Sygdomsopfattelse
- et sundhedspsykologisk perspektiv

Lisbeth Frostholm, cand. psych.

I det folgende vil jeg praesentere en kognitionspsykologisk model af sygdomsopfattelse. Med
udgangspunkt i en undersogelse, jeg foretog hos 38 praktiserende laeger 0g 1785 patienter i
Arhus Amt dr 2002-2002", undersoges, om denne model er anvendelig i almen praksis, 0g
om patienter med funktionelle fysiske symptomer (FSS) i deres sygdomsopfattelse adskiller

sig fra andre patientgrupper i almen praksis

Indledning

Sygdomsopfattelse ved en raekke kroniske sygdomme er undersogt ved hjeelp af et
sporgeskema, der hedder "The Illness Perception Questionnaire” (IPQ) (Weinman
et al. 1996). Spergeskemaet er baseret pa en sundhedspsykologisk teori, der kaldes
"The Common-sense Model of Illness’. Man har fundet, at sygdomsopfattelse malt
med dette sporgeskema har indflydelse pa en raekke faktorer i et sygdomsforleb
ved kronisk sygdom.

I det folgende vil common-sense sygdomsmodellen forst blive praesenteret. Her-
efter folger eksempler fra tidligere forskning ved kroniske funktionelle lidelser.
Derneest vil jeg praesentere resultater fra en undersogelse hos praktiserende leeger
i Arhus Amt og afslutningsvis diskutere anvendeligheden af sygdomsopfattelse i
almen praksis og ved FSS.
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Sygdomsopfattelse — en kognitiv model

Den teori om sygdomsopfattelse, jeg vil preesentere, tager udgangspunkt i det
kognitionspsykologiske paradigme. Kognition er en samlebetegnelse for antagel-
ser, veerdier og normer, som blandt andet har stor indflydelse pa, hvordan man
loser problemer. Sygdomsopfattelse kan defineres som den opfattelse (kognition),
en person udvikler for at forsta og lese et helbredsproblem. Teorien omhandler
den enkelte persons oplevelse af konkrete symptomer, som dannes ud fra akku-
muleret social og kulturel viden. Sygdomsopfattelse er dermed en syntese af en
reekke faktorer herunder kontakter med familie, venner og sundhedspersonale og

tidligere erfaringer med sygdom.

The common-sense model of illness

"The Common-sense Model of Illness’ er central for megen af den sundhedspsy-
kologiske forskning om sygdomsopfattelse (Figur 1) (Leventhal, Brissette, and Le-
venthal 2003). Common-sense eller almindelig sund fornuft, fordi modellen i sit
udgangspunkt er ganske simpel: Individet danner ud fra sin sunde fornuft anta-
gelser om symptomer for at lgse sine helbredsproblemer.

Modellen er baseret dels pa kvalitative interviews, dels pa spergeskemaunder-
sogelser af personer med forskellige sygdomme og helbredsproblemer i 1970’erne.
Oprindeligt havde ophavsmanden til modellen Howard Leventhal en antagelse
om, at det forst og fremmest var frygt, der motiverede en person til at lose hel-
bredsproblemer.

Men det viste sig, at frygt primeert forklarede de umiddelbare reaktioner pa et
helbredsproblem. Ved at inddrage ikke kun emotionelle reaktioner som frygt men
ogsa kognitive opfattelser af helbredsproblemet kunne man bedre forklare, hvor-
dan en person loste sine helbredsproblemer ogsa over tid (Leventhal, Brissette,
and Leventhal 2003).

Ifolge modellen danner en person samtidigt kognitive og emotionelle op-
fattelser af symptomer, som er udlest af indefra kommende stimuli som for
eksempel muskelsmerter. Udefra kommende stimuli som eksempelvis at laese
om symptomer pa fibromyalgi kan medfere at fokus vendes mod kroppen og
dermed indirekte udlgse symptomer. Nar symptomerne bliver bevidste, kan

man f.eks. tenke “det her er ikke noget serligt”, eller "symptomet gor mig
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urolig”. Sygdomsopfattelse styrer, hvordan man leser helbredsproblemer ved
eksempelvis at soge egen laege eller information pa Internettet. Man vurderer
fortlebende, om problemlosningen har veret succesfuld, man justerer sin syg-
domsopfattelse i overensstemmelse hermed og igangseetter hvis nedvendigt ny
problemlgsning.

