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Livet med kronisk sygdom i et sundhedsvaesen under forandring - Introduktion

Forandringer pa vej i
sundhedsvasenet — hvad har
patienterne brug for?

Sundhedsveesenet forandres i disse ar for at
tilpasse sig en fremtid med flere borgere med
kroniske sygdomme og ggede behandlings-
behov — og feerre sundhedsprofessionelle til
at lgfte opgaverne.

En del af denne omstilling handler om, at
ambulante forlgb i langt hgjere grad skal
tilpasses det enkelte menneskes behov. De,
der har brug for det, skal veaere i hyppigere
kontakt med hospitalet, mens de, der har
mindre behov, kan ses sjeeldnere.

Men hvad er egentlig behovene hos
mennesker, der lever med kronisk sygdom i
dag? Hvilken form for kontakt og stgtte har de
brug for, og hvordan kan deres forskellige
behov rummes i omstillingen af fremtidens
sundhedsvaesen?

Det er omdrejningspunktet for denne
undersggelse, der med udgangspunkt i
erfaringer og oplevelser fra 23 mennesker,
som lever med kronisk sygdom, giver svar pa
felgende spgrgsmal:

e Hyvilke udfordringer og behov har patienter
med kronisk sygdom i deres hverdagsliv i
dag?

e Hvordan har deres udfordringer og behov
udviklet sig over arene, imens de har
levet med deres sygdom?

e Hvordan ser deres kontakt til
sundhedsveaesenet ud i dag, og hvordan
oplever de forlgbet?

e Hvilke praeferencer og forventninger har
patienterne til deres forlgb fremover, og
hvad teenker de om at skulle til feerre
kontrolbesag pa hospitalet?
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Metoder og datagrundlag

Interviewundersggelse om
livet med kronisk sygdom

Undersggelsen er baseret pa kvalitative
interview med 23 mennesker, der lever med
kronisk sygdom - otte lever med KOL, otte
med inflammatorisk gigtsygdom og syv med
diabetes. Informanterne har alle levet med
deres kroniske sygdom i flere ar.
Informanterne er mellem 32 og 82 ar, 12 er
kvinder og 11 er maend.

Dybdegaende kvalitative interview giver
mulighed for at udforske informanternes
narrativer om deres sygdomsforlgb igennem
skiftende livsfaser. Vi har faet viden om
informanternes liv og hverdag med kronisk
sygdom. Derudover har vi spurgt ind til deres
forlgb, deres kontakt til sundhedsvaesenet, og
deres gnsker til kontakten med
sundhedsvaesenet i fremtiden. Nogle af
informanterne har allerede oplevet at fa deres
forlab omlagt til faerre kontrolbesgg, mens
andre ikke har.

Starstedelen af informanterne er interviewet i
deres eget hjem. Nar vi pa den made besgger
informanternes hjemlige omgivelser, giver det
os mulighed for at f& en seerlig indsigt i
hverdagslivet med kronisk sygdom og
hvordan fx hjeelpemidler og medicin indgar i
de daglige rutiner,

Fotodagbager og tidslinjer giver et kig
ind i informanternes hverdag og forleb

Under interviewene udfyldte informanterne en
tidslinje over deres forlgb sammen med os.
Tidslinjen skulle blandt andet give et overblik
over seerligt vigtige tidspunkter i
informanternes liv og sygdomsforlgb. Den
udfyldte tidslinje giver et indblik i, hvad der

kan medvirke til gode og darlige perioder i et
langt liv med kronisk sygdom.

Forud for interviewene har nogle af
informanterne desuden sendt os billeder, som
illustrerer forskellige aspekter af deres
hverdag med kronisk sygdom.
Fotodagbggerne kan give indblik i
hverdagssituationer, som informanterne
derefter har mulighed for at uddybe under
interviewet.

