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Begreber og forkortelser

LPR Landspatientregistret

RKKP Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram

Ulighed i sundhed  Anvendes om forskelle i sundhedstilstanden og risikoen for at blive syg mellem indi-
vider eller grupper i befolkningen [1]. Social ulighed i sundhed anvendes om syste-
matiske forskelle i sundhed mellem grupper med forskellig social position malt pa
sociogkonomiske faktorer sdsom uddannelse, indkomst, beskeeftigelse og sociode-
mografiske faktorer sdsom kgn og etnicitet [2]. Geografisk ulighed anvendes om for-
skelle i sundhedstilstanden, som forekommer p& baggrund af, hvor i landet man er
bosat. Hvis den geografiske ulighed i sundhed skyldes forskelle i social sammen-
seetning mellem lokalomrader, er det et aspekt af social ulighed i sundhed. Geogra-
fisk ulighed i sundhed kan ogsa skyldes andre forhold sdsom forskelle i sundheds-
vaesenets tilbud og ressourcer pa tveers af landet.

Socialt netveerk Defineres som netveerket af sociale relationer, der omgiver en person, og karakteri-
stika ved disse forbindelser [3].

Social stgtte Defineres som oplevelsen af at vaere elsket, afholdt og vaerdsat af andre samt ople-
velsen af at veere en del af et socialt netveerk af gensidig statte og forpligtelser [4].
Social statte kan ogsa forstds som de psykologiske og materielle ressourcer, som
netveerket kan levere med det formal at gavne en persons evne til at handtere
stressfulde begivenheder [5]. Det sociale netveerk kan tilbyde forskellige former for
social stette, herunder eksempelvis fglelsesmeessig stette, hjeelp til at definere, for-
std og handtere problemer, gkonomisk stgtte samt materielle ressourcer og tjene-
ster [6].
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2 Introduktion

2.1 Om dette undersggelsesdesign

Let og lige adgang til sundhedsvaesenet samt behandling af hgj kvalitet er to af hjgrnestenene i den
danske sundhedslov. Sigtet med loven er blandt andet at undgd, at der sker forskelsbehandling af
patienter, medmindre disse er begrundet i objektive forhold [7].

| 2020 nedsatte Danske Regioner Behandlingsradet med det primaere formal at malrette sundheds-
vaesenets ressourcer til de teknologier og indsatser, der giver mest sundhed for pengene. | forbin-
delse med aftalen for regionernes gkonomi for 2022 blev regeringen og Danske Regioner desuden
enige om, at Behandlingsradet skal udarbejde arlige analyser vedrgrende ulighed i sundhed, der har
til formal at afdaekke og belyse eventuel ulighed i behandling eller tilbud for patientgrupper [8].

Ulighed i sundhed handler bredt defineret om systematiske forskelle i befolkningen i forhold til risi-
koen for eksponering for sygdomsfremkaldende faktorer, forekomsten af sygdom samt behandlingen
og konsekvenserne af sygdom [9,10]. Behandlingsradets arlige analyser fokuserer pa ulighed i be-
handling eller tilbud for patientgrupper i det danske sundhedsveesen, som et aspekt af ulighed i
sundhed [8]. Selvom ulighed i sundhed ikke begynder i sundhedsveaesenet, spiller sundhedsvaesenet
en rolle i forhold til potentielt at skabe, vedligeholde, eller forsteerke uligheden.

Neerveerende undersggelsesdesign udgar opstarten p& Behandlingsradets tredje analyse indenfor
ulighed i sundhed. Temaet for denne analyse er "Ulighed i behandling relateret til socialt netveerk og
social stgtte”. Dette tema blev godkendt af Sundhedsministeriet og Danske Regioner den 23. august
2023. Der er siden godkendelsen af temaet foretaget en indledende afgreensning af genstandsfeltet.
Analysen for 2024 vil saledes have fokus pa uligheder i den somatiske behandling af bgrn relateret
til socialt netvaerk og stgtte indenfor udvalgte sygdomsomrader..

Dette undersggelsesdesign specificerer den metodiske fremgangsmade, der er fastlagt for analysen.
Det fremgar blandt andet, at analysen vil besta af to delstudier:

1. Et kvantitativt studie, der har til formal at undersgage, hvilken betydning bgrns sociale net-
veerk har for den behandling, de modtager i det danske sundhedsveaesen i forbindelse med
astma, diabetes, inflammatorisk tarmsygdom eller gentagne akutte kontakter til sundheds-
vaesenet.

2. Et kvalitativt studie, der har til formal at undersgge, hvilke bagvedliggende mekanismer, der
har betydning for ulighed i behandlingen af bgrn med astma i det danske sundhedsvaesen
relateret til deres sociale netveerk og sociale statte.

| de falgende afsnit introduceres den overordnede problemstilling og baggrunden herfor. Dernaest
preesenteres formalet med den samlede analyse samt metode- og datagrundlaget for de to delstu-
dier.
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Baggrund

Ulighed i sundhed kommer blandt andet til udtryk i sundhedsvaesenet ved, at patienters behandling
kan veere afhaengig af deres sociale netveerk og den sociale stgtte, netveerket giver. Det sociale
netveerk kan forstas som det netvaerk af relationer, som omgiver en person og karakteristikaene ved
dette netveerk [3]. Netvaerket bestar typisk af bade uformelle relationer sasom relationer med familie,
partner og venner - og formelle relationer med mennesker i kraft af den rolle eller position, de har i
samfundet — for eksempel professionelt (eksempelvis tandleege, leerer, advokat) eller relationer med
bekendte (for eksempel nabo, foraeldres venner) [11]. Det sociale netvaerk har betydning for menne-
sker, dels i kraft af netvaerkets struktur (det vil sige organisering, herunder teetheden af en persons
netveerk, antallet og typen af kontakter og frekvensen af kontakt), og dels i kraft af netveerkets funk-
tioner, sdsom at give social stgtte. Det er forskningsmaessigt velunderbygget, at menneskers sociale
netvaerk spiller en afggrende rolle for deres fysiske og mentale sundhed. Dette skyldes blandt andet
den stgtte, som netveerket potentielt kan tilbyde [3,6,11-15].