Komponenter i 'Common-sense” modellen

Bade kvalitative og kvantitative studier har vist, at den kognitive opfattelse af
symptomer kan organiseres omkring en raekke generiske komponenter som syg-
domsidentitet (symptomerne og benaevnelsen for helbredsproblemet), arsagsan-
givelse, tidsperspektiv, kontrol og konsekvenser (Meyer, Leventhal, and Gut-
mann 1985; Leventhal, Brissette, and Leventhal 2003; Lau, Bernard, and Hart-
man 1989).

Et eksempel kunne vere: "Min neese lober, og jeg har hovedpine, fordi jeg er
forkelet (sygdomsidentitet). Nogle travle arbejdsdage har nok primeert forarsaget
det (arsagsangivelse), og det gar nok over i lebet af en uges tid (tidsperspektiv)”.
Eller “mine leendesmerter (sygdomsidentitet) skyldes muligvis begyndende knog-
leskorhed (arsagsangivelse), og er tegn pa en langvarig og kronisk tilstand (tids-
perspektiv), der vil medfere store omveeltninger i mit liv (konsekvenser)”. Man
bruger ikke nedvendigvis alle komponenter, nar man skal forsta et helbredspro-
blem, og man anvender ofte de samme komponenter i forbindelse med forskel-
lige sygdomsepisoder (Lau, Bernard, and Hartman 1989). Hver gang man oplever
symptomer, kan man eksempelvis have en tendens til at udvikle antagelser om, at
symptomerne kan veere tegn pa noget langvarigt og alvorligt, som man selv har
ringe indflydelse pa.

De emotionelle opfattelser i modellen har oftest veeret defineret som oplevelsen
af frygt, men kan ogsa indbefatte for eksempel tristhed, hableshed og hjelpelos-
hed (Frostholm 2005). Selv om emotioner og kognitioner er adskilt i modellen, er
de relaterede. Emotionelle opfattelser sdsom frygt eller hableshed vil ofte vere
neert forbundne med forventninger om, at helbredsproblemet vil fa negative kon-
sekvenser (Frostholm 2005; Moss-Morris et al. 2002). Derudover er der forbindelse
mellem de forskellige led i modellen (Figur 1) séledes at for eksempel opfattelser
af, at helbredsproblemet er alvorligt og vil have store konsekvenser, kan vanske-
liggore hensigtsmeessig problemlesning.
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Sygdomsopfattelse ved funktionelle fysiske
symptomer (FFS)

Funktionelle fysiske symptomer (FFS) kan beskrives som symptomer, der ikke
kan forklares ud fra konventionelt definerede sygdomme eller kliniske fund. FFS
deekker i denne sammenheeng et bredt spektrum fra personer, der oplever mange
symptomer og gener i dagligdagen uden at soge laege herfor, til personer, der ofte
soger egen leege med FFS. Derudover er der patienter, der har en lang "karriere’
med henvisning til undersegelser og endda i nogle tilfeelde kirurgiske indgreb,
der ikke er medicinsk velbegrundede (Salmon and Marchant-Haycox 2000). Man
kan underspge FFS i de forskellige kontekster, hvori symptomerne udfoldes sdsom
i familien, pa arbejdspladsen, i patientforeninger eller som i neerveerende sam-
menhang sundhedssystemet (se i ovrigt Fink, denne udgave).

En del studier har peget pa, at patienter med FES ikke anerkender, at psykolo-
giske faktorer kan have bidraget til at udlese lidelsen (Moss-Morris and Wrapson
2003). En sammenligning mellem internetchat pa patientforeningers hjemmesider
fandt, at CFS (Kronisk treethed) patienter havde en mere rigid forstaelse af deres
sygdom end patientgrupper med veldefinerede somatiske lidelser, og at de ofte
ignorerede indleeg om, at psykologiske faktorer kunne spille en rolle (Davison and
Pennebaker 1997). Den generelle tolkning af disse fund har veeret, at forneegtelsen
af psykologiske arsagsfaktorer er medvirkende til disse patienters funktionsned-
seettelse. Men flere nyere studier tyder pa, at mange patienter med FFS faktisk
anerkender betydningen af livsstils- og psykologiske arsagsfaktorer (Rief et al.
2004; Deale, Chalder, and Wessely 1998; Peters et al. 1998), men en psykologisk
arsagsforstaelse er ikke nedvendigvis forbundet med bedre problemlgsning. Et
af de forste sporgsmal, som skal besvares, nar man skal finde en forklaring pa
symptomer, er, om symptomerne kommer indefra en selv eller er forarsaget af
ydre faktorer. De fleste, der oplever et nyt helbredsproblem, vil i forste omgang
soge normaliserende forklaringer, der er relateret til sociale eller eksterne faktorer
som eksempelvis stress, darligt indeklima eller almindelig vintertreethed. Hvis
man ofte attribuerer almindeligt forekommende symptomer til noget indeni en
selv, uanset om det er til biologiske, genetiske eller psykologiske arsager, kan det
veere et udtryk for en ‘patologisering” af symptomerne, som kan vaere forbundet
med flere gener (Sensky 1997).