Analysemetode: Mgnstergenkendelse

De 23 interview er analyseret ved hjaelp af
metoden monstergenkendelse. Med denne
analysemetode identificerer vi centrale
indsigter fra datamaterialet og udleder
mgnstre, der gar pa tveers.
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Undersggelsen har givet os viden om,
hvordan patienterne oplever deres hverdag
med kronisk sygdom. Det er naturligvis meget
forskelligt, hvordan og hvor meget
sygdommen fylder for den enkelte. Alligevel
er der temaer, der gar igen, og som giver
indblik i, hvordan en hverdag med kronisk
sygdom kan se ud.

Livet med kronisk sygdom er
en kontinuerlig balancegang

Patienter med bade KOL, gigt og diabetes
forteeller om, hvordan de pa forskellige mader
konstant balancerer hensynet til deres
sygdom med deres gnsker til, hvordan de
gerne vil leve deres liv. Denne balance kan
veere udfordrende, fordi patienterne ofte feler
sig splittede imellem at traeffe valg, der er
fornuftige i forhold til sygdommen eller gare
ting, der er mindre hensigtsmaessige, men
som er vigtige for livskvaliteten.

,, Jeg synes, jeg laver mange ting, hvor
det ikke er gigten, der bestemmer pa
nogen made. Altsa, jeg kan jo sagtens

tage til koncert eller pa museer eller
ga rundt. Nogle gange er det jo
begraenset, hvor meget jeg kan ga,
men jeg gor det jo alligevel.

— Lotte, 60 ar, har gigt

Det er vigtigt at holde fast i sit
funktionsniveau

Den kontinuerlige balancegang viser sig
0gsa, nar patienterne forteeller om, hvordan
de forsgger at fastholde deres
funktionsniveau og veere mest muligt
selvhjulpne pa trods af de begreensninger,
sygdommen fgrer med sig. Det gor de bl.a.
ved at forsgge kun at bruge de mest
ngdvendige hjeelpemidler — samtidig med at
hjeelpemidlerne bidrager til, at de selv kan
flere ting. Det handler ogsa om at acceptere,
at det fx tager lidt lzengere tid selv at vaske
op, men at det trods alt er bedre stadig selv at
kunne ggre det, med de begreensninger man
nu engang har, end at skulle have
hjemmehjaelp. Og om at insistere pa at ggre
tingene selv, selv om pargrende gerne vil
hjeelpe.

Henning: Jeg kan godt ga pa trapper, men
det tager mig en krig, og jeg bliver
forpustet, og jeg synes ikke om det (...)
Der er en elevator lige ved siden af, og jeg
kan bare tage den elevator op.

Interviewer: Men du tog trappen?
Henning: Jeg tager altid trappen op.

— Henning, 60 ar, har KOL
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, Min mand er et meget omsorgsfuldt
menneske, og han vil rigtig gerne
hjeelpe, og han ved, hvad jeg kan og
ikke kan. Og han gar det, og jeg
bremser ham og siger, jeg vil ikke
have hjaelpen, for jeg virkelig har brug
for den (...) Jeg ma selv gare det,
0gsé selvom det gor ondt, og selvom
det er besveerligt.

— Charlotte, 73 ar, har gigt

For andre handler det om, hvordan det er
muligt at balancere livet med en kronisk
sygdom med et arbejdsliv. Det gar de fx ved
at veelge en karrierevej, der er forenelig med
de begreensninger, den kroniske sygdom
giver - ogsa i fremtiden. Eller ved at ga ned i
tid eller helt stoppe med at arbejde pga.
sygdommen, selv om det er en vanskelig
beslutning. At skulle arbejde og samtidig have
energi nok il fritid og familieliv kan veere
udfordrende.

, Jeg har al den fleksibilitet [pa jobbet],
jeg kan fa, sa jeg bliver virkelig
hjulpet, men nogle gange gar det bare
galt for mig alligevel. Og det er jo fordi
jeg har et meget rigt socialt liv ogsa.
Sa det er jo ogsa et eller andet med at
sige, det kan jo heller ikke nytte
noget, man bruger alle sine kreefter pa
arbejde.