3.1 Betydningen af socialt netveerk og social statte
for patienters behandlingsforlagb

Det sociale netveerk og social statte bliver szerligt relevant i belastende situationer sdsom perioder
med behandlingskreevende somatisk (fysisk) sygdom. Det kreever meget energi og mange ressour-
cer at veere syg og at indga i et behandlingsforlgb [16,17]. Patienter og deres paragrende skal eksem-
pelvis organisere medicinindtag, transportere sig frem og tilbage til undersggelser og behandlinger,
foretage og understatte livsstilseendringer og lave administrativt papirarbejde. Dette kan vaere en
stor byrde for den enkelte patient og de pargrende.

Eksisterende forskning har vist, at der er sket et skifte i patientrollen, sa patienter og pargrende i dag
forventes at vaere mere aktive og medansvarlige for deres behandling end tidligere [18-21]. Det er
blevet papeget, at sundhedssystemet dermed ubevidst favoriserer mennesker, som er i stand til at
forhandle med de sundhedsprofessionelle og succesfuldt kan navigere i systemet [18,22]. Som re-
sultat heraf opstar der ulighed i opsporing, behandling og dedelighed blandt forskelligt stillede men-
nesker i samfundet [18,23-25]. Mennesker med hgj sociogkonomisk status og et staerkt netveerk kan
allokere flere ressourcer til at indgd i behandlingsforlgbet og har dermed bedre forudseetninger for at
varetage deres sygdom, bade far, under og efter indleeggelse [16,17]. Det er ogsa pavist, at menne-
sker med hgj sociogkonomisk status har nemmere ved at navigere i det komplekse sundhedssystem
og bedre kan understgtte deres egen og familiemedlemmers behandling end mennesker med lav
sociogkonomisk status [16,18,19,21,23-26]. | trad med det peger Sundhedsstyrelsens rapport 'So-
cial ulighed i magdet med sundhedsvaesenet’ pa, at mangel pa social statte blandt patienter med lav
sociogkonomisk position, er en barriere i patienternes mgde med sundhedsveesenet [27].

Der er andre forhold ved det sociale netveerk, som kan have betydning for en patients behandling.
Forskning peger eksempelvis pa, at graden af sundhedskompetence! i patientens netvaerk kan spille

t Sundhedsstyrelsen definerer sundhedskompetence som falger: "Sundhedskompetence (health literacy) er en
kombination af personlige kompetencer og ressourcer i omgivelserne, der bestemmer menneskers mulighed
for at finde, forstd, vurdere og bruge information til at tage beslutninger om sundhed. Det handler ogsa om
evnen til at kommunikere, fastholde og handle pa beslutningerne” [41]
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en afggrende rolle for den behandling, patienten modtager. De pargrendes sundhedskompetencer
er en vigtig ressource i forhold til at tale patientens sag overfor de sundhedsprofessionelle [18,19].
Sundhedskompetencer kan i mange tilfaelde hsenge sammen med sociogkonomisk status. Parg-
rende med hgj sociogkonomisk status kan tale de sundhedsprofessionelles sprog, opsgge informa-
tion om sygdommen, mobilisere deres netveerk (eksempelvis ved at inkassere tjenester eller refe-
rencer), og de holder gje med den behandling, patienten modtager. Pargrende med lavere socio-
wkonomisk status kan derimod have sveerere ved at indga i dialog med de sundhedsprofessionelle.
Tendensen er, at disse pargrende holder sig pa sidelinjen og fokuserer pa at veere omsorgsfulde,
mens de overlader beslutningerne til de sundhedsprofessionelle [16,19]. Pargrende benytter dermed
forskellige forhandlingsstrategier i mgdet med de sundhedsprofessionelle, hvor nogle har starre ka-
pacitet til at tale patientens sag og dermed pavirke de sundhedsprofessionelles beslutninger om
behandlingsforlgbet [18]. Idet graden af sundhedskompetence i patienters sociale netvaerk varierer,
skaber dette ulighed i behandlingen, hvilket ultimativt kan pavirke overlevelsesraten [18,19,28].

Pa baggrund af ovenstdende eksemplificeres og tydeliggares det, at et ressourcesteerkt, stgttende
socialt netveerk kan have afggrende betydning for patienters behandlingsforlgb og sygdomsprog-
nose. Der kan desuden argumenteres for, at karakteren og omfanget af det sociale netveerk bliver
seerligt relevant, hvis patienten har brug for statte til behandlingen, hvis de eksempelvis ikke er i
stand til at tale deres egen sag eller tage stilling til behandlingsforlgb- og tilbud, som det eksempelvis
kan veere tilfaeldet hos nogle aldre patienter, mennesker i udsatte positioner, og ikke mindst i forhold
til behandlingen af barn [18,25,29]. Det er dog ikke givet, at det sociale netveerk altid har en positiv
indflydelse. Virkningen af det sociale netvaerk pa patientens behandlingsforlgb kan variere, af-
haengigt af om det er et netveerk, der giver den rette stgtte [28-32]. | nogle tilfeelde kan netveaerket
ogsa veere en belastende faktor, som kan gare mere skade end gavn [11].