Patientgrupper med FFS er generelt karakteriserede ved mere negativ sygdoms-
opfattelse end andre patientgrupper (Moss-Morris and Wrapson 2003; Frostholm
2005). Derfor er der hypoteser om, at netop sygdomsopfattelse spiller en fremtrae-
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dende rolle ved udviklingen af FSS. En stor del af de eksisterende undersggelser
har inkluderet patienter med kronisk treethedssyndrom (CFS), som ofte har et langt
sygdomsforleb med mange undersggelser bag sig. Denne patientgruppe er kende-
tegnet ved at associere flere symptomer med deres sygdom og ved oplevelsen af,
at sygdommen har alvorligere konsekvenser og er mere langvarig sammenlignet
med patienter med kroniske lidelser som leddegigt og diabetes (Weinman et al.
1996; Moss-Morris and Chalder 2003). Derudover har CSF patienter ofte uhensigts-
maessig problemlesning som undgaelse af fysisk aktivitet, der kan vedligeholde
sygdommen (Moss-Morris and Wrapson 2003).

Idé

Formalet med mit studie var at undersgge, om man kunne anvende sporgeske-
maet "The Illness Perception Questionnaire’” (IPQ) i en almen praksis population,
hvor mange ikke har en diagnosticeret sygdom, men derimod oplever ikke kendte
symptomer. Derudover ville jeg undersoge, om der var forskelle i sygdomsopfat-
telse imellem patienter, der sogte leege med medicinsk veldefinerede sygdomme
og patienter, der sogte laege med funktionelle fysiske symptomer (FEFS). Endelig
ville jeg undersoge, om sygdomsopfattelse var associeret med patientens tilfreds-
hed med konsultationen, selvvurderet helbred og forbrug af sundhedsydelser.

Metode

Undersogelsen ‘Funktionelle lidelser i almen praksis’ fandt sted i Arhus Amt ar
2000-2002. Pa daveerende tidspunkt havde amtet 431 praktiserende leeger fordelt
pa 271 praksis. I alt 38 af disse leeger indvilligede i at deltage i et efteruddan-
nelsesprogram og en efterfolgende randomiseret kontrolleret undersogelse om
diagnostik og behandling af patienter med funktionelle somatiske symptomer
og somatisering (Fink, Rosendal, and Toft 2002; Toft 2005). Efteruddannelsespro-
grammet lagde blandt andet veegt pa at inddrage patienternes sygdomsopfattelse
i konsultationen.

Konsekutive patienter mellem 18 og 65 ar, der konsulterede leegen med et nyt
eller tilbagevendende helbredsproblem, blev af sekreteeren bedt om at deltage i en
undersogelse, der havde til formal at forbedre leegens forstaelse og behandling af

deres patienter. Kun skandinaver blev inkluderet. Patienter, der sogte laege i for-
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bindelse med kontrol, helbredsattester eller lignende, blev ekskluderet fra under-
sogelsen. I alt 1785 patienter blev inkluderet i en 3-ugers periode i foraret 2000.

Patienterne besvarede en raekke sporgsmal i venteveerelset. Blandt andet blev
de deltagende patienter inden konsultationen bedt om at udfylde et spergeskema
om deres sygdomsopfattelse. Sporgeskemaet indeholdt udsagn som: “Jeg tror, at
mit helbredsproblem skyldes nedtrykthed, tomhed, ensomhed eller angst” (psy-
kologisk arsagsforstaelse); “Jeg tror, at mit helbredsproblem er tegn pa en langva-
rig sygdom” (tidsperspektiv); “Jeg tror, at mit helbredsproblem vil kunne fa store
folger for mit liv (konsekvenser)”. Patienterne skulle vaelge, om de var enige el-
ler uenige i udsagnet, eller at spergsmalet ikke kunne besvares. Spergsmalene
omhandlede det specifikke helbredsproblem, de sogte laege for. Dette kunne ek-
sempelvis veere: underlivsirritation, muskel/ribbenssmerter, em klump foran eret,
tristhed eller angst. Dette sporgeskema var en revideret og forkortet udgave af
IPQ’en. Den reviderede version var udviklet pa baggrund af en reekke mindre pi-
lotstudier hos praktiserende leeger og en tvaerfaglig paneldiskussion med forskere
indenfor omradet (Frostholm 2005).