— Anne, 65 ar, har KOL

Patienterne forsoger ikke at vaelge
”sygdomsvejen”

Feelles for patienterne er, at de gar sig mange
overvejelser om, hvor meget deres kroniske
sygdom skal fylde i deres hverdag. Flere
fokuserer fx pa ikke at veelge "sygdomsvejen”
i den made, de lever deres liv pa og i deres
indstilling til livet med sygdommen.

, Nar der sa kommer yderligere
begraensninger, sa er det, man bliver
lidt irriteret nogle gange eller bliver
ked af det. Men jeg praver, at gigten
ikke skal fylde for meget. Det er

noget, der er med mig, men det skal
bare ikke styre mit liv.
— Lotte, 60 ar, har gigt

Patienterne fortaeller om, hvordan de gear ting,
som giver dem livskvalitet, og som kan
treenge sygdommen mere i baggrunden -
ogsa selvom det kan vaere darligt for deres
helbred efterfglgende. Som en patient med
diabetes fx forteeller om at skulle pa festival.
, , Det gar hurtigt op i kulhydrater og

sensorer og millienheder og sadan
nogle ting. Nu tager jeg fri til
weekenden, (...) og sa har jeg jo
darlig samvittighed pa mandag, fordi
mine tal er gaet helt tosset, ik.

— Laust, 63 ar, har diabetes

Malet er at leve sa normalt som muligt
med sin sygdom

Flere patienter peger pa et paradoks, der
kendetegner livet med kronisk sygdom: Pa
den ene side tilstraeber de en sa normal
tilveerelse som muligt, hvor den kroniske
sygdom ikke fylder mere end hgjst
ngdvendigt. Pa den anden side har de behov
for hjeelp og for, at der bliver taget seerlige
hensyn.

Det er fx néar patienterne har behov for, at der
ikke er stearinlys, hvor de skal opholde sig, at
andre taenker over hvor langt de kan ga eller
hvad der er i maden, der bliver serveret.
Samtidig ensker de ikke ungdig
opmaerksomhed pa at de er syge, og de
gnsker ikke at veere til besveer for andre, hvis
for meget skal tilretteleegges rundt omkring
dem og deres behov.

, Jeg er jo heller ikke typen, der skriver
til dem, der holder det, at s& ma de
godt lige tage de her folgende hensyn
til mig. Der har jeg sddan mere, s& ma
man tage det, hvis den dukker op. Det
kommer jo ogsé an pa, hvor hgjt er
der til loftet? Er der levende lys? Alt
muligt. Der er jo mange ting, der

CPI — Center for Patientinddragelse - 9
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spiller ind, og jeg har ikke lyst til at
veere den der klods om benet pa folk.

— Anne, 65 ar, har KOL

En patient forteeller ogsa, at det pa den ene
side er rart, nar familien tager hensyn til, hvor
mange kreefter hun har, eller om de har
parfume pa. Omvendt kan det vaere
befriende, nar andre ikke teenker over, at hun
har en kronisk sygdom, og ikke tager seerlige
hensyn, fordi det giver hende en fglelse af
ikke at blive set som syg.

Skismaet mellem hensynet til sygdommen og
gnsket om normalitet er ogsa beskrevet i
andre undersggelser. Her beskrives det
netop, hvordan patienter med kronisk sygdom
pa den ene side gnsker, at andre anerkender
dem som "almindelige mennesker”, men at
det omvendt ogsa er problematisk, hvis andre
ikke tager hensyn til de folger, det trods alt
har for et menneske at leve med en kronisk
sygdom'. | en undersggelse blandt patienter
med diabetes og hjertesygdom, naevnes
"maintaining normalcy” som en af de vigtigste
tilpasningsstrategier, patienterne bruger, for
at kunne handtere og navigere i livet med
kronisk sygdom?.

