Undersggelse blandt danske
sgvnapngpatienter
maj 2021

Udredning, behandling og opfalgning
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@ DANSK SGVNAPN@ FORENING

Dansk Sgvnapng Forening gennemfgrte i maj maned 2021 en spgrgeskemaundersggelse med det formal
at klarleegge hvorledes sgvnapng patienter oplever udredning, behandling og opfglgning i forhold til deres
sgvnapng.

Resultaterne, der vises pa de fglgende sider, skal bruges til at danne baggrund for Dansk Sgvnapng Forenings
dialog med klinikker og regioner omkring ensretning af behandling for sgvnapngpatienter.

Overordnet information

Spgrgeskemaet er besvaret af 642 sgvnapng patienter. Heraf er 395 medlemmer af Dansk Sgvnapng
Forening og 247 er medlemmer af Facebook gruppen Sgvnapng (ikke medlemmer af foreningen).

Spgrgeskemaet blev udarbejdet i Microsoft Forms og der var ikke sat krav om at man skulle svare pa alle
sp@rgsmal. Der er saledes ikke ngjagtigt det samme svarantal indenfor alle emner.

Undersggelsen er udfgrt anonymt.

Svarpersonerne er fordelt som fglger pa ken, alder, tilhgrende region og klinik type

K@N

Mand
50%

Kvinde
50%




200
180
160
140
120
100
80
60
40
20

ALDER

Over 70ar
26%

61-70ar
32%

@ DANSK SGVNAPN@ FORENING

Under 40ar
4% 41-503r
11%

27%

REGION

Region Sjaelland

Region
Nordjyllan

Privat klinik
16%

Region Region
d Hovedstaden Syddanmark

KLINIK TYPE

Offentlig klinik
84%

51-60ar

Region
Midtjylland




Patientens oplevelse af udredningsprocessen

Vi spurgte ind til patienternes oplevelse af udredningsprocessen, der for langt de flestes tilfalde starter
enten hos egen laege eller @NH-laege. Enkelte har dog svaret at udredning skete udenom egen laege, direkte
pa en klinik eller hospitalsenhed.

P& spergsmaélet "Hvor lydher var egen laege/@NH-lzege overfor at du skulle udredes for sevhapng?” er det
pafaldende at hele 21% af de adspurgte ikke fik den hjalp de havde brug for med det samme, isaer set i lyset
af sygdommens mulige alvorlige fglger og konsekvenser for patientens almene velbefindende.

Det skal dog samtidig siges, at nogle af de adspurgte er udredt for mange ar siden, hvor viden pa omradet
kan have veeret mindre i almen praksis.

EGEN LAGE/@NH LAGE

M Kendte ikke til spvnapng/mente ikke jeg havde spvnapng
W Matte komme tilbage flere gange

Sendte mig straks videre til udredning

En stor del af patienterne oplever hurtig og god hjzelp;
”Det gik hurtigt, dagen efter at jeg havde sovet med AHI mdleren fik jeg besked og henvisning til SVS. Var i
CPAP behandling ca. 3 uger senere.”

“Fik en rigtig god forklaring pG hvad sgvnapng er, hvordan man behandles og en utrolig god behandling
generelt”

Andre oplever at de ikke bliver hgrt:

”Jeg blev straks henvist da jeg bad om det hos ny lage. Inden havde jeg klaget over ekstrem traethed i drevis,
uden det blev taget alvorligt. Laegen pegede pa drstidstraethed og medicinbivirkninger som forklaringer. Jeg
har stop i vejrtraekningen pd op til 115 sek.”

“Jeg blev kun udredt pé grund af undersggelses til gastric bypass, har keempet i 15 dr for at finde ud af
hvorfor jeg er traet konstant, meget sgrgeligt at det tog s lang tid.”
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Pa spgrgsmalet “Hvor lang tid gik der fra diagnosen til igangsat behandling” ses det ogsa at langt de fleste
kommer tidligt i behandling, men enkelte ”sidder fast” i systemet i l&engere tid.