For at kategorisere patienternes helbredsproblemer bad jeg dem svare pa, om
de ville beskrive deres helbredsproblem som legemlig sygdom alene, psykisk be-
sveer eller bade legemligt og fysisk besvaer. Derudover diagnosticerede laegen efter
konsultationen helbredsproblemet som veldefineret fysisk lidelse, sandsynligvis
veldefineret fysisk lidelse, medicinsk uforklarlige symptomer (funktionelle fysi-
ske symptomer) eller psykisk lidelse.

Efter konsultationen besvarede patienterne syv spergsmél vedrerende deres
tilfredshed med konsultationen (Frostholm et al. 2005b). Endelig indhentede jeg
registeroplysninger om de deltagende patienters forbrug af primaere sundheds-
ydelser (egen leege, specialleeger og fysioterapi etc.) henholdsvis tre ar for og to ar
efter inklusion i undersogelsen.

Resultater

Jeg onskede i forste omgang at underseoge, om sporgeskemaet var anvendeligt ved
lidelser, der ikke var kroniske eller diagnosticerede. I pilotfasen foretog jeg en
reekke tilpasninger af IPQ’en (Frostholm 2005). Jeg bad patienterne besvare sporgs-
malene med afsat i det vigtigste problem, de segte laege for, idet patienter ofte
konsulterer egen leege med mere end ét problem. En af de vigtigste eendringer var,
at vi ikke brugte ordet 'sygdom” men derimod "helbredsproblem’, da patienterne
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ofte ikke opfattede deres symptomer som egentlig sygdom. Dette var muligvis én
af arsagerne til, at nogle af patienterne havde sveert ved at relatere sig til sporgs-
malene i pilotundersogelsen. Derfor zendrede vi formuleringen af spergsmalene
fra for eksempel “min sygdom pavirker den made, andre opfatter mig pa” til "jeg
tror, at mit helbredsproblem vil kunne pavirke den made, andre opfatter mig pa”.
Derudover forkortede vi spergeskemaet betydeligt pa grund af omfanget af un-
derspgelsen i gvrigt. Pa trods af disse rettelser og tilpasninger, havde 10-15 % af
patienterne ikke besvaret nok spergsmal til, at deres besvarelse kunne anvendes.
Manglende besvarelse varierede pa de forskellige komponenter. Alder var meget
steerkt forbundet med manglende besvarelse. 94 % af deltagerne mellem 18-25 ar
havde besvaret spegrgsmalene, mod kun 73 % af deltagerne imellem 55-65 ar. Der-
udover var der flere manglende besvarelser hos de kvindelige deltagere. Nar man
tog hejde for kon og alder, var leegens diagnose ikke associeret med besvarelse.

43% af de patienter, som preesenterede FFS ifelge leegen, angav en bade legem-
lig og psykisk forstaelse af deres helbredsproblem, hvorimod de, der prasente-
rede fysisk lidelse ifelge leegen, kun havde en bade legemlig og psykisk forstaelse
123% af tilfeeldene.(Frostholm 2005) En psykologisk arsagsforstaelse var associeret
med mindre tilfredshed med konsultationen, sterre forbrug af sundhedsydelser
og darligere selvoplevet helbred (Frostholm 2005).

De samme negative opfattelser var associeret med sterre forbrug af sundheds-
ydelser bade tre ar tilbage og to ar frem i tid (Frostholm et al. 2005a). Patienter med
FFS havde overordnet mere negative sygdomsopfattelser end patienter med fysisk
lidelse. De angav en staerkere sygdomsidentitet, et laengerevarende tidsperspektiv,
mere negative konsekvenser og emotionelle opfattelser af helbredsproblemet(Fr
ostholm 2005). Disse negative opfattelser var associeret med mindre tilfredshed
med konsultationen, darligere selvoplevet helbred og sterre forbrug af sundheds-
ydelser. Disse sammenhange fandt vi ogsa for de patienter med fysisk lidelse, der

havde negative sygdomsopfattelser.