Det er sveert at vaere spontan,
nar man har en kronisk
sygdom

Det gar igen i samtalerne med patienterne, at
de har mange daglige ggremal og rutiner,
som er knyttet til deres kroniske sygdom. Det
giver en hverdag praeget af planlsegning og af
hele tiden at skulle teenke frem. Det er fx
overvejelser om, hvad de skal spise, og
hvornar de skal spise, hvad de har energi til
at overkomme, hvordan de kan opbevare
deres medicin, nar de er afsted, eller hvilke
hjeelpemidler de kan fa behov for undervejs.

, Jeg er jo sindssygt god til at
planleegge og er struktureret og sadan
nogle ting, sé jeg ikke bruger alle
mine kreefter. S& det er i hvert fald nok
noget, jeg har leert. Plus at jeg er god

til at fa pakket alt muligt med, sa jeg
ved, nar det er et nyt sted, jeg
kommer, jamen sa kan jeg ogsa klare
mig selv uden at skulle bruge for
meget energi.

— Lotte, 60 ar, har gigt

De mange geremal, den kontinuerlige
planleegning og de udfordringer, der fglger
med sygdommen, kan veaere anstrengende og
kan fgles som en stor begreensning i
leengden.

, Der er en traethed af, at det skal styre
mit liv s& meget. For fanden! Jeg har
levet sa mange ar uden det der, og
det var meget sjovere. Nu har jeg lige
veeret pa ferie i fire uger, hvor vi la i
telt, og det er et helvede at planlaegge
sig frem til, hvordan man kan bevare
sin insulin kold, mens man kgrer pa
bilferie til @strig.

— Searen, 68 ar, har diabetes

Nar det pa denne méade er ngdvendigt med
forberedelser og overvejelser fx inden besgg
hos familie, en tur i byen eller pa rejser,
resulterer det i, at det er sveerere for
patienterne at veere spontane.
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Livet med sygdommen gar op
og ned — og behovet for
kontakt og stette folger med

| interviewene har vi bedt patienterne udfylde
en tidslinje over deres sygdomsforlgb
sammen med os. Det gjorde vi for at fa indblik
i deres forlgb og kontakten til
sundhedsveesenet undervejs. Samtidig gav
det os viden om, hvilke heendelser og
perioder, ogsa i livet generelt, der har veeret
seaerligt vigtige for patienternes liv med
sygdommen og for deres behov for kontakt
med sundhedsveaesenet.

Patienterne forteeller, hvordan et langt liv med
kronisk sygdom naturligt nok indeholder bade
gode og darlige perioder - bade knyttet til
sygdommen og til livet i det hele taget. Det
kan fx vaere, nar patienterne oplever
forveerring eller bivirkninger ved medicin og
derfor har behov for at veere i teettere kontakt
med deres behandlere. Eller de kan have
perioder, hvor medicinen virker godt, og de
generelt ikke er seerligt maerkede af deres
sygdom.

Patienterne forteeller samtidig om, hvordan de
i forskellige livsfaser har haft forskellige
tilgange til deres sygdom og haft skiftende
behov i forbindelse med behandlingen. De
naevner fx, hvordan ungdomslivet kan veere
en fase, hvor den kroniske sygdom giver
saerlige udfordringer. Det kan fx veere sveert
at leve regelmaessigt og passe sin behandling
og samtidig have et normalt ungdomsliv med
sine venner. Et andet eksempel er ved
graviditet og amning, hvor behov for
endringer i medicin kan pavirke livet med
sygdommen. Senere i livet kan dét at matte
opgive at arbejde lede til zergrelse over, at
man ma afslutte et livskapitel pa grund af
sygdommen. Omvendt kan afslutningen pa
arbejdslivet ogsa give mere tid og ro til at tage
sig bedre af sygdommen, end det var muligt,
da man havde et kraevende job.