Var her opmaerksom pa at kategorien 7 maneder < kan deekke en periode der straekker sig over flere ar.

TID FRA DIAGNOSE TIL IGANGSAT
BEHANDLING?

B Under 1 maned M1-3maneder M4-6 maneder 7 maneder <

Der blev i undersggelsen stillet spgrgsmal til, om man i forbindelse med udredning var blevet oplyst om Frit
Sygehusvalg og hvorvidt man havde benyttet sig heraf. Da vi desveerre, ikke samtidig spurgte om hvilket
arstal udredningen foregik, kan svarene ikke bruges til en endelig konklusion — hvorfor disse tal udelades af
denne rapport.

Dansk Sgvnapng Forening mener, at det er vigtigt at man som patient fgler sig hgrt.

Nar man far diagnosen Sgvnapng, bgr man fa en forklaring i liegmandstermer omkring de tekniske malinger
af spvnen og betydningen af disse. Samtidig er det ogsa vigtigt at man som patient far en fyldestggrende
forklaring af mulige behandlingsformer og betydningen af disse for ens fremtidige liv med sygdommen, da
dette i de fleste tilfaelde er noget man skal behandles for resten af ens levetid.

Vi spurgte derfor hvordan patienterne oplevede den information de fik.
Resultatet ses i diagrammerne herunder — og ledsages her af nogle udvalgte kommentarer:
“Virkelig god og lydhgr. Meget hjzelpsomme, og gode til at forklare tingene.”

” Jeg er meget glad og tilfreds med behandlingen, der har et positivt resultat. God og forstdelig information
hele vejen igennem.”

“Sgvnklinikken ser kun pd AHI og jeg har fx aldrig fdet en forklaring pé hvorfor at jeg har apng.”

“Sgvnapng er lig med CPAP, der stilles ikke sp@rgsmal eller undersgges drsager til sevnapng.”

“Manglende forklaring ved udredning at apng ikke kan helbredes. Fgler ikke at de tager sig tid til at lytte pa
hvor ked af det man er pga. apng.”
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HVORDAN OPLEVEDE DU FORKLARINGEN AF
RESULTATERNE FRA MALINGERNE AF DIN
S@OVN?

M Meget darlig mDarlig mOK mGod M Megetgod

HVORDAN OPLEVEDE DU FORKLARINGEN AF
MULIGE BEHANDLINGSFORMER?

B Megetdarlig MDarlig WOK MGod M Megetgod

Ser man pa ovenstaende i forhold til fordeling pa offentlige/private klinikker sa er svarene
Meget darlig/Darlig til begge disse spgrgsmal, fordelt bredt mellem regionerne og offentlige/private
klinikker.

”Jeg fik ingen oplysninger om sgvnapng pa klinikken overhovedet, kun en kort samtale om mine resultater og
en maskine i hdnden... det har vaeret op til mig selv at skaffe viden om sgvnapng.”
og i den anden ende af spektret:

“Jeg synes det har veeret et fint forlgb, det er nogle meget venlige og imgdekommende
damer der hjaelper mig.”
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Behandlingsform og patientens oplevelse heraf.

| Dansk Sgvnapng Forening har vi ofte hgrt, at der i det danske sundhedsvaesen ikke findes alternativer til
CPAP-behandling. Dette er ogsa den eneste offentligt betalte Igsning pa nuvaerende tidspunkt, trods
foreningens arbejde for at ggre eksempelvis tandskinne-behandling tilskudsberettiget.

Patienter der behandles med tandskinner, har ofte sgvnapng i mindre svaer grad — og vi kan ikke vide om
disse patienter derfor ikke melder sig ind i foreningen eller har deltaget i denne undersggelse via Sgvnapng
gruppen pa Facebook.

Resultatet, som det ses herunder, viser at 97% af de adspurgte benytter CPAP/BPAP. Af de 14 personer der
har svaret at de har en tandskinne, bruger 7 af disse samtidig/skiftevis CPAP.

