sociale interaktioner.

Dette er dog ikke en tendens, som geaelder alle parkinsonramte. Nogle parkinsonramte vil, i modsaetning til
adfeerden illustreret ovenfor, veere sd pavirket af det sociales betydning og risikoen for stigmatisering, eller
vil have s& sveert ved at skjule de potentielle stigmatiserende informationer for andre, fx pga. voldsomme
symptomer eller pga. at medicinen er ineffektiv og updlidelig — at de tager den yderste konsekvens i et
forsgg pd at forhindre afslgringen af sit stigma og i sidste ende veelger social tilbagetraekning eller social
isolation. Fglgende citat, udtalt af Bent, kan illustrere dette; Problemet er selvfalgelig ogsa, at hvis ikke jeg
f8r min medicin - alle andre ting som man far i tilgift, fx at man ikke ville vaere i narheden af mine venner
og familien. Der er jeg nok lidt forfeengelig. Jeg plejer altid at veere den, der kommer og skaber fest og
ballade, men pludselig sidder han derinde og kan ingenting. Jeg kan godt noget, men det er besvaerligt, og
sa vil man ikke afslpre det, s3 vil man hellere blive hjemme; "Jeg er syg, jeg kommer ikke til festen”. Og sd
er den ikke leengere.

Andre parkinsonramte, et eksempel er Anita, forsgger ikke bevidst at skjule, at de har en potentiel
stigmatiserende sygdom. Anita beretter om en specifik episode, som p& en god méde illustrerer, hvordan
hun offentligt h&ndterer sygdommen: (...) Jeg var ude og spise pé restaurant til sédan et stort tag-selv-bord.
Det var til en fadselsdag med min feetter. Gaesterne var kun nogen, der kendte mig. De vidste godt, at jeg
har Parkinson, men det kan man jo ikke se. Nogen af dem vidste det i hvert tilfaelde. Hvis der er noget jeg
skal have hjzlp til, s& siger jeg det bare. Jeg gik s§ op til det tag-selv-bord, og sd stod jeg med min
tallerken, og s& skulle jeg tage en fiskefilet, og sd rystede jeg, og jeg kunne ikke fange fisken. Ham der stod
bagved siger, at jeg kan prove at tage tallerknen i den anden hénd. Ja, det er rigtigt, sagde jeg sa. Det
hjeelper jo ikke. Men jeg tog tallerknen i den anden hdnd, og sd gik tallerknen sédan (handen ryster meget
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red.), og sé sagde jeg, at nu var det lige med at 3 fisken til at ligge péd tallerknen. S8 undskyldte han, men
Jjeg sagde, at jeg havde Parkinson, og at det var derfor.

Det kan sdledes veere meget forskelligt, hvordan de parkinsonramte handterer sygdommen i sociale
sammenhaenge, og Anita eksempelvis forsgger ikke at leegge skjul pd, at hun lider af en potentiel
stigmatiserende sygdom, som ogsa falgende citat illustrerer; (...) Jeg kan jo ikke gare for det. S3 det er ikke
noget, man behover at skamme sig over eller behover at skjule. Men jeg gar jo ikke hen og siger; "Goddag,
jeg hedder Anita, jeg har Parkinson. Farvel.” Men p& et eller andet tidspunkt opdager de det. Anita har, i
modszetning til enkelte af de andre interviewpersoner, ikke behov for at skjule sin "defekt", og hun har valgt
at handtere sygdommen dbent og har sd at sige ikke bevidst og tilsigtet valgt at afslgre sit potentielle
stigma. Men ved at h&ndtere sin sygdom &bent risikerer hun pd den ene side at blive stigmatiseret og anset
som et miskrediteret menneske®, men p& den anden side undg8r hun de besvaerligheder og problemer, som

kan vaere forbundet med forsgget pa at skjule sit stigma og stigmasymbol.

Selvregulering

I starten af 1950'erne beskrev Parsons begrebet om sygerollen (Parsons, 1951) i form af hhv. de rettigheder
og forpligtelser, som sygdom medfgrer — at folge leegens rad, jf. compliance-begrebet, er ifglge Parsons én
af de forpligtelser, som indgér i rollen som syg. P3 trods af at Parsons' sygerolle blev defineret for ca. 60 ar
siden, bliver compliance stadig anset som en af patientens vigtigste opgaver.

Ca. 90 % af de adspurgte parkinsonramte angav i spgrgeskemaundersggelsen, at de tager deres medicin
som ordineret. De seks interviewede parkinsonramte gav ligeledes udtryk for, at de forsgger at tage deres
medicin, som neurologen har ordineret den. Flere af de interviewede beretter dog om tidspunkter og
situationer, hvor de kan betegnes som non-compliante — og drsagen hertil kan vaere fx glemsomhed eller at
tidspunktet for medicinindtagelse passer darligt, eksempelvis er sammenfaldende med et socialt
arrangement, hvor patienterne anser indtagelse af medicin for socialt uacceptabelt og derfor kan blive et
problem. Non-compliance kan i disse tilfaelde ses som hhv. en utilsigtet handling samt en mere eller mindre
utilsigtet konsekvens af et behov for at skjule en potentiel stigmatiserende sygdom. Men derudover forklarer
flere af de interviewede parkinsonramte, at deres neurolog i nogle tilfeelde er indforstdet med eller ligefrem
opfordrer, at patienterne selv forsgger sig frem mht. det ordinerede medicinregime. Men udover i nogle
tilfeelde at acceptere eller tilskynde til en form for selvregulering giver neurologerne, ifglge de interviewede
selv, ikke umiddelbart nogle retningslinjer for, hvordan de parkinsonramte skal forsgge sig frem. Det bliver
derfor i hgj grad de parkinsonramte selv, der pd egen hand skal ggre sig erfaringer med, hvordan den mest
optimale behandling opnds. Fglgende er eksempler pd, hvordan to af de interviewede pd eget initiativ har

foretaget stgrre eller mindre aendringer og justeringer i det ordinerede medicinregime:

6 At Anita lider af en sygdom, som hun ikke selv er skyld i, kan vaere en formildende omstaendighed (Goffman, 2009, s. 125), og som
hun siger, fgler hun derfor ikke, at hun bgr skjule eller skamme sig over sin sygdom.
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Eva har haft PS i over 20 3r, og hun er ordineret medicin hver 3. time. Eva tager sin medicin til de
tidspunkter hun er ordineret, og efter mange &r med sygdommen kan hun tydeligt maerke i sin krop,
hvorndr det er tid til at tage medicin. Hun glemmer derfor aldrig at tage sin medicin. Men som en
bivirkning af medicinen oplever Eva voldsomme og invaliderende overbevaegelser, som praeger
hendes dagligdag meget. P grund af overbevaegelser har hun valgt kun delvist at fglge neurologens
ordination; i stedet for at tage sin medicin hver tredje time dggnet rundt, har hun besluttet sig for at
reducere i det daglige medicinindtag, sdledes at hun hver dag tager sin sidste dosis kl. 17, og naeste
medicinindtag er kl. 6 den falgende morgen. P& den mdde undgdr hun bivirkninger i form af uro. I
stedet for betingelseslgst at efterleve laegens ordination har hun J/yttet til sin krop og dermed bevidst
valgt at tage mindre medicin end ordineret, men hun har gjort det ud fra, hvad hun synes fungerer
bedst for hende selv. Dog har hendes valg mht. en reducering af medicinforbruget den konsekvens,
at hun oplever problemer med at bevaege sig, eksempelvis i lgbet af aftenen eller ndr hun skal op
om natten for at ga pa toilet.

Eva udtrykker generel aversion mod medicin og vil helst ikke have mere medicin end ngdvendigt,
men medicin for behandling af PS er uundvaerlig. Hun har dog forsggt at reducere det til et
minimum. Modstanden imod medicin kommer derimod i hgjere grad til udtryk ved, at hun bevidst
undgdr andre former for medicin, som hun bliver tilbudt, fx afslappende piller eller sovemedicin. Eva
ger opmaerksom p3, at hendes neurolog er vidende om hendes non-compliante adfeerd, men at han
ikke ngdvendigvis billiger hendes beslutning. Eva har, i modseetning til flere af de andre
interviewede parkinsonramte, levet mange & med sygdommen, og hun har derved fdet en del
erfaring med, hvordan sygdommen pdvirker kroppen, og hvordan behandlingen kan gennemfgres
bedst muligt. Samtidig har hun forsggt at szette sig meget ind i sygdommen; hun har laest adskillige
bager og deltaget i mange foredrag og kurser om PS rundt i landet, som tilsammen har givet hende
en del viden om sygdommen og behandlingen. P baggrund heraf fgler hun sig kompetent til at
stille spgrgsmalstegn ved den ordinerede behandling og i stedet eksperimentere med medicinen og

tage den, som hun synes, at den fungerer bedst.