Nogle patienter giver ogsa udtryk for at have
behov for hjeelp fra en psykolog senere i
sygdomsforlgbet fx til at handtere forvaerring i

sygdommen eller overgangen til ikke kunne
arbejde laengere.

Men det er ikke kun forveerring i sygdommen,
der kan give andrede behov for kontakt til
sundhedsvaesenet. Ogsa udfordringer i livet
generelt, fx sygdom i den naermeste familie
eller tab af en livspartner, kan give mindre
overskud til at tage sig af sin egen sygdom.
Det kan ogsa gere, at der sker udsving i
sygdommen, der skal handteres pa en ny
made, fx hvis en krise i familien pavirker
blodsukkeret.
,, Sidste gang jeg var oppe hos

sygeplejersken, der havde jeg skrevet
i et spgrgeskema, at min keereste var
alvorligt syg, sé& hun ville nok ikke
klare det ret meget leengere. Og det
havde vi en snak om. Hun sagde,
‘jamen det kan ogsa pavirke din
diabetes”, fordi man kan blive stresset
af det.

— Bent, 82 ar, har diabetes

En anden patient med diabetes forteeller, at i
perioden efter han mistede sin kone, blev han
helt ligeglad med at tage sig af sin diabetes. |
en undersggelse om patienters
tilpasningsstrategier kaldes denne type
reaktion "avoidance coping’, og forfatterne
peger pa, at patienter med kronisk sygdom
kan reagere pa traumer og sorg ved i en
periode at ignorere eller undga alt, der har
med sygdom eller behandling at ggre.

Den forste tid efter diagnosen er
sarligt udfordrende

Patienterne forteeller gennemgéaende, at den
forste tid efter diagnosen naturligt nok kan
veere seerligt udfordrende. Som Kirsten
forteeller:
,, Fra at jeg spillede handbold og alt
muligt andet, spillede tennis og hvad
vi ellers gjorde af meerkelige ting, og
sa til at fole faktisk, at man slet ikke
kunne noget. Det er simpelthen en
livskrise. At faktisk tro i en periode, far
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jeg kom i behandling, at livet var ved
at veaere slut. Det var fandeme ikke
seerlig sjovt.

— Kirsten, 59 ar, har gigt

Det handler fx om at opleve akutte
situationer med sygdommen, eller at
skulle gennemga en lang udredning og
tilpasning af medicin, hvor man skal leere
sygdommen og de forskellige symptomer
at kende og veaenne sig til nye rutiner.

Flere forteeller ogsa om de psykologiske
aspekter ved at blive diagnosticeret med
en kronisk sygdom. De forteeller fx,
hvordan det kan veere sveert at acceptere
at veere blevet syg og at skulle leve med
en kronisk sygdom resten af livet, med de
konsekvenser det kan have. Det kan
fagles som en brat overgang pludselig at
skulle leere at handtere en sygdom og at
skulle navigere i et forlgb i
sundhedsveaesenet.

| en artikel fra 1982 beskrives dét at fa
konstateret en kronisk sygdom som en
"biographical disruption”- altsa et
biografisk brud i menneskers livsforlgb.
Med afsaet i en undersggelse blandt
patienter med leddegigt beskriver
forfatterne diagnosetidspunktet som “en
seerlig kaotisk begivenhed, der skaber
fundamental uorden, kaos og usikkerhed
menneskers liv’. Andre undersggelser
viser ogsa, at patienter forbinder den
forste periode efter diagnosen med sorg
og en felelse af tab%. Mange taler om et
liv fgr og et liv efter diagnosen. Den fgrste
periode med sygdommen er derfor sarbar
men ogsa vigtig, fordi det er her, patienter
i hgj grad genskaber en ny identitet og
selvopfattelse.