3.2 Bgarns sociale netvaerk og statte

Denne analyse har fokus pa den somatiske behandling af bgrn, som en gruppe af patienter som i
seerlig grad har brug for deres sociale netvaerk og stgtte under et behandlingsforlgb. Bgrn er ikke er
i stand til at klare sig alene i systemet, tale deres egen sag, falge medicineringen hjemme eller traeffe
beslutninger om deres behandlingsforlgb.

Foreeldre kan yde deres bgrn forskellige former for stgtte til deres behandling, herunder eksempelvis
praktisk og fglelsesmaessig statte. Den praktiske del kan for eksempel besta i at understgtte en sund
livsstil derhjemme, samt hjaelpe barnet med at tage sin medicin eller foretage malinger, for eksem-
pelvis blodsukkermalinger [31,33,34]. Efterhanden som barn bliver zldre og udvider deres netvaerk,
bliver det ogsa relevant at kigge ud over foreeldrene som den primzere sociale statte til eksempelvis
jeevnaldrende venner.

Alle foreeldre kan have sveert ved at navigere mellem de mange forskellige instanser i sundhedsvae-
senet, og de kan opleve at veere overladt til sig selv. Derudover skal foreeldrene selv vaere opsggende
patilbud om statte, og mange ved ikke, hvor de skal henvende sig [16]. Hvis selv de ressourcestaerke
foreeldre kan opleve at veere pressede og have sveert ved at navigere i systemet, kan dette veere
endnu mere udtalt hos foreeldre i sarbare positioner [16]. Det kan skabe social ulighed i bgrns be-
handling.

Sundhedsstyrelsens rapport fra 2012: "Sociale forholds betydning for handtering af barn med kronisk
sygdom” peger pa seks kerneproblematikker, identificeret i international litteratur, der kan forklare
sociale forskelle i handteringen af bgrns sygdom. Disse inkluderer lav sundhedskompetence hos
foraeldrene, lav self-management (begreensede evner til selvstyring af behandling), darligt psykisk
velbefindende hos foraeldrene, udfordringer relateret til foreeldres kommunikation og relations-
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dannelse i sundhedsveesenet, netveerk og familiestruktur (herunder konfliktniveauet i familien) og
kulturelle forhold (herunder sproglige barrierer) [16].

| det fglgende afsnit preesenteres eksisterende viden fra forskning vedrgrende ulighed i behandlingen
af sygdomme hos bgrn, som kan relateres til det sociale netvaerk.

3.3 Ulighed i behandlingen af sygdomme hos bgrn
relateret til socialt netvaerk

Det er meget sparsomt, hvad der eksisterer af forskning vedrgrende uligheder i bgrns behandling
relateret til socialt netveerk og statte i en dansk kontekst, og den eksisterende forskning har primeert
haft fokus pa at male netveerkets betydning ud fra sociogkonomisk position. Et af de omrader, hvor
dansk forskning imidlertid har pavist uligheder er i behandlingen af barnekrzeft. Pa trods af, at vi i
Danmark tilbyder hgijt specialiserede og standardiserede behandlingsforlgb viser forskning, at fami-
lieforhold og foreeldres sociogkonomiske status har betydning for ulighed i overlevelsesraten hos
bgrn [23,24,35-37]. Forskning viser for eksempel, at danske bgrn med kraeftsygdomme har darligere
overlevelse, hvis de er fadt senere i fadselsraekken, hvis de har flere sgskende og hvis foreeldrene
er oppe i arene [36,37]. Det er ligeledes pavist, at bgrn har flere generelle og akutte kontakter til
sundhedsveesenet i tiden op til barnets diagnose, hvis foreeldrene har kort uddannelse og usikker
tilknytning til arbejdsmarkedet eller hvis foreeldrene lider af depression eller er af ikke-vestlig oprin-
delse [23]. Derudover far bgrn af foreeldre med kort uddannelse eller som er arbejdslgse udskrevet
mindre doser af medicin sammenlignet med bgrn af foreeldre med hgjere sociogkonomisk position
[24].

Pa diabetesomradet peger szerligt international forskning ogsa pa uligheder i behandlingen af bgrn
relateret til deres socialt netveerk. Diabetes er en kronisk sygdom, der kreever stor opmeerksomhed
pa behandlingen og livsstil hele livet. Familiers sociogkonomiske ressourcer og sundhedskompeten-
cer har indflydelse pa barnenes efterlevelse af behandlingsrad, ogsa kaldet adhzerens, og kan skabe
ulighed i behandlingsforlgbet. Et dansk studie peger pa uligheder i metabolisk kontrol blandt barn
afheengig af moderens uddannelsesniveau, saledes at bgrn af mgdre med lavt uddannelsesniveau
sjeeldnere far monitoreret deres glukoseniveau sammenlignet med barn af magdre med hgjere ud-
dannelsesniveau [41]. Flere udenlandske studier peger desuden pa, at det sociale netveerk, herunder
familiedynamikken, for eksempel familiens konfliktniveau, har stor indflydelse pa varetagelsen af
bgrn og unges sygdom [16,31,33]. Tidligere forskning har desuden vist, at den sunde livsstil oftere
findes i familier med hgjere sociogkonomisk position, hvilket skaber forskellige forudseetninger for
bern og unges behandlingsadheerens pa tveers af forskellige sociale grupper [42]. Den sociale om-
gangskreds kan ligeledes pavirke barnets livsstil ved at udvise eller ikke udvise en sundhedsfrem-
mende adfserd eksempelvis ved at dyrke motion og spise sund kost [31,33,34].