Det er ca. 8 &r siden, at Jacob fik diagnosticeret PS. Jacob er ordineret medicin 4-5 gange om
dagen. Han forsgger sd vidt muligt at tage medicinen som ordineret, men han mener, at han har
faet uklare beskeder om, hvorvidt det er i orden, at han selv foretager justeringer i den ordinerede

dosis;

L: Vil neurologerne have, at man forsgger sig lidt frem selv? Eller det er der méske kun nogen der
gor...?

J.: Jeg synes, at det var uklare budskaber, dem jeg fik fra min neurolog. P& den ene side sagde han,
at det skulle vaere sddan og sddan, og pa den anden side sagde han, at det var mit liv, og det var

mig, der skulle bedgmme det. Jeg ved ikke hvad jeg bar eller ikke bar!
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Af og til kan Jacob, som andre parkinsonramte, glemme at tage sin medicin praecist pd de
ordinerede tidspunkter, og andre gange kan han tage sin medicin tidligere, end de tidspunkter den
er ordineret. Dette geelder fx i situationer, hvor han enten kan maerke, at han er pd vej til at fa det
darligt eller i situationer, hvor han skal foretage sig noget uden for hjemmet. Ifglge Jacob, er han
ikke meget for selv at skulle justere sin medicin, og han har stor tillid til, at laegerne — "de kloge
hoveder "- ved og ggr, hvad der er bedst for ham. Han har dog en enkelt gang forsggt selv at
justere i sin medicin; Jeg gjorde det én gang for fire dr siden, der tog min kone orlov i tre méneder.
Der var vi tre mdneder i mit hjemland, og der syntes jeg, at det fungerede ret darligt med den
meengde medicin, som jeg var i gang med. Og der bestemte jeg selv, at jeg ville tage lidt mere af
det ene praeparat, s§ mdétte vi se, hvad der skete. Og s& var det helt forkert. Jeg fik at vide, at det
skulle jeg ikke fortsaette med. Der ville ikke ske nogen uhelbredelig skade. Det var fordi, jeg orkede
ikke at skulle opspge en neurolog i det land for at skulle start forfra, og pr. telefon er det mdske
sveert for min danske neurolog at vurdere, s3 jeg bestemte, at jeg selv métte tage stilling. Men

ellers gar jeg, hvad laegen siger.

P3 trods heraf er Jacob generelt set meget autoritetstro, og han stoler p3, at laegerne vil og kan
ggre ham det bedste. Han forklarer dette med, at han ikke har sat sig ind i eller gnsker at szette sig
naermere ind i sygdommen og behandlingen, og at han derfor ikke har mulighed for selv at traeffe
beslutninger herom. Han forklarer, at han helst ikke vil vide for meget om sygdommen, fordi han er
bange for at se sider eller udgaver af sygdommen, som han helst ikke vil taenke pa nu. Disse mulige
informationer repraesenterer sdledes noget meget ubehageligt for Jacob, og de er et blik ind i en
fremtid, som han p& nuvaerende tidspunkt ikke gnsker at kende mere til; Jeg fornaegter det ikke
eller prover at skjule, at jeg har Parkinson. Jeg fortaeller det gerne til dem, der mdétte interessere sig
for det, men jeg synes godt, at der kan vaere andet end sygdom i mit liv, ndr det kan lade sig gore.
S& det er lidt som et barn taenker; hvis jeg ikke laeser s& meget om det, sd kan det vaere, at det gar
over af sig selv. Det var det samme, da jeg for &r tilbage var i pkonomiske problemer, der holdt jeg
op med at leese brevene fra min bank. Det hjalp ikke p& problemet, men det distancerer det, Ude af

syne — ude af sind, som man siger.

Eva og Jacob er to gode eksempler pd, hvordan der kan foretages hhv. store eller smd aendringer i det

ordinerede medicinregime, og hvad baggrunden for disse a&ndringer kan veere. Fgrst og fremmest forventes

det af patienterne, at de efterlever lzegens eller som i tilfaeldet her — neurologens ordinationer. Men idet

sygdommen er kronisk og behandlingen dermed er vedvarende og hovedsageligt foregdr i patienternes eget

hjem, bliver det i hgj grad patienternes eget ansvar at administrere den daglige medicinering. Neurologerne

kan i udgangspunktet ordinere et behandlingsregime, som erfaringsmaessigt har en tilfredsstillende effekt,

men PS er en kompleks sygdom, der har forskellige prognoser og derfor behov for forskellige Igsninger.

Hvad der virker for den ene patient, virker ngdvendigvis ikke for den anden — og derfor kan neurologen
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starte med at ordinere en given behandling, som sd Igbende skal finjusteres i et samarbejde mellem patient
0og neurolog. Samarbejdet stiller dog krav til patienten om bl.a. en mere reflekteret og aktiv deltagelse i
behandlingsforlgbet, men samarbejdet og de implikationer, det indebaerer, stdr samtidig som en diametral
modsaetning til kravet og forpligtelsen om compliance og rollen som den passive og efterlevende patient.
Pinder er i sin undersggelse af hhv. laegers og patienters opfattelse af PS inde p& samme problemstilling;
som et resultat af patienternes st@grre ansvar for eget helbred og egen medicinering, finder mange af de
parkinsonramte i Pinders undersggelse ud af, at de i flere tilfaelde selv ved mere om deres sygdom og
medicin end deres praktiserende laege ggr, og patienterne beretter ligeledes i Pinders undersggelse om
tilfaelde, hvor leegen ligefrem opfordrer dem til at forsgge at justere lidt pd medicindoserne pd egen hénd.
Pinder konkluderer, at denne situation efterlader nogle patienter i et dilemma, hvor de pa den ene side
bliver opfordret til selv at eksperimentere med doserne og tidspunkterne for indtag af deres medicin, mens
de pd den anden side bliver tilskyndet til at falge laegernes ordinationer og dermed indpasse sig ift. det
traditionelle billede af patienten som en passiv og adlydende patient (Pinder, 1990, s. 59ff). Patienterne stér
saledes overfor en modsaetning, hvor de pd en og samme tid bliver opfattet som syge og inkompetente,
men hvor det samtidig forventes af dem, at de skal kunne administrere deres behandling selv. Ifglge Pinder
kan dette dilemma eller denne modszetning for nogle patienter medfgre endnu en usikkerhed i deres i
forvejen usikre tilvaerelse, og hun citerer i den forbindelse Alexander (Alexander, 1980), som sldr fast, at
compliance, konformitet, samarbejdsvillighed og at gore hvad man far besked pa, er fuldstaendig forskelligt
fra at forsoge at mobilisere selvstandighed og beslutningsuathaengighed (...) (Pinder, 1990, s. 60, min
overseettelse).

At neurologerne i en vis udstraekning opfordrer patienterne til selvregulering, skal ikke ngdvendigvis, jf.
Pinder, ses som et resultat af, at patienterne i flere tilfaelde selv ved mere om deres sygdom end deres
lzeger. Pinder beskaeftiger sig med praktiserende lzeger, og undersggelsen her tager derimod udgangspunkt
i neurologer, som den primaere behandler af PS. At de praktiserende leeger er generalister, og neurologerne
i modsaetning hertil er specialister i netop sygdomme som PS, betyder, at der er stor forskel pd, hvorndr
patienterne bliver mere vidende om deres sygdom og behandling end deres behandler, afhaengig af om
behandleren er generalist eller specialist i netop denne sygdom. Fordi nogle neurologer opfordrer
patienterne til selvregulering, skal det ikke ngdvendigvis forstds som om, at de kommer til kort over for
patienterne, men det kan eventuelt vaere en bevidst og logisk strategi fra neurologernes side som led i det
ordinerede behandlingsforlgb. Pinder pdpeger eksempelvis, at muligheden for selvregulering kan give nogle
patienter en fglelse af at veere i kontrol i en ellers ukontrollerbar situation, og det kan dermed give dem en
fglelse af, at de kan forhindre eller deemme op for den uforudsigelighed i hverdagen, som ofte fglger med at
have en kronisk sygdom som PS. Eva er et godt eksempel herpd. Men Pinder understreger, at dette ikke
geelder for alle patienter — nogle patienter har det bedre med at overlade ansvaret for og kontrollen med
deres medicinering til deres laege, fordi ansvaret for nogle patienter simpelthen er for overvaeldende (Pinder,