Opererede patienter udggr kun 2 personer og kan derfor ikke ses i diagrammet.

HVILKEN BEHANDLINGSFORM ANVENDER
DU?

B CPAP/BPAP M Ingen/alternativbehandling M Operation Tandskinne

Der var 31 personer der havde kommenteret mangel pa mulighed for andre typer af behandling, eller blot
information om andet end CPAP.

“Den eneste behandlingsmulighed jeg blev praesenteret for, var CPAP. En af mine venner fortalte om
snorkeskinner.”

” Jeg har let apng og kan veere i tvivl om hvor vigtigt det er at jeg bruger CPAP.”

“Savner information om tandskinner eller andre behandlingsmuligheder fra behandler. Savner tilskud til
tandskinne.”

“Ville gerne behandles i region Midtjylland, da de kan behandle med positionstraener.”
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Nar patienterne er i behandling, kan der stadig vaere stor forskel pa hvordan man fgler at behandlingen
hjeelper — dette uanset hvad eventuelle kontroller viser.

HVOR VELBEHANDLET VIL DU SELV
KARAKTERISERE DIN SGVNAPN@?

BGod mOK mDarlig

Mange sgvnapng patienter karakteriserer det at komme i behandling som en stor lettelse — associeret med
at fa et "nyt liv’

“Har veeret i CPAP-Behandling siden 2006 og er blevet behandlet rigtig godt. Min CPAP-Maskine er min
naestbedste ven efter min hustru @) ”

"Meget simpelt sagt; Jeg har fdet en nyt liv. Kan igen deltage i alt og sover normalt og er ikke traet mere, kan
spille skak lige ndr jeg star op. Jeg er ikke tung i hoved og plaget af hovedpine. Er igen begyndt at arbejde.
Har igen faet kontakt med familie og venner. Kan igen kan kgre bil og har faet fornyet Erhvervskgrekort”

Desveerre er der ogsa en lang raekke patienter der oplever forskellige typer af gener ved behandlingen bade i
forhold til tilveenning, daglig brug og afledte symptomer trods det at de er i behandling.

De problemer der naevnes kan kategoriseres i forhold til fglgende

e lang tilveenningsperiode

e Problemer med at fa udstyret til at sidde rigtig — og finde ro

e Udsleet, eksem, naeseproblemer og trykmaerker efter udstyret
e Resttraethed trods lave AHI-malinger

Isaer resttreetheden naevnes som en stor udfordring for en del patienter, hvilket iseer er frustrerende nar man
samtidig far at vide af leegerne at man er velbehandlet. (21 kommentarer omhandler resttraethed).

“Har haft en del besveer i de forlgbne dr, da jeg aldrig vagner udhvilet, men faktisk om morgenen er mere
treet, end ndr jeg gar i seng om aftenen”
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“Har veeret i behandling i godt 2 ar. Fra klinikken siger de, at jeg er velbehandlet. Fgler mig dog traet som et
alderdomshjem.”

Spergsmal rettet specifik tii CPAP/BPAP-brugere.

Nar man som patient far udleveret en maskine man skal sove tilsluttet hver nat, muligvis resten af livet, er
det vigtigt at man far en god vejledning og fgler sig tryg ved brugen af denne.

Vi spurgte derfor ind til hvordan patienterne oplevede den vejledning de fik i forhold til selve betjeningen og
ikke mindst masketyperne, da der kan veere stor forskel pa at skulle sove med en nasalpude og en full-face
maske.

Malet ma helt klart vaere at patienterne far det de selv vurderer som en god vejledning, sa her er der ogsa
klart forbedringer at hente blandt klinikkerne. Resultaterne for personer der har svaret Darlig/OK pa de
folgende to spgrgsmal er fordelt jaevnt ud over kgn, alder, region og privat/offentlige klinikker.

HVORDAN OPLEVEDE DU VEJLEDNINGEN I
BETJENING AF CPAP APPARATET?

