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Baggrund og for nil

Kroni sk spontan urticaria (CSU er udfordrende at handtere og pavirker livskvditeten vasentligt. De

hyppi gste sy npt omer er spontant opstaende K gende, snertefu de pad er og/dl er ang ogde muden
eksterntriggeri nindst 6 uger. Here stud er beskriver pati entens livskvaitet er pavirket somfd ge af K ge
tr athed, sgvrforstyrrdse angst og/dler depression Mangl ende tilfredshed med behandingen og

rd ati onen til | agen op eves af nog e af pati enter. Der beskrives ogsa sod ogkonom ske bd ast i nger ift.
udgifter til brug af sundhedsvasenet ogtab af arbe dskraft.

| denne arneri kanske kvditati ve undersggel se H ev patienternes fysiske og fd d ses massige regsefrafarste
sy npt ondebut til d agnose og behanding beskrevet. Sanidg Hevl agernes od evesei forki nddse ned
behandingen beskrevet.

For mal

5 né@l nmed undersggd sen

1 forsta patientens perspektiv og erfari nger med CSU samt udf ordri nger de mpder i sundhedsv as net
2 forstda hvordan| agerne handterer pati enterne ogforhd det mellemdem
3. undersgge forhd d nell empati ent og sundhedsv as enet
4. forsta hvor patienternesinfor mati onsnetv ark
5 Karl amge pati enternes uafkl arede behov.
Met ode

Se mistrukt urerede td ef oninterviews og dagbogsnotater fra 25 pati enter med aktuel dler tidigere CSU( nh.
18 og 74 ar). Rekrutteret via 2 pati entorganisati oner og deres stgttegrupper pa Facebook.
Semistrukturerede td efoninterviews nmed 121 ager (6alergd oger og 6 der matd oger ned erfaring pa

mell em10 og 128 ptt.). Udart hvordan dsse dev rekrutteret.

Interviewene Hev transskriberet. Der erikke beskrevet en dar ana yse et ode.

Fund
Ved anad ysenfrenkom4 stad er somi dentificerer og bel yser patienters opfattdse og od eve ser af det at
have CSU

1 Krise(forbundet nmedfddser af @ne/ desorientering/ chok)

2. Sgger svar (forvirring / frustrati on / angst)

3. Diagnose (lettdse/ tilfredshed / frygt /isd ation)

4, Sygdonshandteri ng (frustration / hab / nagtesl gshed)
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Analysen af interviewene med | agerne frenkom nmed fd gende 3 tenaer:
1 Bekynringer omKareretringsliner for behanding af CSU
2. Behovet for bedre pati entuddannd se og uddanne se af sundhedspersonal ei CSU
3. Vanskdighederne ned at styre sy nptonbehanding nar der er td e om peri od ske/anfa dsbeti nget
sy mpt omer, somkan optraede j awvnligt.

| fork nde se ned ana ysen frenko mforskerne med f gl gende ske ma til bd ysni ng af prol e nstillingen

Konk usi on

Patienter med CSUskd gennemet langt og slidsont forl gbi sundhedsv asnet. Bide patienter ogl amger il
kunne have gavn af nereviden omCSU sant i nddragel se af pati enterne (shared dedsion maki ng).

Di skussi on af artild ens kvalitet ogi nplikati oner for praksis

Der er tde omen diricd Report, ogstud et er betdt/sponsoreret af Novartis, dette kan have en
medvirkende betydni ngi forhd dtil nédden data er behand et pa, sant fx at studet beskriver flere (5) og
storefor nél. For mél ene er ve beskrevet, og den va gte netode er vd vd gt til at til at bd yse dem Den
mangl ende ana ysebeskrivel se gar det svart at genskabe stud et, sant at gennenskue hvor abne farskerne
har vazeti deres tilgang til materid et. Et spargs mél kunne vare omstud edesi gnet er sadan at forskerne
fra start har Vi dst hvilke onrader de gerne \vil ind p3, ogikke somsadan finder noget nyti forki nddse nmed
farskn ngen

Strateg entil udvatgdse af ddtagere il for mentligt afspejle ensaxlig gruppe, der aktivt ddtagerifora pa
de socid e nedier. Dette kan have betydni ngi farhd dtil fundene.

Data under bygges af gvrige stud er og er genkendeligi forhd dtil den hverdag vi opl ever, pa den méde kan
fundeni artikd en sammen med andre stud er onkring CSUvaze ned til at Karl agge for sundheds personal e
hvor dan denne gruppe patienter har det.

Figur 1 er meget ill ustrativfor CSU patientens udf ordringer under sygdo nsf orl gbet, og vil kunne bruges af
Kirikernei forkd nde se med arbg det med CSU pati enter. | nog etilf sbde nméske ogsa sammen med
pati enterne.