1990, s. 60). Her er Jacob et godt eksempel. Men han er ikke alene om at have det sddan; knap 80 % af de
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adspurgte parkinsonramte i spgrgeskemaundersggelsen erklaerer sig enig eller helt enig i, at de helst vil
overlade det overordnede ansvar omkring doseringen af deres medicin til deres praktiserende laege eller
neurolog, imens 50 % svarer, at de er wvenige eller helt uenige i pdstanden om, at de som patient bedst selv
kan maerke, hvordan medicinen skal administreres. Der er sdledes en tendens til blandt de adspurgte
parkinsonramte at identificere sig med det traditionelle forhold mellem patient og laege — patienten som
passiv og efterlevende og den paternalistiske leege, der i kraft af sin medicinske viden, har gode
forudsezetninger for at treeffe beslutninger pd patientens vegne. Jacob identificerer sig delvist med dette
billede; han er mest tryg ved at lade de kloge hoveder bestemme, og laegens ord har stor vaegt, men
samtidig siger han; (...) og selvfalgelig hvis jeg faler, at det er helt forkert, skal jeg nok sige til. Men jeg er
parat til at folge anvisningerne et godt stykke vej. Sa selvom den traditionelle paternalistiske relation mellem
lege og patient i dag i hgj grad er aflgst af en relation, der baerer praeg af en mere selvbestemmende
patient (Hauberg, 2003, s. 41) jf. concordance-begrebet, er der sdledes stadig mange patienter, og her
parkinsonramte, som stadig er mest trygge ved at indtage en mere passiv rolle i forholdet mellem laege og
patient. I det fglgende vil jeg se naermere pd, hvordan man kan forstd tendensen til en stadigt mere
selvbestemmende og aktiv patient i dagens sundhedsvaesen ud fra en mere generel samfundsudvikling i
retning af eksempelvis gget individualisering (Giddens, 2004; Beck, 1997).

Compliance i et individualiseret samfund?

Den traditionelle patientrolle har vaeret under forandring de seneste drtier; fra en patient - tdlmodig,
autoritetstro og passiv modtager af sundhedsydelser — til en patient, der i dag i hgj grad selv inddrages og
deltager aktivt i sygdoms- og behandlingsforlgbet, og som naermere optraeder som aktiv bruger eller
forbruger end patient (Sundhedsministeriet, 1999, s. 101ff.).

Eva er, som citeret i afsnittet ovenfor, et godt eksempel p& den nye patient — en patient som i hgjere grad
end tidligere er aktiv og selvstaendigt deltagende i sygdoms- og behandlingsforlgbet. Sammenlignet med de
fem gvrige interviewede parkinsonramte er hun sandsynligvis den, der udviser den mest udpraegede grad af
non-compliance, forstdet som en form for tilsigtet og velovervejet beslutning om ikke at efterleve leegens
ordinationer. Eva lytter til, hvad laegerne har at sige, men veelger efterfglgende at regulere sin medicin selv
med udgangspunkt i, hvad hun selv mener hendes krop har brug for. Eva gnsker sdledes ikke, i modsaetning
til flere af de andre interviewede parkinsonramte, at laegge sit liv, helbred og sin behandling i laegernes
haender alene — hun har i stedet valgt selv at tage del i sit sygdoms- og behandlingsforlgb. Efter mange ar
med sygdommen har hun fdet en vis erfaring med sygdommen og medicinen, men hendes viden herom
stammer ogsd fra de bgger og foredrag, som hun har hhv. leest og deltaget i. Eva er sdledes en type af
patient, som Pinder (Pinder, 1990) typificerer og kalder for seekers, dvs. en patient som aktivt sgger
information og ny viden relateret til deres sygdom, og bruger denne information som en hé&ndteringsstrategi.
Pinder har udviklet en typologi over tre typer af patienter udfra, i hvor hgj grad de anvender information om

deres sygdom og behandling som en coping- og hdndteringsstrategi. Hun skelner mellem ovennaevnte
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seekers, weavers og avoiders®. \Weavers er patienter med et varierende behov for information og viden om
deres sygdom, og de er selektive ift., hvad de sgger viden om. Ofte tolkes den sggte viden dog til egen
fordel. Avoiders kan derimod kategoriseres som patienter, som foretraekker oplevelsen af angst og
usikkerhed ved ikke at vide noget om sygdommen frem for at blive konfronteret med de fremtidige
konsekvenser ved sygdommen og en eventuel darlig prognose, som kan risikere at gdelaegge alt hab for
fremtiden. For patienter, typificeret som avoiders, vil viden sdledes altid veere en trussel, og de veelger
derfor at hdndtere usikkerheden ved at vide s& lidt som muligt (Pinder, 1990, s. 26).

En méde at hé&ndtere usikkerheden og angsten pd, som fglge af den alvorlige og kroniske sygdom, kan,
ifglge Pinder, sdledes veere ved at skaffe sig information og viden om fx sygdommen og dens
behandlingsmuligheder. Det er i hgj grad en handteringsstrategi, som Eva har benyttet sig af. Men hendes
jagt pd viden og information har resulteret i, at hun har tilegnet sig en del erfaring med sygdommen, og
som har betydet, at hun sandsynligvis har fglt sig sikker mht. at forsgge sig frem pd egen hand i et forsgg
pd at finde Igsninger pd de problemer, som hun stgder pd i lgbet af sit sygdomsforlgb som fglge af
sygdommen og den medicinske behandling. Som naevnt tidligere har hun selv forsggt at finde en Igsning pa
de voldsomme overbevaegelser, som hun oplever som en bivirkning af medicinen. Hun kan ikke undvaere
medicinen og kan derfor ikke fuldsteendigt undgé overbeveegelserne, men hun vil og kan selv bestemme,
hvorndr hun vil plages af dem — og gor dette ved at tage styringen over sit medicinforbrug. Non-compliance
kan i et s3dant tilfaelde ses som et udtryk for et forsgg pd at udgve kontrol i en situation, som ellers synes
ukontrollerbar. Derudover eksperimenterer hun og har gjort sig erfaringer med, hvordan medicinen tages
mest optimalt, fx om medicinen skal tages alene eller i forbindelse med et maéltid. Hun har ingen
retningslinjer féet fra neurologen herom, s& hun har valgt at tage sagen i egen hénd og forsgge sig frem.
Eva og patienter, som anvender en lignende strategi til at handtere sygdommen p3, bliver pd den méde
meget velinformerede i egen sygdom og behandling og méske ligefrem sm& eksperter, hos hvem laegens
ord far mindre og mindre betydning. Det bliver i stedet vigtigere at lytte til sin krop og stole pa sig selv som

patient.

At en ny type af patient - seekers, som Pinder kalder dem og en type som pa mange mader minder om Eva -
i hgjere grad vinder frem i sundhedsveesenet i dag, kan ses som et resultat af betydningsfulde
samfundsforandringer i retning af et videns- eller informationssamfund samt bl.a. stgrre individualisme og
mindre autoritetstro (Det Etiske Rdd, 2003, s. 12) - alle samfundsmaessige forandringer, som praeger
samfundets gvrige organisation — herunder eksempelvis sundhedsvaesenet.

At vi i dag lever i et videns- eller informationssamfund, hvor informationer og viden generelt er blevet lettere
tilgeengelige, gaelder ikke alene i samfundet generelt, men tendensen ggr sig ogsa geeldende inden for fx
sundhedsvaesenet. I dag er viden og information om sygdomme og behandlingsmuligheder ikke laengere

forbeholdt lzegerne, men er i hgj grad ogsd kommet inden for patienternes reekkevidde. Dette har givet

% pinder understreger, at de tre opstillede patienttyper eller -kategorier ikke skal ses som adskilte og fastlagte kategorier, men at
patienterne i virkeligheden bevaeger sig frem og tilbage imellem disse tre patienttyper. Seekers, weavers og avoiders var de typiske
reaktionsmgnstre.
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nogle patienter mulighed for at skaffe sig den viden og information, som de matte have behov for, fx som
en made at handtere sin sygdom p4&, jf. Pinders typificering. Men det har ogsd betydet, at laegens
vidensniveau i visse situationer kun er marginalt hgjere end patienternes pga. den moderne
informationsteknologi.