W Darlig mOK M God

HVORDAN OPLEVEDE DU VEJLEDNINGEN |
FORHOLD TIL VALG AF MASKETYPE?

HDarlig mMOK M God
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Masketypen syntes ofte at vaere bestemt af hvilken type der udbydes der hvor patienten udredes/behandles
men samtidig benytter mange patienter sig af de muligheder der er for at prgve forskellige masketyper.

Pa dette punkt kan man saledes ikke forvente at fa samme mulighed for maskine/masketype pa tveers af
regioner og klinikker.

HVILKEN MASKETYPE BRUGER DU?

M Specialmaske M Nasalpude - dakker kun naesebor

M Full Face - dakker naese og mund ® Nasal - daekker kun naesen

%

HVOR MANGE FORSKELLIGE MASKETYPER
HAR DU PR@VET?

H1 H2 B3 B4 E5

Da tilvaenningsperioden for nogle patienter ofte kan fgles lang, mener Dansk Sgvnapng Forening, at dette
maske skal ses i forhold til om der fglges op pa nye patienter og deres brug af selve maskinen og masken.

“Jeg kunne gnske mere lydhgrt personale. Mdske de skulle sove 5 dage med en maske sd de far en bedre
forstdelse for begyndervanskeligheder og bedre oplaering i maskinerne, og mdske opmdle en persons ansigt, i
stedet for at lave et skgn.”
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Svarpersonerne har i 95% af svarene hgj compliance i forhold til at sove med deres CPAP/BPAP hvilket er
meget positivt i forhold til at have kontrol med sgvnapngen og forbedre patienternes livskvalitet.

De sidste 5% haber vi kan findes og hjzelpes pa klinikkerne. Her en kommentar fra en af disse;

“Min egen laege var den aktive i udredningen og det hele gik hurtigt. Desvaerre kan jeg ikke vaenne mig til
maskinen og bruger den naesten ikke. Det giver mig ddrlig samvittighed og bekymringer om fremtiden.”

Opfelgning og kontrol, patientens oplevelse heraf.

Nar man som ny sgvnapngpatient er kommet i gang med behandlingen, kan der ofte vaere en del spgrgsmal
der fgrst opstar efter noget tid — og her er opfglgning og kontrol meget vigtig. Blandt svarene var der flere
kommentarer omkring at der har vaeret god hjzlp at hente i starten af forlgbet.

| svarene laengere nede kan man se at 48% indkaldes til arlig kontrol og at de er tilfredse med den opfglgning
de far.

Til gengzeld er der mange der fgler sig “glemt” af klinikkerne jo laengere tid de har vaeret patienter. De
individuelle besgg erstattes for manges vedkommende med gruppemgder, spgrgeskemaer eller ingen
kontakt overhovedet.

Resultaterne fra spgrgsmalene omkring kontrol/opfglgning ses herunder

HVOR OFTE F@LGES DER OP PA DIN
BEHANDLING?

W Hvert ar
M Hvert andet ar
m Sjeeldnere end hvert andet ar
Ringer selv for at bestille kontrol
W Har aldrig vaeret til kontrol (inkl. Nye)
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HVORDAN FOREGAR OPF@LGNINGEN?

m Kontrol ved telemedicin/via nettet
M Opfolgning pr. telefon

M Kontrol via udsendt spgrgeskema
m Kontrol ved fysisk fremmeode

For patienter der fgler sig trygge i behandlingen er det ofte fint at vide, at man kan ringe hvis man far et
problem — for andre fgles det utrygt at der ikke har vaeret kontakt igennem laengere tid og nogle fgler
samtidig at det er svaert at komme i kontakt med deres klinik.

Region Sjaelland naevnes i flere kommentarer, i forhold til at have skaret ned pa omradet.
Her et par kommentarer der viser begge sider:
“Jeg indkaldes ikke mere til kontrol. Men apng er velbehandlet og jeg kan komme i kontakt med klinikken,

nar jeg vil.”