International forskning viser ogsd, at der kan veere uligheder i behandlingen af inflammatoriske
tarmsygdomme blandt bgrn relateret til deres sociale netveerk. Inflammatoriske tarmsygdomme er
en betegnelse, der omfatter to kroniske sygdomme: Chrons sygdom og colitis ulcerosa, der kreever
en livslang behandling. Oftest kan inflammatoriske tarmsygdomme holdes i ro med en medicinsk
behandling, men kirurgi kan i nogle fa, men sveerere tilfaelde vaere en behandlingsmulighed [43]. P&
dette sygdomsomrade er den eksisterende litteratur sparsom, men udenlandsk forskning viser imid-
lertid, at barnets sociale netvaerk spiller en vigtig rolle i forbindelse med handteringen af sygdommen,
og at der i nogle sammenhaenge tages hgjde for barnets psykosociale forhold i forbindelse med
igangseettelse af et behandlingsforlgb [44,45]. Barnets erneering er ogsa en vaesentlig faktor, da
mange bgrn med inflammatorisk tarmsygdom taber sig eller har sveert ved at tage pa, hvilket kan
have store konsekvenser for barnets udvikling [43]. Dette kan eksempelvis medfgre en forsinket eller
udebleven pubertet og en hesemmet veekst. Det sociale netveerk til bgrn med inflammatorisk
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tarmsygdom spiller derfor en vaesentlig rolle i forhold til at holde styr pa fadevarer, der kan forbedre
sygdommen hos barnet.

Ogsa pa astmaomradet er forskning om netveerkets betydning for bgrns behandling i dansk kontekst
sparsom. Det danske forskning der dog findes, peger pa uligheder i behandlingen relateret til socialt
netveerk [46,47]. Et af de forhold, der har vist sig at have betydning for bgrns astmabehandling er
indkomstulighed. Bgrn af foraeldre med lav indkomst har mindre sandsynlighed for at modtage ast-
mamedicin end bgrn af familier med hgj indkomst — og bgrn af familier med lav indkomst har stgrre
risiko for at blive indlagt pa hospitalet med astmarelaterede udfordringer [46]. Blandt familierne med
lav indkomst ses, at foraeldrene typisk har kortere uddannelsesbaggrund, i starre omfang modtager
sociale ydelser, har hyppigere ikke-vestlig baggrund, flere er enlige og ryger mere under graviditeten
[46]. Det er ligeledes pavist, at bgrn fra familier med lav indkomst har mindre sandsynlighed for at
modtage en lungefunktionstest ved diagnosetidspunktet, og mindre sandsynlighed for at modtage
opfglgende konsultationer seks maneder efter diagnosen [46,47]. Ogsa faktorer som familiestruktur
og etnicitet spiller en rolle for uligheder i bgrns astmabehandling. Forskning har blandt andet pavist,
at bgrn fra familier med to foreeldre i hgjere grad bliver monitoreret ved opfglgende konsultationer
end bgrn i familier med kun én foreelder [46,47]. Endvidere er det pavist, at immigrantbgrn og bgrn
af efterkommere i Danmark har mindre sandsynlighed for at indlgse recepter pa bade forebyggende
medicin og anfaldsmedicin sammenlignet med etniske danske bgrn, uden at det kan forklares af
familiens husstandsindkomst eller de sociogkonomiske karakteristika for bopaelsstedet [48,49].

Opsamlende peger forskningen séledes pé flere somatiske sygdomsomrader, hvor der ses uligheder
i behandlingen af bgrn relateret til deres sociale netveerk. Det drejer sig om sygdomme, der kan
medfgre livslange konsekvenser for bgrnene. Det geelder iseer de mest alvorlige tilfeelde, hvor hyp-
pige forvaerringer forekommer, eksempelvis pa grund af manglende kontrol over sygdommen [50].
Overordnet set er forskning pa omradet, seerligt i en dansk kontekst, imidlertid meget begreenset og
omradet bagr dermed undersgges naermere, hvis det skal veere muligt at bekeempe ulighed i barns
behandling [19,23,24,36,37,51,52]. Bgrn er netop en seerlig gruppe af patienter, som er meget af-
haengige af deres sociale netvaerk og som i hgj grad pavirkes af dette, nar de bliver diagnosticeret
med en kronisk sygdom og skal indga i et behandlingsforlab. Undersggelser inden for dette omrade
er derfor seerligt vigtige for, at sundhedssystemet i hgjere grad bliver i stand til at understgtte de
familier og barn, som har et behov herfor. Der er blandt andet behov for mere viden om de mekanis-
mer, der skaber uligheder i behandlingen fra kvalitative studier [46,47].

| det nedenstdende praesenteres formalet med Behandlingsradets ulighedsanalyse for 2024, hvoref-
ter analysens metoder og datagrundlag specificeres.
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Formal

Det overordnede formal med analysen er:

1)

2)

At undersgge, hvilken betydning bgrns sociale netvaerk har for den behandling de mod-
tager i det danske sundhedsvaesen i forbindelse med astma, diabetes, inflammatorisk
tarmsygdom eller gentagne akutte kontakter til sundhedsveesenet.

At undersgge, hvilke bagvedliggende mekanismer, der kan have betydning for ulighed i
behandlingen af bgrn med astma i det danske sundhedsveesen relateret til deres sociale

netveerk og sociale statte.