Diskussion

Det er i det ovenstdende givet en introduktion til sygdomsopfattelse med ud-
gangspunkt i ‘Common-sense sygdomsmodellen’ og spergeskemaet "The Illness
Perception Questionnaire” (IPQ), som er udviklet til veldefinerede lidelser pa bag-
grund af denne model. Ifglge ‘common-sense modellen” skaber individet sin egen

teori om symptomerne, som et styreredskab for problemlgsning. Den reviderede
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IPQ, som vi anvendte i vores undersggelse i almen praksis, blev godt modtaget
af patienterne. Dog var der problemer med mangelfulde besvarelser. Dette gjaldt
iser for henholdsvis aldre og kvindelige deltagere. Undersogelsen bekraeftede
vores hypotese om, at patienter, der ifelge leegen preesenterer med FFS, er kende-
tegnet ved mere negativ sygdomsopfattelse end patienter med fysisk lidelse. Ne-
gativ sygdomsopfattelse havde indflydelse ikke kun pa patientens beslutning om
at soge leege, men ogsa patientens tilfredshed med selve konsultationen, lavt selv-
vurderet helbred og sandsynligvis ogsa leegens tilbgjelighed til at viderehenvise
patienten. Men ikke kun patienter med FSS havde negative sygdomsopfattelse.
De patienter med fysisk lidelse, der havde negativ sygdomsopfattelse, angav ogsa
mindre patient tilfredshed, darligere selvvurderet helbred og et storre forbrug af
sundhedsydelser.

Sa vidt vides, har ingen tidligere undersogelser anvendt et sporgeskema baseret
pa’common-sense modellen’ i almen praksis. Resultaterne tyder pa, at modellen er
brugbar ogsa ved helbredsproblemer, der er nye, og som ikke er diagnosticerede.
Dog kan man pege pa en reekke problemer med sporgeskemaet. I de tilfeelde, hvor
en patient kommer med flere helbredsproblemer, kan det veare sveert for patienten
at udfylde spergeskemaet og resultaterne vil veere mindre valide. Netop ved ny-
ligt opstaede helbredsproblemer er sygdomsopfattelser mindre kognitivt elabore-
rede. Iseer for patienter, der praesenterer symptomer uden entydig setiologi som for
eksempel FSS, kan sporgsmalene veere vanskelige at besvare. ZAldre patienter kan
veere mindre vant til at udfylde spergeskemaer og have storre forventninger om,
at ikke de men leegen skal give svaret pa spergsmal om arsager og konsekvenser
af deres symptomer. Kvalitative undersogelser vil kunne belyse disse problemstil-
linger og muligvis medvirke til at gore sporgeskemaet mere brugbart.

Resultaterne stiller spergsmalstegn ved, i hvor hej grad sygdomsopfattelse er si-
tuationsafthaengig eller udtryk for mere varige dispositioner, blandt andet fordi jeg
fandt sammenhaenge imellem sygdomsopfattelse og forbrug af sundhedsydelser
over en fem ars periode. Longitudinelle studier kan medvirke til en eget forsta-
else af, hvordan personer udvikler negative opfattelser af deres helbred, og hvilke
faktorer i og udenfor sundhedssystemet, der kan fastholde eller zendre herpa. Der
er brug for mere viden om, hvordan sygdomsopfattelse pavirkes af og pavirker
sociale og skonomiske faktorer. Der har i de senere ar veeret studier, der underseo-
ger parerendes sygdomsopfattelse, men flere og gerne kvalitative studier kunne
bidrage til vores forstaelse af sociale forhold.

Resultaterne bekreefter, at patienter med FSS er karakteriseret ved negative
opfattelser af deres helbredsproblem, hvilket understottes af tidligere forskning.
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Dette er imidlertid ikke et eksklusivt kriterium for denne patientgruppe. Ogsa
patienter med biomedicinsk veldefineret lidelse klarer sig darligere i et sygdoms-
forleb, hvis de har negativ sygdomsopfattelse. Ifelge en traditionel biomedicinsk
behandling vil man ofte forst i de tilfeelde, hvor symptomerne ikke kan indpasses
i en biomedicinsk ramme vende sig mod psykologiske forklaringsmodeller (Dew
et al. 2005; Fink, Rosendal, and Toft 2002). Denne tilgang er iseer, men ikke ude-
lukkende, problematisk for patienter med FFS, fordi den kan medfere en raekke
unedvendige undersogelser og behandlinger med potentielle fysiske savel som
psykiske bivirkninger (Fink 1992) (Starfield 2000; Nijher et al. 2001). Derfor ber
biomedicinen kombineres med tilgange, der inddrager selvoplevet helbred i kon-
sultationsprocessen (Fink, Rosendal, and Toft 2002). ‘Common-sense modellen’
kan give konkrete forslag til, hvordan man inddrager patientens egen opfattelse
i hele behandlingsforlebet. Fremtidige interventionsstudier vil kunne give svar
pa, i hvor hej grad man kan forbedre og forkorte sygdomsforleb ved at inddrage
sygdomsopfattelse i behandlingen.
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