”Det er min oplevelse, at jeg altid kan henvende mig og fa hjaelp hos klinikken, hvis jeg oplever problemer
med behandlingen. Heldigvis fungerer apparatet og masken som regel fint.”

“Jeg ville frygtelig gerne til kontrol pd Sygehuset, i stedet for spgrgeskemaet.”

“Kontrolbesgg foregdr i stgrre grupper, hvor det er sveert at fremkomme med evt. problemer og maskeskift.

“Efter behandling er det lige som om at man ikke er vigtig mere, ingen kontrol, det md man selv klare. Tror
ikke at leegevidenskaben ikke syntes det er s vigtig en diagnose.”
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HVOR TILFREDS ER DU MED DEN KONTROL
DER UDF@RES IFM. OPF@LGNING?

W Meget tilfreds/tilfreds ®WOK  ® Mindre tilfreds/utilfreds

HVOR LET/SVART ER DET AT KOMME |
KONTAKT MED DIN KLINIK HVIS DU OPLEVER
PROBLEMER?

Hlet WOK M Svert
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Konklusion.

Der findes ikke et klart overblik over hvor mange der er diagnosticeret med sgvnapng i Danmark, men tallet
60.000 - 80.000 er ofte brugt. Vi har saledes svar fra under 1% af de danske sgvnapng patienter, men set i
lyset af den gode fordeling mellem kgn, alder, region og kliniktype mener vi stadig at dette giver et godt
billede af patienternes oplevelse af udredning, behandling og opfglgning.

Undersggelser fra USA har vist, at op til 50% at diagnosticerede sgvnapng patienter stopper med at bruge
deres CPAP fordi de aldrig lzerer at sove med maskinen. Hvad dette tal er i Danmark ved vi ikke — men de
personer der er droppet ud af behandlingen, er neeppe dem der har meldt sig ind i Dansk Sgvnapng
Forening, eller fglger Sgvnapng gruppen pa Facebook og deres svar er saledes ikke en del heraf.

Overordnet set finder vi omkring 80% der er tilfredse med deres forlgb og behandling, hvilket i sig selv er
meget positivt.

Ser vi i stedet pa de ca. 20% der er stgdt p3, ofte store forhindringer i Ipbet af deres liv med sgvnapng, ma vi
i foreningen konkludere, at der er plads til forbedring. Disse patienter, der ofte ikke fgler sig hgrt og set, vil i

mange tilfaelde blive mgdt at sundhedsvaesenet i mange andre sammenhange. Ubehandlet sgvnapng giver

darlig livskvalitet og er ofte forlgberen for en lang raekke fglgesygdomme, der koster det danske samfund og
ikke mindst den enkelte patient meget dyrt.

Den tidligere nationale database der blev nedlagt, mangler en erstatning. Der er ingen der har det store
overblik.

Hvor mange sgvnapng patienter vi har i Danmark. Hvornar og hvordan er de udredt? Hvor og hvordan bliver
de behandlet for sygdommen? Fglger de behandlingen? Hvilke fglgesygdomme har de? Bliver der fulgt op pa
deres forlgbh?

Med ens retningslinier pd tvaers af Danmark og pa tvaers af alment praktiserende lzeger, ®NH-lzeger, til
sgvnklinikker og hospitaler kunne vi samtidig sikre at alle bliver diagnosticeret og behandlet ens.

De 20% der fgler at de ikke bliver hgrt, vil kunne fa den hjzelp de har brug for eller den opfglgning der kan
gore dem trygge i deres behandling og blive Igftet op pa samme niveau som de andre.

Samtidig er vi bekendt med det store mgrketal — de mange tusinder der lider af sgvnapng og ikke er udredt —
den generelle viden om sygdommen skal udbredes, bade blandt befolkningen og de professionelle, sa disse
mennesker kan fa den hjeelp der er ngdvendig for at fa et godt liv med sgvnapng.
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