Patienternes forteellinger viser os, at et
forlab med en kronisk sygdom kan se
forskelligt ud over et langt liv, og at gode
og sveere perioder — bade med
sygdommen og i livet generelt — kan have
betydning for, hvad man som patient har
brug for i sin kontakt il
sundhedsveaesenet.
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Patienterne efterlyser et
sundhedsvasen, som bedre
understotter forleab med
kronisk sygdom

Flere af de interviewede patienter oplever
forskellige udfordringer i deres lgbende
interaktioner med sundhedsvaesenet. De
gnsker, at sundhedsveesenet i hgjere grad
indrettes med fokus pa fleksibilitet,
koordinering og sammenhaeng, sa det
understgtter dem i at leve et sa godt liv med
kronisk sygdom som muligt.

De patienter, der oplever udfordringer i madet
med sundhedsveesenet, forteeller at de savner
et mere fleksibelt og streamlinet system, der
bedre kan rumme patienter med livslange
kroniske sygdomsforlgb. Patienterne oplever,
at deres kontakt med sundhedsvaesenet ofte
er preeget af ulogiske processer,
dobbeltarbejde og ungdvendige gentagelser,
samt systemer der ikke taler sammen bade
pa tveers af sygdomsforlab, faggraenser og
organisationer.

For nogle patienter handler den manglende
fleksibilitet om, at de nu fx skal bestille tid til at
fa taget blodpraver i stedet for at kunne
droppe ind pa tidspunkter, der passer ind i
deres hverdag. Det kreever ekstra
planlaegning i et forlgb, der allerede rummer
mange aftaler, og det kan i sidste ende gare,
at der er aftaler, der ikke bliver booket.

, Nu skal man booke tid til blodprave.
(...) For mig var det lidt irriterende, at
jeg skulle til at booke tid, fordi [for]
kunne jeg fa det passet ind sadan, ‘né
men pa tirsdag, der kan jeg lige
smutte forbi hospitalet pa vej til et eller
andet og fa det klaret’. Og nu skal
man booke, og jeg har rigtig tit glemt
at fa booket.

— Maria, 32 ar, har gigt

Udfordringerne i mgdet med
sundhedsvaesenet opstar ogsa, nar ansvaret
for medicin, receptfornyelser og henvisninger
ikke er samlet ét sted, og det er ulogisk eller

uklart, hvem patienterne skal kontakte om
hvad.

Det er fx frustrerende, nar egen leege beder
om fremmade for at fa fornyet recepter eller
henvisninger, i stedet for at det er angivet
tydeligt i journalen, at patienten har en given
diagnose og er berettiget til den pagaeldende
medicin eller henvisning. Eller nar visse typer
medicin eller hjeelpemidler skal udleveres fra
én behandler, mens andet medicin og andre
hjeelpemidler skal udleveres fra en anden
behandler eller fra egen lzege.

, Det er ligesom om, de ikke snakker
sammen, og det, synes jeg, er en
ulempe. Jeg ved ikke, hvem der er
ansvarlig. (...) Men nu har jeg i hvert
fald faet at vide, at det er laegecentret
hernede, der er ansvarlig for de piller,
jeg skal have. (...) Men de er ikke
ansvarlige for recepten.

—Jane, 78 ar, har diabetes

Situationer, hvor patienterne oplever at skulle
mgade op til gentagne praver eller
overlappende aftaler, gar ogsa igen. Her
savner patienterne, at der bliver set pa tveaers i
forlgbet, sa det bliver tydeligt hvor mange
aftaler, patienterne faktisk har — bade i
forlabet med deres kroniske sygdom, og iseer
nar patienterne har flere sygdomme. De
efterlyser bedre koordinering pa tveers, sa de
fx kunne blive indkaldt til blodpragver pa
samme tid, i stedet for at skulle afsted flere
gange i forbindelse med forskellige forlgb.
,, [De har] ikke en seerlig stor forstaelse
for min samlede situation. Det foler
jeg ikke, der er nogen, der har. Der er
ingen, der teenker pa: Nu kan vi ikke
bede hende om at komme igen, fordi
hun har lige veeret til otte andre ting.