Den samfundsmaessige individualiseringstendens har ogsa féet betydning for sundhedsvaesenet. I samfundet
generelt er der kommet et stgrre fokus pd det enkelte individ — inden for sundhedsvaesenet er den enkelte
patient kommet i centrum (Olesen, 2010, s. 307); i modsaetning til tidligere bliver patienterne i dag set som
selvsteendige, ansvarlige og ligeveerdige, og i forlaengelse heraf er betegnelser som fx bruger- eller
patientinddragelse, patientskoler, patient-empowerment samt faelles beslutningstagning, jf. begrebet
concordance, blevet mantraer inden for dagens sundhedsvaesen og repraesenterer og tydeligggr netop
denne udvikling.

I lyset af denne samfundsmaessige tendens stiller "de nye patienter" i et stort omfang nye krav til dagens
sundhedsvaesen, bl.a. ift. flere valgmuligheder, et stgrre vidensniveau samt nye typer af behandlinger. Men
samtidig og som fglge heraf stilles der ogsa stadig flere krav til patienten; patienten skal i dagens samfund
og i sundhedsvaesenet specifikt vaere en aktiv deltager og beslutningstager, som i samarbejde med laegen
tager beslutning om og ansvar for det pdgeeldende sygdoms- og behandlingsforlgb. Men samarbejdet
kreever viden om og indsigt i egen sygdom og behandling, og det forventes derfor, at patienterne i hgjere
grad end tidligere er velinformerede og pa forhdnd har gjort en indsats for at seette sig ind i den
pdgaeldende sygdom og de forskellige behandlingsmuligheder, der findes. Derudover stilles der krav om
mere selvhjulpne patienter, hvor fx kroniske patienter i hgjere grad skal involveres og selv tage hdnd om
deres sygdom.

Kravene til nutidens patienter er sdledes i hgj grad praeget af, at patienten bliver anset for ekspert i egen
sygdom samt i behandlingen heraf, men det betyder, at forholdet mellem leege og patient forskydes p& den
mdde, at leegerne principielt sideordnes patienternes position, og den autoritet, som laegerne tidligere
besad, i nogle situationer anfeegtes.

At der stilles krav til dagens patient om at veere aktiv, velinformeret og deltagende i sit sygdoms- og
behandlingsforlgb kan p& mange mdder veere i modstrid med de krav, der stilles til patienten ifm.
hdndteringen af medicinregimet og ikke mindst ift. begrebet om compliance. Figuren herunder kan hjeelpe

med at illustrere de forskellige og ofte modsatrettede krav, der i dag stilles til patienten.
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Figur 5. Illustration af de forskellige krav patienten i dag bliver stillet overfor

Som det fremgar af Figur 5 kan patienter, fx parkinsonramte, sdledes std i en situation, hvor der stilles
forskellige og ofte modstridende krav; fra sundhedsveaesenet stilles der krav om, at patienten og seerligt den
kroniske patient selv skal tage ansvar og kontrol med sin sygdom og sit behandlingsregime, og som flere af
de interviewede parkinsonramte beretter om, opfordrer neurologen ofte patienterne til selv at administrere
0g i nogen grad selv eksperimentere med medicinen, dvs. krav om at udfylde en aktiv patientrolle. Men fra
selv samme sundhedsvaesen, og ogsd ofte fra de samme neurologer, stilles der samtidig krav om
compliance, og herunder at patienten er passiv, efterlevende, ikke blander sig i eller stiller spgrgsmal til den
ordinerede behandling osv., jf. Parsons' sygerolle. Dette vil uden tvivl szette nogle patienter i et dilemma,
som o0gsd Pinder konkluderede. P& den méde vil patienter, som agerer ud fra samfundets og
sundhedsvaesenets ideal og forventninger om en aktiv og velinformeret patient, i nogle omrdder af
behandlersystemet blive mgdt med modstand og betegnet som besvaerlige og kraevende patienter - imens
patienter, som forsgger at leve op til kravene om compliance, og herunder er passive og fgjelige, i
samfundet og generelt i sundhedssystemet vil blive anset for hjeelpelgse og svage patienter. Kravene der
stilles i dag er sdledes tvetydige, og de forskellige handleméder kan derfor ses som en respons pd de
forskellige krav, der stilles — herunder handlinger som kan betegnes som non-compliante. Et eksempel: At
Eva har sggt viden og information om sin sygdom og de forskellige behandlingsmuligheder, og pad baggrund
heraf veelger at foretage aendringer i sit ordinerede medicinregime, vil ud fra et perspektiv orienteret
omkring compliance betragtes som en besvaerlig patient, der bevidst men fejlagtigt veelger at overhgre
lzegens befalinger. Men set ud fra hvordan sundhedsvaesenet betragter idealet om den nye patient, vil Evas

non-compliante handlinger, hvis ikke det lige havde med medicinh@ndtering at ggre, kunne ses som et
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vigtigt led i den méde, hun involverer sig og tager aktivt del i sit sygdoms- og behandlingsforlgb som en
ligeveerdig medspiller i samarbejdet med laegen eller neurologen, jf. concordance. Heroverfor star den mere
passive patientrolle. Den passive patient har det bedst med den traditionelle, paternalistiske laege-patient-
relation, hvor patienten forventer, at laegen eller her neurologen kontrollerer behandlingsforlgbet, og
patienten har respekt for de beslutninger, som laegen eller neurologen tager pa patientens vegne. Patienter
stdr netop pga. sygdom ofte i en sddan situation, som ikke appellerer til at udeve med- eller
selvbestemmelse — enten fordi sygdommen skaber angst og usikkerhed, og man kan som patient derfor
nemt miste overblikket, eller fordi patienten ikke har tilstreekkelige forudsaetninger for at saette sig grundigt
ind i de medicinske forhold vedr. sygdommen. Og endelig er der situationer, hvor det ganske enkelt ikke er i
patientens interesse at udgve selvbestemmelse, eksempelvis fordi patienten oplever et behov for at
overdrage beslutningerne til andre eller ikke kan udgve selvbestemmelse uden at f& del i en viden, som
patienten antageligt ikke gnsker at have., jf. Pinders typificering af avoiders. Jacob repraesenterer tydeligvis
denne kategori af patienter, og det vil sdledes uden tvivl skabe angst og usikkerhed blandt nogle typer af
patienter, hvis de pludselig stilles over for krav om selv at skulle tage del i beslutninger om behandling og
andre alvorlige spgrgsmédl om deres fremtidige liv (Hauberg, 2003, s. 43), ndr de egentlig ikke @nsker at fa

viden om og tage del i dette.

Med udgangspunkt i hele denne diskussion om nye patientroller og modstridende krav, der stilles til
patienter i dag, kan non-compliance sdledes ses som en konsekvens af, at nogle patienter som led i en
h&ndteringsstrategi forsgger at tilegne sig stadig mere viden om deres sygdom og mulige
behandlingsmuligheder, at de i sidste ende far s3 meget kompetence, som informationssamfundet ogsa
laegger op til, at de kan udfordre laegens autoritet pd omrddet og dermed tage sagen i egen hédnd i et forsgg

pd at finde en tilfredsstillende Igsning.

Set i lyset af generelle samfundsmaessige tendenser som gget individualisering, et stigende alment
vidensniveau samt en generel udbredt manglende autoritetstro, og en udvikling inden for sundhedsvaesenet
i retning af et stgrre fokus pd den enkelte patient, kan det derfor vaere problematisk at tale om non-
compliance. Det er i hvert tilfeelde veerd at veere opmaerksom pd, at de krav der stilles ifm. compliance kan
kollidere eller direkte veere i modstrid med de krav, der stilles til det moderne individ og den moderne
patient i dagens samfund og sundhedsvaesen. Non-compliance skal i forleengelse af diskussionen ovenfor
derfor ikke ngdvendigvis ses som en afvigende handling udfgrt enten utilsigtet af en hjeelpelgs og svag
patient eller tilsigtet af en besvaerlig og kraevende patient — men skal ses som et udtryk for en efterlevelse af

de forskellige idealer eller krav, der generelt stilles i dag til den nutidige patient.
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Konklusion, diskussion og anbefalinger

I denne undersggelse har jeg forsggt at behandle faanomenet non-compliance ud fra to forskellige tilgange;

med afszet i en spgrgeskemaundersggelse blandt ca. 300 parkinsonramte samt en interviewundersggelse
baseret pd kvalitative individuelle interviews med seks udvalgte parkinsonramte har jeg forsggt at undersgge
og belyse, hhv. art og omfang af non-compliance blandt denne udvalgte patientgruppe, samt patienternes

bevaeggrunde, argumenter og motiver for ikke altid at tage deres medicin, som den er ordineret.