Det forventes, at delstudie 1 og delstudie 2 tilsammen vil bidrage til at belyse betydningen af det
sociale netvaerk og social stgtte pa bgrns behandling. Hvor delstudie 1 vil have sit primeere fokus pa
netveerkets struktur og karakteristika, vil delstudie 2 saerligt fokusere pa netveerkets kvalitet herunder
social statte som en funktion af det sociale netveerk. Det er malet, at denne viden samlet set kan
benyttes som afszet for udviklingen og afprgvningen af malrettede interventioner — med henblik pa
at afhjeelpe uligheder i behandlingen af bgrn i det danske sundhedsvaesen. Som illustreret i neden-

staende figur, vil analysen besta af to delstudier:

Delstudie 1

Kvantitativt studie

Undersager betydningen af socialt
netveerk for den somatiske behandling
af barn i det danske sundhedsvaesen

i forbindelse med astma, diabetes,
inflammatorisk tarmsygdom eller gen-
tagne akutte kontakter til sundheds-
vaesenet.

Delstudie 2

Kvalitativt studie

Undersager de bagvedliggende me-
kanismer, der kan bidrage til ulighed

i behandlingen af astma blandt barn i
det danske sundhedsvaesen relateret

til det sociale netveerk og social stotte.

Side 10 af 22



5 Metode og datagrundlag

5.1 Delstudie 1 - Ulighed i behandlingen af bgrn rela-
teret til socialt netvaerk

Formal

Det kvantitative delstudie har overordnet til formal at belyse betydningen af barns sociale netveerk
pa deres diagnostik og behandling i det danske sundhedsveaesen. Studiet har primzert fokus pa barn
med astma, diabetes, inflammatorisk tarmsygdom og bgrn med gentagne akutte kontakter til sund-
hedsveesenet. Studiet har fokus pa at belyse bgrnenes sociale netvaerk i relation til forskelle i fore-
komsten af de udvalgte sygdomme/problematikker. Derudover vil der vaere fokus pa& hvorvidt det
sociale netveerk har en betydning for ulighed i adgang til sundhedsvaesenet, ulighed i brug af sund-
hedsydelser samt ulighed i behandlingskvaliteten.

Studiedesign

Det kvantitative delstudie er et registerstudie, hvor studiepopulationen bestar af alle danske bgrn og
unge under 18 ar i en 10-arig periode med de udvalgte sygdomme/problematikker, som sammenlig-
nes med raske bgrn og unge. Bagrnene bliver fulgt far og efter de bliver diagnosticeret med astma,
diabetes eller inflammatorisk tarmsygdom eller fgr og efter de har gentagne akutte kontakter til sund-
hedsvaesenet. Opfalgningstiden efter diagnosen/problematikken afhaenger af datamulighederne og
de specifikke effektmal. | udvaelgelsen af de somatiske sygdomsgrupper er der lagt veegt pa, at syg-
dommen for eksempel er en hyppigt forekommende kronisk sygdom blandt bgrn, at sygdommen og
behandlingen heraf er indgribende i familiernes hverdagsliv, eller at sygdommen er et eksempel pa
et omrade, hvor der savnes mere viden om det sociale netveerks betydning pa forbruget af eksem-
pelvis sundhedsydelser og behandlingskvaliteten blandt bgrn. For at identificere bgrn som umiddel-
bart ikke far en diagnose ved deres indledende kontakter til sundhedsvaesenet, men har la&engereva-
rende problematikker der kan indikere en kronisk sygdom, bliver bgrn med gentagne akutte kontakter
til sundhedsveaesenet ogsa inkluderet.

Datakilder

Til denne analyse vil der blive indhentet data fra bl.a. Landspatientregisteret (LPR), CPR-registret,
Sygesikringsregistret, Laegemiddelstatistikregisteret, Befolkningsregistret, Uddannelsesregisteret,
indkomstregistret, Familiestatistikken, Registerbaseret arbejdsstyrkestatistik (RAS) og Registeret for
udsatte bgrn og unge fra Danmarks Statistik. Der vil yderligere blive indhentet data fra Den Nationale
Sundhedsprofil og Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP), her under data fra
Dansk register for Astma (DrAstma) og Dansk Diabetes Database (DDiD). Analyserne gennemfgres
via Forskermaskinen hos Danmarks Statistik. Dataindsamlingen vil foregd i tidsperioden april-juni
2024.
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Eksponering

Netveerkskarakteriserende variable

Der anvendes en praediktiv modellering, baseret pa en logistisk regressionsmodel, til at konstruere
to netveerkskategorier — en for de bedst og en for de veerst stillede bgrn. Netveerkskarakteriserende
variable kategoriseres efter om de relaterer sig til barnet, foreeldrene eller deres omgivelser. For
barnet kan det f.eks. dreje sig om hvorvidt de gar i daginstitution eller pa en ungdomsuddannelse,
for foreeldrene kan det dreje sig om sociogkonomisk position, sygdom, eller skilsmisse og for deres
omgivelser kan det dreje sig om, hvor mange personer der er i husstanden, og hvilken boligtype
familien bor i. Til yderligere at nuancere beskrivelsen af bgrns sociale netveerk, i form at foreeldrenes
trivsel og livskvalitet, anvendes data fra Den Nationale Sundhedsprofil.