I dette afsluttende afsnit vil jeg samle op pa og diskutere resultaterne fra de to foregdende delanalyser, og
pa& baggrund heraf vil jeg forsgge at give nogle kvalificerede bud pd, hvordan non-compliance kan forstds,
ndr der tages udgangspunkt i patienternes perspektiv. Herefter vil jeg med afsaet i undersggelsens resultater
give nogle bud p3, hvilke forhold der er vigtige at tage i betragtning, ndr man fremover gnsker at beskeeftige
sig med non-compliance blandt patienter med PS eller patienter med andre kroniske sygdomme, og

afslutningsvis vil jeg vurdere undersggelsens videnskabelige kvalitet.

Non-compliance — statistisk set

Den statistiske analyse af de adspurgte parkinsonramtes complianceadfaerd viser, at ca. 9 ud af 10 vurderer,
at de tager deres medicin praecis som ordineret. Kun ca. 1 ud af 10 vurderer sdledes, at de ikke har taget
deres medicin som foreskrevet. Resultatet er umiddelbart positivt, men tallene ligger dog lavere, end hvad
tidligere undersggelser af non-compliance blandt parkinsonramte har kunne pdvise. N&r non-compliance
forekommer, er det oftest ved at der mangler at blive taget en dosis, eller ved at der bliver aendret i
tidspunkterne eller tidsintervallerne for de daglige medicineringer, fx ndr medicinen tages for tidligt eller for
sent ift. ordinationen. Over halvdelen af de adspurgte parkinsonramte angiver glemsomhed som den typiske
arsag til non-compliance. Derudover viser analysen, at complianceadfaerd er negativt associeret med et
komplekst medicinregime, hvor der er stgrre risiko for non-compliance jo flere piller, der tages dagligt, jo
lzengere behandlingsperioden har vaeret, jo oftere man fgler sig generet af bivirkninger samt jo dérligere
medicinens virkning vurderes. Og for kliniske variable som symptomer, sygdommens varighed, og om man
lider af andre sygdomme end PS samt enkelte sociodemografiske faktorer som kgn, alder og civilstand,

geelder samme tendens.

Flere af de signifikante sammenhaenge i den statistiske analyse kan understgttes af det kvalitative
datamateriale. Eksempelvis bliver det ved hjeelp fra de kvalitative interviews med seks udvalgte
parkinsonramte tydeligt, hvordan et komplekst medicinsk behandlingsregime kan have en negativ betydning
for compliance: Eva oplever eksempelvis voldsomme bivirkninger som fglge af sin medicinske behandling, og
dertil har hun veeret i medicinsk behandling i snart 20 &r, som har medvirket til, at hun med &drene har faet
en del erfaring med sygdommen og forskellige behandlingsmuligheder. Eva er modstander af alle former for

medicin, og hun har med tiden overbevist sig selv om, at hun ikke har behov for den maengde medicin, som
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neurologen ordinerer. Hun har derfor valgt at modsaette sig sin neurolog, og i dag tager hun mindre
medicin, end hun er ordineret, selvom hun oplever konsekvenser ved dette. Eva og den mdde, hun
h&ndterer sin medicin pd, er et godt eksempel pd, hvordan faktorer forbundet med et kompleks
behandlingsregime kan have betydning for den méde, nogle patienter vaelger at tage deres medicin pd. Evas
méde at handtere sin medicin pa er p& mange mader i trdd med den udvikling, som har fundet sted de

seneste &r inden for sundhedsvaesenet i retning af patientinddragelse og -empowerment®’.

De statistiske analyser kan sdledes give et indtryk af de parkinsonramtes complianceadfeerd mht. problemets
omfang, typer og hvilke faktorer, der er statistisk korreleret med non-compliant adfzerd. De statistiske
analyser kan give information om tendenser, men analyserne kan ikke give naermere forklaringer pa disse
tendenser, fx hvad der kan ligge bag, at nogle patienter altid far taget deres medicin som ordineret, og at
andre ikke ggr. Men ved at supplere den kvantitative statistiske analyse med en kvalitativ og omvendt bliver
det muligt at illustrere, at selvom 1 ud af 10 giver udtryk for non-compliant adfzerd, kan der vaere mange
forskellige mader at veere non-compliant pd, det kan have forskellige drsager og have forskellige

konsekvenser.

Hvorfor non-compliance?

De seks interviewpersoner giver, pd samme méade som flertallet af de adspurgte parkinsonramte, udtryk for
en overvejende compliant adfeerd. Alle seks er opmaerksomme pd og pdpeger vigtigheden af, at medicinen
tages som ordineret, i den korrekte dosis, og vigtigst at medicinen tages til tiden. Medicinen bliver
saedvanligvis taget preecist og regelmaessigt, fordi det er, hvad neurologen har foreskrevet, men en
compliant adfeerd har ifglge de parkinsonramte ogsa stor betydning for deres nuvaerende funktionsniveau,
men ikke mindst for sygdommens fremtidige progression. P3 trods af de gode hensigter opstér der alligevel

situationer, hvor medicinen ikke altid bliver taget i overensstemmelse med ordinationen.

Via de kvalitative interviews har jeg féet indblik i, dels hvordan et hverdagsliv med en kronisk sygdom som
PS med daglige problemer som symptomer, medicinsk behandlingsregime og bivirkninger kan péavirke
patienternes hdandtering af deres medicin, dels hvilken betydning kravet om compliance har for de
parkinsonramtes hverdagsliv. Med sociologiske teorier pa forskellige samfundsmaessige niveauer som
forudsaetning for at forstd og forklare non-compliant adfeerd, har jeg forsggt at give en i udgangspunktet
irrationel adfaerd mening, og ud fra patienternes perspektiv kan der vaere flere gode grunde til ikke at tage

sin medicin som ordineret.

67 Resultaterne af den statistiske analyse viser, som naevnt, at det i hgjere grad er maend og den yngre anden af de adspurgte
parkinsonramte, som udviser non-compliant adfaerd. P& baggrund af den kvalitative analyse har det dog ikke veeret muligt at give bud
pd, hvad der kan ligge bag disse tendenser.
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Med udgangspunkt i patienternes oplevelser og erfaringer har jeg i analysen fundet, at tre fglgende
problemstillinger kan veere bud pd, hvorfor nogle parkinsonramte ikke altid far taget deres medicin preecist,

som neurologen har ordineret den:

Min interesse og mit fokus har fra start veeret den tilsigtede form for non-compliance, dvs. de former for
non-compliance som finder sted, fordi de parkinsonramte tager en beslutning om ikke at tage medicinen
som ordineret. Men ved hjeelp af de to delanalyser stdr det klart, at det langt fra er al non-compliant
adfeerd, der er decideret tilsigtet. Resultaterne af den statistiske analyse viser, at ca. hver tredje af de
adspurgte parkinsonramte svarer, at de har taget deres medicin pd forkerte tidspunkter — enten for tidligt
eller for sent — og samtidig angiver over halvdelen glemsomhed som den typiske drsag til non-compliance —
begge forhold kan ses som indikatorer pd utilsigtet non-compliance. Glemsomhed synes umiddelbart at vaere
det stgrste problem, hvad angdr problemer med efterlevelse af leegens ordinationer. De interviewedes
meninger om glemsomhed, som 3rsag til non-compliance, er dog ikke entydige; for nogle parkinsonramte er
glemsomhed en darlig undskyldning og bliver ikke betragtet som en legitim grund til non-compliance. Det
kan veere svaert at forstd, hvordan personer, der har sd dbenlyst et behov for en regelmaessig og preecis
medicinering, ikke ngdvendigvis altid er opmaerksomme pa at tage deres medicin som ordineret. Ved hjeelp
af Schutz' faenomenologiske teori om hverdagslivet og dets naturlige indstilling eller commonsense indstilling
har jeg forsggt at analysere mig frem til, at selvom sygdommen i begyndelsen kommer som et chok, som
vender op og ned pé hele tilveerelsen, og alt det man tidligere tog for givet, skal tilpasses den nye tilveerelse
med kronisk sygdom og de deraf aendrede livsbetingelser, vil sygdommen og behandlingen pd grund af
sygdommens kroniske og langvarige karakter med tiden sandsynligvis blive en integreret del af den nye
hverdag, at den daglige og gentagne medicinering derfor, pd samme mdde som andre af hverdagslivets

rutinemaessige aktiviteter, ved en fejl vil kunne glemmes.