Effektmal

Indledningsvis vil der vaere fokus pd sammensaetningen af udvalgte karakteristika af bgrnenes soci-
ale netveerk blandt bgrn med de udvalgte somatiske sygdomme inkl. bgrn med gentagne akutte
kontakter til sundhedsvaesenet. De netveerkskarakteriserende variable vil blive sammenlignet mel-
lem bgrn med og uden de udvalgte sygdomme/problematikker. Til at belyse ulighed i adgang, forbrug
af sundhedsydelser og behandlingskvalitet er der udvalgt flere effektmal. | forhold til adgang vil der
blive set pa kontakten til sundhedsvaesenet far diagnosen. Ved forbrug af sundhedsydelser ses der
pa kontakt til sundhedsveesenet far og efter diagnose, opdelt pa f.eks. akutte kontakter, indlseggelser
samt kontakter til primaersektoren. | forhold til behandlingskvalitet vil der blive set pa& opfyldelse af
kvalitetsindikatorer (proces-, behandlings- og resultatindikatorer) i forbindelse med kontakt til et sy-
gehus. Effektmalene opgeres for hver af de tre sygdomsomrader og, i det omfang det er muligt, for
barn med gentagne akutte kontakter til sundhedsveesenet.

5.2 Delstudie 2 - Mekanismer, der bidrager til ulighed
| barns behandling relateret til socialt netveerk og
social stgtte

Delformal

Det kvalitative delstudie har til formal at undersgge hvilke bagvedliggende mekanismer, der kan bi-
drage til uligheder i behandlingen af astma blandt bgrn i det danske sundhedsvaesen relateret til
socialt netveerk og stette. | dette delstudie er astma udvalgt som case for en mere dybdegdende
analyse. Der fokuseres pa foreeldrene som bgrnenes primeere netveerk og sociale statte. Bade for-
eldre til barn med astma og sundhedsprofessionelle inddrages i analysen med henblik pa at af-
deekke bl.a., hvordan behandlingen af astma blandt bgrnene opleves i de enkelte familier, foreeldre-
nes perspektiver pa at understgtte deres bgrns astmabehandling (herunder hvilken stette foraeldrene
giver, hvilken stgtte forseldrene har gjort brug af, samt oplevede udfordringer i behandlingen), betyd-
ningen af social stette i bgrns astmabehandling. Herunder undersgges ogsa eventuelle negative
effekter af social statte pd astmabehandlingen.

Studiedesign

Der anvendes et kvalitativt studiedesign, hvor der primeert foretages interviews med bade familier og
sundhedsprofessionelle. Der kan i mindre omfang suppleres med deltagerobservationer, hvis det
viser sig muligt og relevant. Malet er at afdeekke forskellige erfaringer, oplevelser, perspektiver og
niveauer af viden, som kan veere med til at belyse de bagvedliggende mekanismer, der har betydning
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for ulighed i astmabehandlingen af bgrn i det danske sundhedsveesen, som kan relateres til det
sociale netveerk og social statte.

Data

De indsamlede data bestar primeert af individuelle interviews med foreeldre til bgrn med astma, samt
individuelle interviews med sundhedsprofessionelle. Hvis det viser sig muligt at arrangere aftaler om
at deltage ved eksempelvis familiers kontroller, undersggelser eller andre aftaler i sundhedsvaese-
net, kan der blive tale om at supplere interviewdata med deltagerobservation i mindre omfang. Da-
taindsamlingen vil forega i tidsperioden april-juni 2024.

Interviews med foreeldre til bgrn med astma

Det tilstreebes, at der etableres kontakt til foraeldre til bgrn som har haft astma i op mod et ar. Bgrnene
skal veere i aldersgruppen 6-12 ar. Kontakten etableres med henblik p4 gennemfarelsen af 8-12
individuelle, semistrukturerede interviews — eller indtil der opnas et maetningspunkt i dataindsamlin-
gen. Hvis foraeldrene gnsker det, kan der blive tale om interviews, hvor begge foreeldre deltager.

Gennem interviews med foreeldre til barn med astma skabes indsigt i foreeldrenes oplevelser, erfa-
ringer og eventuelle udfordringer relateret til understgttelsen af bgrnenes astmabehandling. Det til-
streebes, at interviewene sa vidt muligt gennemfgres ansigt-til-ansigt i informanternes eget hjem. |
de tilfzelde, hvor dette ikke lader sig gare, eller hvor informanterne matte gnske det, kan interviewene
gennemfagres som telefoninterviews eller online interviews.

Foreeldre inkluderes i undersggelsen, hvis de har bgrn i alderen 6-12 ar, som har haft astma i op
imod et ar. Der tilstraebes en geografisk spredning, saledes at der oprettes kontakt og gennemfgres
interviews med foreeldre, der bor forskellige steder i landet. Der tilstreebes desuden en variation med
hensyn til familiernes ressourcer, hvor det seerligt tilstraebes at inkludere familier i udsatte positioner
og/eller familier, som oplever udfordringer relateret til deres barns astmabehandling. Undersggelsen
kan inkludere familier til barn med forskellige grader af astma, men det tilstreebes seerligt at etablere
kontakt til familier, hvor barnets astmabehandling er seerligt udfordrende.

Det forventes, at der vil blive anvendt en bredspektret rekrutteringsstrategi i forbindelse med rekrut-
teringen af foraeldre til interviews. Rekrutteringen af informanter kan blandt andet foregéa via hospi-
talsafdelinger, eksempelvis via bgrneastmaambulatorier og bgrneastmaskoler. Der kan ligeledes
veere mulighed for at oprette kontakt til informanterne via sundhedsplejen eller patientforeningen.

Deltagerobservationer af mgdet mellem familier og sundhedsprofessionelle

Safremt der i forbindelse med interviews med foreeldre gives tilsagn om interviewerens deltagelse
ved eksempelvis kontroller eller undersggelse pa hospitalet, og safremt muligheden for dette ligger
indenfor dataindsamlingens tidsramme, kan der udfgres deltagerobservation som et supplement til
interviewdataene. Det tilstraebes, at denne mulighed forfglges hos 2-3 familier med barn, der er di-
agnosticeret med- og i behandling for astma. Safremt der gives tilladelse til det kan dataindsamlingen
suppleres med uformelle samtaler med eksempelvis sundhedsprofessionelle, sundhedsplejerske,
socialradgiver med kontakt til familien.

Deltagerobservationerne forventes at give indblik i sundhedsprofessionelles praksisser samt inter-
aktioner og samarbejder mellem sundhedsprofessionelle og foraeldre til barn med astma. Hensigten
er at opna yderligere forstaelse for, hvordan disse kan bidrage til eventuelle uligheder i behandlingen
af bgrnene, som kan relateres til det sociale netveaerk og stgtte. Styrken ved deltagerobservationer
er, at de kan give indblik i de selvfglgeligheder, der former menneskers handlinger, men som kan
veere mere eller mindre reflekterede eller fuldt ud erkendte af den enkelte. Observationer kan sa at
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sige benyttes til at opna et ekstra lag af viden om, hvad der rent faktisk sker i mgdet mellem pati-
ent/paragrende og sundhedsprofessionel — som et supplement til det, pargrende og sundhedsprofes-
sionelle siger, der sker (i eksempelvis interviews).

Safremt det er muligt at supplere interviews med deltagerobservationer, planleegges de, sa de kan
gennemfgres indenfor den tidsramme, der er fastlagt for dataindsamlingen (april-juni 2024). Obser-
vationerne kan eventuelt kombineres med uformelle samtaler med de sundhedsprofessionelle p&
afdelingerne eller i almen praksis.

Interviews med sundhedsprofessionelle

Foruden interviews med foraeldre samt eventuelle deltagerobservationer, vil der blive etableret kon-
takt til sundhedsprofessionelle, der varetager diagnosticeringen og behandlingen af bgrn med astma
— med henblik p& gennemfgarelsen af ca. 10 interviews. Disse interviews gennemfgres med henblik
pa at opnd indsigt i de sundhedsprofessionelles oplevelser, erfaringer og perspektiver vedrarende
de mekanismer, der kan ligge bag den eventuelle ulighed i astma-behandlingen af barn, relateret til
det sociale netvaerk og social statte.

Bade praktiserende leeger og specialleeger, laeger og sygeplejersker pa hospitalsafdelinger samt
sundhedsplejersker i skole-regi er i bergring med bgrn med astma og deres foraeldre i den tidsperi-
ode, hvor bgrnene er mellem 6-12 ar gamle - i forbindelse med opsporingen, diagnosticeringen og
behandlingen af sygdommen. Det tilstraebes, at der i denne undersggelse etableres kontakt til- og
gennemfgres interviews med cirka to almenpraktiserende laeger og tre praksissygeplejersker (even-
tuelt fra Regionsklinikkerne) samt to speciallaeger og tre sygeplejersker fra hospitalerne. Safremt det
ligger indenfor dataindsamlingens tidsramme interviewes endvidere to sundhedsplejersker med er-
faring med familier, hvor et barn har astma, som har haft udfordringer med hensyn til at handtere
barnets astmabehandling i hverdagen.

Der tilstreebes variation i den geografiske placering af sundhedsprofessionelles arbejdssted/anseet-

telse med henblik pa at identificere mekanismer, der med stor sandsynlighed vil veere geeldende pa
tvaers af sygehuskontekster, sundhedsprofessionelle og patienter/pargrende.
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7 Bilag

7.1 Bilag A. Analysetema

Som en del af Behandlingsradets opgave med at udarbejde arlige analyser vedrgrende ulighed i
sundhed, udarbejdes og opdateres arligt en overordnet analyseplan for Behandlingsradets kom-
mende analyser. Analyseplanen indeholder forslag til analysetemaer, en kort beskrivelse af tema-
erne samt en kort skildring af eventuelt set-up for en analyse af hvert af de foreslaede temaer. Be-
handlingsradets analyse for 2024 udarbejdes med udgangspunkt i nedenstaende analysetema, som
blev godkendt af Sundhedsministeriet og Danske Regioner den 23. august 2023.

Tema

Ulighed i behandlingen relateret til socialt netveerk og social statte

Motivation for ind-
stilling af temaet

Socialt netveerk og social stgtte spiller en afgagrende rolle for borgernes sund-
hedstilstand og for den behandling, de modtager i sundhedsvaesenet. En
'steerk’ pargrende har blandt andet betydning for patienternes sundhedskompe-
tencer og evne til at navigere i et komplekst sundhedsveesen. Det er séledes
en af de faktorer, som har betydning for borgernes mgde med sundhedsvaese-
net og som en ny dansk sammenfatning af forskning peger pa, at der er behov
for gget fokus pa.