Selvom sygdommen og det medicinske behandlingsregime efter en omstillings- eller tilpasningsperiode i hgj
grad er blevet en sd integreret del af hverdagslivet, kan selve behandlingen repraesentere noget for
patienterne, som ggr, at det kan veere vanskeligt at integrere et hyppigt medicinindtag fuldstaendigt i
hverdagslivets rutiner. Bent forklarer; Det er lidt en treels ting, at man hver eneste time skal mindes om, at
Jjeg har Parkinson, jeg skal have en pille, jeg har Parkinson, jeg skal have en pille. (...) Det er da irriterende
at blive mindet om det hver tredje time, at du er syg. Medicinen som i udgangspunktet egentlig er en
ngdvendighed for de fleste parkinsonramte, kan sdledes ogsé pa en eller anden méde repraesentere mindre,
men gentagne brud i det hverdagsliv, som de parkinsonramte har forsggt at genskabe. Bent beskriver i
citatet ovenfor, hvordan det regelmaessige medicinindtag kan ses som daglige pdmindelser om en sygdom,
som han helst ikke @nsker at teenke pd konstant. Medicinen er sdledes pd en og samme tid en
ngdvendighed, men repraesenterer ogsd noget ugnsket, og maske er der risiko for non-compliance i det

gjeblik, hvor der er selv den mindste tvivl om behandlingens ngdvendighed eller positive betydning.
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I modsaetning til glemsomhed, som udtryk for en klassisk utilsigtet form for non-compliance, star de tilfelde,
hvor de parkinsonramte mere eller mindre bevidst veelger ikke at tage deres medicin som ordineret — dvs.
mere tilsigtede former for non-compliance. Hvad der ligger bag disse mere eller mindre bevidste valg, har
jeg forsggt at analysere ved bl.a. at kombinere Goffmans begreb om stigma med hans dramaturgiske
perspektiv pd social samhandling. PS kan, som andre former for akutte og kroniske sygdomme, veere
stigmatiserende, og fra patienternes perspektiv kan dette blive et problem ift. at skulle efterleve laegens
ordination. De parkinsonramtes forsgg pa at skjule deres potentielt miskrediterende sygdom afhaenger i hgj
grad af muligheden for at skjule sygdommen og dens symptomer for offentligheden. Men muligheden for at
skjule symptomerne afhaenger af et effektivt medicinregime, og medicinen er derfor en forudsaetning for, at
de parkinsonramte kan bevaege sig rundt i det sociale rum uden at afslgre deres potentielt stigmatiserende
karaktertraek. P& den anden side udggr medicinen en trussel mod det billede, som den parkinsonramte
forsgger at skabe af sig selv til sin omverden. Fordi sygdommen ved medicinsk behandling netop er usynlig,
vil medicinen blive et symbol pd sygdommen, i Goffmans termer et sdkaldt stigmasymbol, og der er sdledes
risiko for, at sygdommen synligggres netop ved medicineringen. Netop derfor vil nogle patienter, som ikke
@gnsker deres potentielt stigmatiserende sygdom offentliggjort, mere eller mindre bevidst vaelge medicinen
fra i perioder, hvor der kan vaere risiko for, at medicinen kan afslgre sygdommen. Andre vil i modszetning
hertil benytte sig af forskellige slgrings- eller hdndteringsteknikker i et forsgg pé at skjule medicinindtaget og
dermed sygdommen, eksempelvis ved at traekke sig tilbage til toilettet for at tage sin medicin i al
ubemaerkethed. Non-compliance kan sdledes i en goffman'sk optik ses som en konsekvens af nogle
parkinsonramtes forsgg pd at forhindre, at en potentielt stigmatiserende sygdom vil blive afslgret i kraft af

den medicinske behandling.

P& samme mdde kan udviklingen af en ny patientforstdelse ogsd have betydning for, at nogle
parkinsonramte mere eller mindre bevidst vaelger ikke at tage deres medicin som ordineret. Udgangspunktet
for analysen er her, at sundhedsveesenet, pd baggrund af nogle mere generelle samfundsmaessige
aendringer, i flere &r og pé flere fronter har arbejdet pd at aktivere patienterne, s& de kan tage hdnd om
deres egen sygdom. Der er sdledes inden for sundhedsvaesenet sket et paradigmeskifte i
patientbehandlingen og i synet pd& patienten, hvor idealet om compliance i hgj grad er erstattet af et ideal
om patient-empowerment. Fra et fokus pa og ideal om den passive, tdlmodige og efterlevede patient, jf.
Parsons' sygerolle og compliance-begrebet, er der nu sket en generel redefinering eller nyfortolkning af
patientrollen i retning af en mere aktiv og egenomsorgsfuld patient. Men pointen er her, at disse forholdsvis
nye krav til patienten pd mange mader er i modstrid med de krav, der stilles til patienten ifm. hdndteringen
af medicinregimet og i forleengelse heraf kravene om compliance. Patienten skal sdledes pad en og samme tid
vaere passiv og compliant ifm. medicinhdndteringen samt leve op til idealet om en aktiv, velinformeret og
refleksiv patient. Dette vil uden tvivl szette nogle patienter i et dilemma, hvor de kan vaelge at efterleve
enten det ene eller andet ideal — men de kan ikke efterleve begge pa én gang. Hvis nogle parkinsonramte

derfor veelger at efterleve idealet om den aktive og selvbestemmende patient og pd baggrund heraf selv
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treeffer beslutning om deres medicinering, vil de fra et compliance-paradigme betegnes som non-compliante.
De parkinsonramte forsgger sdledes at hdndtere deres medicin under indflydelse af to forskellige og
modsatrettede paradigmer med hver deres idealer og forventninger om patienttyper og patientadfaerd. Non-
compliance kan sdledes betragtes som en konsekvens af, at nogle patienter mere eller mindre tilsigtet
veelger at efterleve sundhedsvaesenets generelle forventninger og krav om at veere en aktiv,

selvbestemmende og involveret patient.

Analysen af det kvalitative datamateriale har givet tre bud pd sociale forhold, som kan vanskeliggare
medicinhdndteringen og dermed vaere medvirkende til adfeerd eller handlinger, som kan betegnes som non-
compliante. Der er sdledes forskellige m&der at handtere sin laegemiddelordinerede medicin pd og herunder
forskellige mader at veere non-compliant pd. Nogle parkinsonramte glemmer at tage deres medicin praecis til
de tidspunkter, som de er ordineret, imens andre har taget mere eller mindre bevidste beslutninger om at
gore det anderledes. Men det er tydeligt, at set fra patienternes perspektiv er det ikke et spgrgsmél om
compliance eller non-compliance — oftest er det i hgjere grad et spgrgsmdl om, at patienterne hdndterer
deres ordinerede medicin ud fra deres egne prioriteter, hvor eksempelvis et forsgg pé at bevare en social
identitet har stgrre betydning end at tage sin medicin praecist, som en neurolog har foreskrevet det.
Patienternes reelle prioriteter kan sdledes veere forskellige fra neurologens prioriteter, eller fra de prioriteter,
som neurologen mener, at patienten har. Det kan derfor vaere ngdvendigt at tage patienternes individuelle
prioriteter til efterretning og samtidig anerkende, at der er andet og mere pé spil end blot et umiddelbart
gnske om at efterleve neurologens ordinationer, hvis man virkelig gnsker at f& indblik i og forstd, hvorfor

nogle patienter ikke altid tager deres medicin som ordineret.

Non-compliance - en typologi eller et kontinuum?