Betydningen af netveerkets stgtte, herunder deres sundhedskompetencer, er
seerlig central hos patientgrupper, som ikke selv er i stand til at tage vare pa de-
res behandlingsforlgb. Med hensyn til eksempelvis at kunne forklare sympto-
merne pa sygdom til sundhedsprofessionelle, sa der kan stilles en diagnose, ift.
at stille krav, eller patage sig ansvaret for at handtere dele af en behandling
hjemme, opstar social ulighed, hvor patienter med pargrende med fa ressour-
cer og nedsat sundhedskompetence er i forgget risiko for at modtage en darli-
gere behandling. Det ses eksempelvis pa kraeftomrédet, hvor aktuelle undersg-
gelser viser, at bgrn af forseldre med faerre ressourcer, skal henvende sig flere
gange til sundhedsvaesenet for at fa en kraeftdiagnose og modtager en lavere
dosis af kemoterapi. Betydningen af social stgtte til hdndteringen af behand-
lingsforlgbet er aktuel i alle livets faser, fra barndom til alderdom og seerlig cen-
tral, nar patientforlabet er komplekst, som eksempelvis ved multisygdom.
\Viden om betydningen af socialt netveerk og social statte for den behandling
patienter modtager i det danske sundhedsveesen er afggrende for udviklingen
af interventioner, som udligner ulighed i behandling og dadelighed. | og med at
tidligere forskning p& omradet er sparsom og hovedsagelig koncentreret om-
kring nogle f& omrader, er det relevant at udvide fokus til andre somatiske syg-
domsomrader, herunder undersgge, hvilke arsagsmekanismer, der skaber ulig-
hederne — og evt. hvilke interventioner, der kan udligne dem.

Fokusomrade for
analysen

Pa baggrund af ovenstaende foreslar Behandlingsradet temaet “ Ulighed i be-
handlingen relateret til socialt netveerk og social statte”.

IAnalysen vil undersgge hvilke mekanismer, der skaber uligheder relateret til
netveerkets karakteristika og den sociale stgtte, patienter modtager. Derudover
kan det undersgges hvilke interventioner, der kan anvendes til at reducere ulig-
hederne.

IAnalysen kan undersgge betydningen af socialt netveerk og social stgtte (net-
\veerkets karakteristika, f.eks. sammenseetning og sociogkonomiske position
samt kvaliteten af den stgtte netvaerket leverer) pa patientforlgbet (diagnostice-
ring, behandling) indenfor forskellige livsfaser sdsom barndom, ungdom, vok-
senliv og alderdom.

lAnalysen vil ggre brug af bade kvantitative og kvalitative metoder for pa bedst

mulig vis at afdaekke relevante aspekter af problemstillingen.
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7.2 Bilag B. Fagudvalgets sammensaetning

Medlemmer i programgruppen (udpeget for en tredrig periode)

Udpeget af

Mogens Vestergaard. Formand for fagudvalget, professor, praktiserende laege,
Gren

Behandlingsradet

Pernille Tanggaard Andersen. Professor, forskningsleder, Forskningsenheden for
Sundhedsfremme, Syddansk Universitet

Behandlingsradet

Morten Sodemann. Overlaege, Odense Universitetshospital; Klinisk Professor,
Forskningsenheden for Infektionsmedicin, Klinisk Institut, Syddansk Universitet

Behandlingsradet

Ida Hageman. Specialleege i psykiatri, leegefaglig vicedirektgr i Region Hovedsta- Regionerne
dens Psykiatri.

Finn Breinholt Larsen. Seniorforsker, DEFACTUM, Region Midtjylland Regionerne
Julie Mackenhauer. Afdelingsleege, Socialmedicinsk afdeling. Aalborg Universi- LVS
tetshospital

@vrige medlemmer i fagudvalget (udpeget for en etarig periode med seerligt Udpeget af
kendskab til analysetemaets genstandsfelt)

Lotte Frilev. Chefsygeplejerske, Barn og Unge, Aalborg Universitetshospital Regionerne
Didde Lauritzen. Laege, Afsnit for Bgrn og Unge, Sygehus Sgnderjylland Regionerne
Eunice Marie McWere. Afdelingsleege, Barne- og ungeafdelingen, Amager og Regionerne
Hvidovre Hospital

Kirsten M&nsson. Socialsygeplejerske, Paediatri, Nykabing Falster sygehus Regionerne
Sven Pdrksen. Ledende overleege (og Formand for Dansk Peediatrisk Selskab), Regionerne
Peaediatri, Slagelse

Hanne Becker Nissen. Afdelingsleder for skolesundhedsplejen og Sund Ung, Aal- KL

borg Kommune

Sgren Bagge Petersen. Overleege, Regionshospitalet Nordjylland LVS

Christine Hgjer Eriksen. Sundhedsfaglig koordinator og Radgiver, Astma-Allergi
Danmark

Danske Patienter
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Kristine Lyholm, Astma- og allergisygeplejerske, Bgrn og Unge, Astma- og Allergi- DASYS
ambulatoriet, Herlev og Gentofte Hospital (medlem fra 01.03.2024)

Medarbejdere tilknyttet analysen i Behandlingsradets sekretariat og Dansk Center for Klinisk Sund-
heds- tjenesteforskning (DACS), Aalborg Universitet.

Projektgruppen i Behandlingsradets sekretariat

Pernille Skovgaard Christensen. Konsulent, Behandlingsradet

Laerke Mai Bonde Andersen, Specialkonsulent, Behandlingsradet

Line Stjernholm Tipsmark, Specialkonsulent, Behandlingsradet

Mette Bejder, Specialkonsulent, Behandlingsradet

Sanna Davidsen, Stud.cand.scient.soc., Studentermedhjgelper

Dansk Center for Sundhedstjenesteforskning, Aalborg Universitet

Saren Paaske Johnsen. Klinisk Professor, overlaege, Dansk Center for Sundhedstjenesteforskning, Klinisk
Institut, Aalborg Universitet

Amalie Helme Simoni. Ph.d., postdoc, Dansk Center for Sundhedstjenesteforskning, Klinisk Institut, Aal-
borg Universitet

Jan Brink Valentin. Specialkonsulent, Dansk Center for Sundhedstjenesteforskning, Klinisk Institut, Aalborg
Universitet
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