Den statistiske analyse giver udtryk for et begreenset omfang af non-compliance blandt de adspurgte
parkinsonramte, hvilket i sig selv er et positivt resultat. Men den kvalitative analyse vidner om, at non-
compliante handlinger og adfzerd finder sted i flere tilfeelde, end hvad patienterne umiddelbart giver udtryk
for. Eksempelvis giver flere af de interviewede parkinsonramte eksplicit udtryk for, at de aldrig eller meget
sjeeldent jkke tager deres medicin, som leegen har ordineret den, og nar det forekommer, er det oftest
utilsigtet og pd& grund af glemsomhed. Men interviewene var ofte praeget af modsigelser, og i flere tilfaelde
giver de interviewede indirekte og ubevidst udtryk for, at de foretager mindre aendringer eller justeringer i
det ordinerede behandlingsregime. Men hvad kan ligge til grund for denne diskrepans? Skyldes det enten, at
hhv. de adspurgte og de interviewede parkinsonramte ikke er zerlige om deres complianceadfaerd, eller at
der er typer af non-compliant adfaerd i spil, som de parkinsonramte ikke er bevidste om eller opmaerksomme

pd. Fglgende matrice kan illustrere dette:
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Figur 6. Typer af non-compliant adfaerd

Celle nr. 1 i gverste venstre hjgrne er en tilsigtet og bevidst form for non-compliance. Et eksempel herpa er
Eva; ndr Eva foretager sendringer og tager mindre medicin end, hvad neurologen har ordineret, er non-
compliance forseetligt, og hun er fuldt ud bevidst om og erkender, at hun er non-compliant. Celle nr. 2 i
gverste hgjre hjgrne er i modsaetning hertil en tilsigtet men ikke-bevidst form for non-compliance. Flere af
de interviewede parkinsonramte udfarer non-compliante handlinger, som kan typificeres som en sddan type
af non-compliance, fx ndr de beretter om handlinger eller adfzerd, som er non-compliante, men som de ikke
selv betragter sddan. Eksempelvis rykker bade Jacob og Bent pé tidspunkterne for medicineringen eller tager
mere af sin medicin end ordineret, ndr de eksempelvis skal deltage i sociale arrangementer, hvor det er
vigtigt at kunne deempe symptomerne. I celle nr. 3, nederst i venstre hjgrne, finder man en utilsigtet men
bevidst type af non-compliance. Det er en form for non-compliance, hvor patienterne ved, at de en enkelt
eller flere gange ikke har taget deres medicin som ordineret, men at det er utilsigtet. Glemsomhed er et godt
eksempel pa en sddan type non-compliance, hvor handlingen er bevidst og efterfalgende pd baggrund af
efterrationalisering bliver kategoriseret som utilsigtet. Celle nr. 4, nederst i hgjre hjgrne, er derimod en
utilsigtet samt ikke-bevidst form for non-compliance. Her udviser patienterne en utilsigtet form for non-
compliance, men de parkinsonramte er ikke bevidste om, at det, de ggr, ikke er i overensstemmelse med
ordinationen.

De fleste af de adspurgte samt interviewede parkinsonramte befinder sig, ifglge deres egne vurderinger, i
celle 3 — den utilsigtede men bevidste type af non-compliance. Men mdske vil deres handlinger og adfeerd i
lige sd hgj grad kunne typificeres som non-compliance jf. celle 2 og 4, og fordi de ikke er bevidste om det,
vil handlinger typificeret i celle 2 ikke fremgd af spgrgeskemaundersggelsen, imens handlinger typificeret i

celle 4 hverken vil fremgd af besvarelsen af spgrgeskemaet eller i interviewet.

Den preesenterede matrice kan ses som en videreudvikling af Barbers traditionelle model (Figur 1), som blev
praesenteret i problemstillingen. Men udover at beskaeftige sig med hhv. tilsigtet/utilsigtet non-compliance
inddrager jeg i den nye model endnu en dimension, nemlig patienternes bevidsthed eller mangel p& samme
om deres non-compliante adfeerd. Modellen kan sdledes bidrage med et overblik over de forskellige typer af

non-compliance, som kan finde sted — men ogsé typer som ikke ngdvendigvis kommer til udtryk, ndr det er
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op til den enkelte patient selv at vurdere sin complianceadfaerd. @nsker man at se naermere pd utilsigtede
og samtidig ikke-bevidste non-compliance vil man vaere afhaengig af andre former for mdlemetoder, som

ikke tager udgangspunkt i patienternes egen vurdering og afrapportering.

Gar vi tilbage til interviewene formuleres non-compliance her eksplicit enten som hhv. fuldstaendig tilsigtet
eller fuldstaendig utilsigtet; Eva er den eneste af de seks interviewede, der dbent redeger for, hvordan hun
fuldstaendig tilsigtet foretager aendringer i sit medicinske behandlingsregime. De gvrige beretter om en
overvejende compliant adfaerd, dog med mindre utilsigtede fejltagelser som fglge af glemsomhed. Men
deres @vrige beretninger om deres medicinhdndtering afslgrer, at de er mere compliante end de umiddelbart
giver udtryk for. For de parkinsonramte er det sdledes i hgj grad kun et spargsmédl om fuldstaendig tilsigtet
non-compliance versus fuldsteendig utilsigtet non-compliance, jf. Barbers model. Men faenomenet non-
compliance er, som det er forsggt illustreret ved hjaelp af den kvalitative analyse, mere kompliceret og
nuanceret. I stedet for at veere et spgrgsmél om enten eller — enten fuldstaendig tilsigtet eller fuldstaendig
utilsigtet non-compliance — kan non-compliance spaende over et kontinuum fra tilsigtet til utilsigtet med flere
forskellige positioner herimellem, se

Figur 7.

< >
Tilsigtet Utilsigtet

Non-compliance

Figur 7. Kontinuum over non-compliance

Barbers model over non-compliance samt matricen, som blev praesenteret ovenfor, kan ses som to
teoretiske modeller, hvori der skelnes skarpt mellem hhv. tilsigtede/utilsigtede samt bevidst/ikke-bevidste
former for non-compliance. I praksis er graensen mellem disse hhv. to eller fire typer af adfeerd knap sd
skarp, og som kontinuet ovenfor illustrerer, kan der findes forskellige typer af non-compliance, som befinder
sig imellem hhv. en fuldsteendig tilsigtet og en fuldstaendig utilsigtet non-compliance. Oftest fremstdr béde
de utilsigtede og tilsigtede former for non-compliance tydeligst, men af og til kan eksempelvis non-
compliance utilsigtet finde sted p& baggrund af en anden tilsigtet handling, eksempelvis i situationer, hvor
parkinsonramte i udgangspunktet @gnsker at tage deres medicin som ordineret, men fordi medicinen i en
social sammenhzeng kan udggre en trussel mod den selvisceneszettelse, som den parkinsonramte foretager
for at undgd at fremstd miskrediteret, kan medicinen mere eller mindre tilsigtet blive valgt fra. Non-
compliance er meget sjeeldent et mal i sig selv, og ofte er der andre — for patienten — vigtigere problemer pd
spil, som kraever, at de tager stilling og handler p& baggrund heraf. Non-compliance er derfor ikke altid
enten fuldstaendig utilsigtet eller fuldstaendig tilsigtet, men kan i stedet utilsigtet blive et resultat eller en

konsekvens af en tilsigtet handling.
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Anbefalinger og forslag

P& baggrund af de to delanalyser og den foregdende diskussion kan der sdledes stilles spgrgsmadlstegn ved,
om det ufravigelige krav om compliance ifm. patienters medicinhdndtering er utidssvarende? Det er ikke til
diskussion, at de parkinsonramte fysiologisk set har behov for en regelmaessig og kontinuerlig tilfgrsel af
medicin, men det er vigtigt at veere opmeerksom pd, at compliance ikke ngdvendigvis er patienternes
foretrukne valg — ofte er der andet og eksempelvis mere sociale forhold p& spil, som mere eller mindre
bevidst og/eller tilsigtet vaegtes hgjere. Derfor — hvis man i fremtiden gnsker at beskaeftige sig med non-
compliance blandt patienter med PS eller patienter, der lider af andre kroniske sygdomme, vil jeg anbefale,

at man tager fglgende fem punkter i betragtning:

» Talrige statistiske undersggelser kan pdvise tendenser vedr. complianceadfserd. Men sddanne
undersggelser kan ikke give plausible forklaringer pa spargsmélet; Avorfor non-compliance? — Her er
der i stedet behov for sociologiske metoder, som giver mulighed for at fa indblik i patienternes

subjektive oplevelser og erfaringer med en kronisk sygdom og medicinh&ndtering.

= Non-compliante handlinger er ikke altid bevidste og rationelle handlinger, som bliver udfgrt af
besveerlige eller kraevende patienter. Non-compliance kan i lige s hgj grad ogsd veere ikke-bevidst.
Nogle typer af non-compliance kan derfor vaere vanskelige at indfange, seerligt nédr det er op til
patienterne selv at vurdere og afrapportere egen complianceadfeerd. Det kan derfor anbefales at

anvende en kombination af forskellige mdlemetoder.

= Graensen mellem tilsigtet og utilsigtet non-compliance er ofte svaer at adskille. Tit og ofte er non-
compliance hverken en fuldsteendig forsaetlig og bevidst handling, men i hgjere grad et resultat eller

en utilsigtet konsekvens af forskellige komplekse handlingsstrategier.

= Compliance er fra patienternes perspektiv ikke altid det mest rationelle alternativ. For mange
patienter med en kronisk sygdom er der ofte noget andet og mere betydningsfuldt pd spil, som
kraever mere opmaerksomhed og som prioriteres hgjere end at skulle efterleve laegens ordinationer
— eksempelvis at skulle overholde en raekke normer i sociale interaktioner eller at skulle efterleve et

ideal om en aktiv, engageret og egenomsorgsfuld patient.

= Non-compliance er ofte kontekstuel og ogsd pdvirket af sociale faktorer, hvorfor et sociologisk

perspektiv pd non-compliance er ngdvendig og relevant.
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Undersggelsens styrker og svagheder

Undersggelsen har en reekke styrker og svagheder, som mé tages i betragtning, ndr det gnskes undersggt,
om undersggelsens resultater kan anvendes ud over den sammenhzaeng, som de er fremkommet i.
Undersggelsen har bl.a. den styrke, at den er bygget omkring et kombineret design, hvor to forskellige
metoder anvendes i belysningen af samme faenomen. Ved at anvende hhv. en kvantitativ
spgrgeskemaundersggelse i kombination med en kvalitativ interviewundersggelse er der mulighed for pa en
og samme tid at skabe et overblik over non-compliance problematikken blandt danske parkinsonramte samt
gd mere i dybden med resultaterne og faenomenet ved at undersgge de parkinsonramtes personlige og
individuelle beveeggrunde og motiver, som kan vaere drsag til, at nogle parkinsonramte ikke altid f&r taget
deres medicin preecist som ordineret. Metodekombinationen kan sdledes vaere med til at hgjne validiteten og
dermed styrke undersggelsens resultater, fordi det netop bliver muligt at give en mere nuanceret forstdelse

og indblik i faenomenet, som ikke ville veere muligt ved alene en kvantitativ eller kvalitativ undersggelse.

Undersggelsen har imidlertid en reekke svagheder, som ogsd md tages i betragtning. For det forste kan
undersggelsens udveaelgelsesmetode problematiseres. Den udvalgte stikprgve bestdr fgrst og fremmest af
parkinsonramte, som er medlemmer af Parkinsonforeningen. Derudover bestdr stikprgven af parkinsonramte
i otte lokalkredse, som mere eller mindre tilfeldigt er blevet inddraget. Problemet bestdr sdledes i, at
stikprgvegrundlagte — parkinsonramte, som samtidig er medlemmer af Parkinsonforeningen - ikke
ngdvendigvis er repraesentativ for alle danske parkinsonramte, og derudover kan det veere et
validitetsmaessigt problem, at det ikke vides, om de deltagende lokalkredse, udvalgt pa baggrund af
klyngeudveelgelsesmetoden, er repraesentative for hele populationen.

En anden svaghed ved undersggelsen er spgrgeskemaundersggelsens relativt lave svarprocent pd 36. Den
lave svarprocent betyder, at undersggelsen resultater ikke er fuldsteendig sikre, og det er derfor ikke muligt
med sikkerhed at kunne sige, om undersggelsens resultater ogsa vil gare sig gaeldende for flere end blot de
adspurgte parkinsonramte.

Endvidere kan det veere en svaghed, at spgrgeskemaundersggelsens resultat om en overraskende og
forholdsvis lille andel af non-compliere blandt de adspurgte parkinsonramte er sd forskellig set i forhold til
tidligere undersggelser pd omrddet. At andelen af non-compliere er betydelig lavere i denne undersggelse
sammenlignet med andre kan afhaenge af, hvordan compliance/non-compliance defineres og af hvilken
mdlemetode, der benyttes. Men det kan ogsd samtidig vaere et spgrgsmadl om reliabilitet og dermed handle
om, hvorvidt den complianceadfaerd, som de adspurgte parkinsonramte angiver, er et udtryk for deres reelle
complianceadfeerd. Det kan sdledes veaere et spgrgsmdl om eerlighed, men som min model over non-
compliant adfaerd illustrerer, er det ikke alle tilfaelde af non-compliant adfzerd, som er bevidst for patienten
selv, og ndr man anvender en mdlemetode, som tager udgangspunkt i patienternes egne vurderinger og

selvrapporteringer, vil dette kunne udggre et problem.
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P& baggrund af disse refleksioner over undersggelsens styrker og svagheder vil jeg afslutningsvist vurdere,
at undersggelsens resultater ikke ngdvendigvis vil kunne generaliseres til alle danske parkinsonramte eller
andre kroniske patientgrupper — resultaterne kan derimod veere vejledende og vaere medvirkende til at
seette fokus pd omrdder eller sociologiske aspekter, som ikke tidligere har féet s3 megen opmaerksomhed,

men som man i fremtiden med fordel vil kunne inddrage og seette fokus pa i undersggelser af non-

compliance.

82



Abstract

The term non-compliance is used in medicine particularly in regard to a patient not taking a prescribed
medication or following a prescribed course of therapy. Non-compliance is more common among patients
with chronic diseases; it is estimated that as much as 50 % of chronic medicated patients do not take their
medicine as directed, and surveys find that this is also a tendency among patients suffering from Parkinson's
disease.

From a medical point of view compliance is of vital importance to an effective medical treatment and patient
safety, and for patients suffering from Parkinson's disease the consequences of not taking the medicine as
prescribed are very serious. From this perspective non-compliance is usually considered to be an irrational
behaviour, and with regard to patients suffering from Parkinson's disease it may seem incomprehensible that
50 % of patients do not take their medication in accordance with the doctor's orders even though they
experience serious implications of missing or altered medication.

This thesis takes another perspective and asks the question; how can the problem with non-compliance be
understood from the point of view of the patient?

People do not always act in accordance with what they are told to do and from the patients' perspective
there are many reasons for not following the doctor's instructions — based on the patients” experiences with

their disease and treatment this thesis explores some of these many reasons.

Based on a questionnaire survey among approximately 300 patients with Parkinson's disease and a study
based on individual qualitative interviews with six patients suffering from Parkinson's disease I have
attempted to study and illustrate respectively the character and magnitude of non-compliance among this

selected group of patients and these patients' motives for not complying with the doctor's instructions.

The analyses find that in approximately 90 % of the cases the patients take their medication as prescribed.
Surprisingly few — approximately 10 % do not comply with their doctor's orders. According to the patients
non-compliance is typically the result of forgetfulness but the qualitative analysis identifies different social
circumstances which may complicate the management of the medication, for example the need to keep the
medication hidden from others because the medication may be regarded as a symbol or manifestation of a
potential stigmatising disease. Thus for some patients non-compliance will be a potential solution to keep a
stigmatising disease secret. Furthermore the qualitative analysis brings another issue into focus; some of the
patients are faced with a dilemma: On the one hand the patients are expected to be actively involved and
participating in their course of the disease and medical treatment, while on the other hand the patients are

expected to be passive, patient and compliant regarding the management of the medical treatment regimen.

The conclusion of this thesis is that non-compliance is a complex set of behaviours rooted in the everyday

life context of the patient who suffers from Parkinson's disease. Often it is a trade-off, where the demand of
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complying with a regimen for controlling the symptoms of Parkinson's disease may clash with other goals
held by the patient, for instance a situation when the need for medication is given a lower priority in favour
of maintaining norms in social interactions. From this patient oriented perspective non-compliance
sometimes becomes understandable and even rational.

Additionally it is concluded that non-compliance besides being either intentional or unintentional may also
include another dimension; whether the patients are aware that their behaviour and actions are
noncompliant, and this dimension is undoubtedly influencing the results concerning the rates of patients with
non-compliant behaviour especially when the results are based on the patients' own evaluations and

reportings on their behaviour.
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