— Maja, 45 ar, har gigt
Patienterne oplever ligeledes, at systemet er
ineffektivt og ufleksibelt, nar de samme

praver eller scanninger bliver gentaget pa
forskellige afdelinger eller hospitaler, i stedet
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for at det er muligt at bruge dem pa tveers.
Det er besveerligt og tidskreevende for
patienten men bliver ogsa oplevet som et
ulogisk spild af ressourcer for hospitalet.

Sidst men ikke mindst har det afggrende
betydning for patienterne at mgde de samme
behandlere fra gang til gang, og de finder det
frustrerende og utrygt at mgde mange
forskellige behandlere i deres forlgb. Det er fx
belastende at skulle starte forfra og forteelle
sin historie igen, nar man mader en ny
behandler. Det er ogsa forvirrende at fa
modstridende beskeder og svar fra forskellige
behandlere. Flere patienter naevner ogsa, at
nar personkendskabet mangler, sa gar det
det svaerere for behandlerne at tage hgjde for
patientens historik eller saerlige
omsteendigheder, nar de tolker deres
prevesvar.

At have en fast kendt behandler giver
omvendt patienterne tryghed til at abne mere
op i relationen, og det er fx vigtigt, nar
patienten skal handtere de psykologiske
aspekter ved at vaere blevet ramt af en
kronisk sygdom. Den kontinuerlige kontakt il
en fast behandler sikrer ogsa en fortlgbende
dialog snarere end Igsrevne nedslag fra gang
til gang.

,, Jeg faler, jeg kender [sygeplejersken],
fordi vi har snakket i s& mange éar. Sa
det er ligesom at snakke med en, man
kender. Vi snakker om alt. Det er
dejligt. Du behgver ikke forklare sa
meget, for Lisa ved, hvordan jeg er.
Det gaor hun. Det er jeg 100 pa.

— Kim, 75 ar, har KOL

Patienterne mader ogsa
effektive og fleksible
Iasninger

Patienterne forteeller ogséd om lgsninger og

arbejdsgange, der giver starre fleksibilitet og
ger deres hverdag med kronisk sygdom

nemmere. Eksemplerne er forskelligartede,
men patienterne fremhaever overordnet
lgsninger, der er stramlinede, effektive og
velkoordinerede.

Det er fx en lettelse for patienterne, nar deres
behandlere taler sammen, og koordinering
om medicin og henvisninger sker automatisk,
uden at de behgver at skulle op til deres
praktiserende lezege hver gang.

, [Laegen] kan jo nemt se: ‘Ja, den er
god nok. Hun har gigt’. S& sender
fysioterapeuten en anmodning, nar
der er gaet et ar og siger, ja, Maria
har stadig brug for fys’, og sa laver
leegen bare en automatisk henvisning.
Altsa, det er ret smart, synes jeg. (...)
Sa er der jo faerre frustrationer over
det. Og ja, tidsoptimering. Jeg vil
gerne bruge sa lidt tid pa gigt som
muligt. Sa det er jo dejligt, at der ikke
er sé& meget bgvl.

— Maria, 32 ar, har gigt

Desuden er patienterne glade for fleksible
ordninger, hvor de fx kan droppe ind til
blodprever, afhente medicin i en boks pa
hospitalet, nar det passer dem, eller selv
booke tid til kontrol i stedet for at fa en
forudbestemt dato tilsendt.

, Jeg synes, det er meget bedre det dér
med, at man selv kan ga ind og
bestille sin tid. Det har betydet, at jeg
kan planlaegge mit arbejde. Altsa, det
har betydet, at jeg ikke bare far en e-
mail om, at du skal made til kontrol
den og den dato klokken det og det.

— Laust, 63 ar, har diabetes

Figuren pa den felgende side giver et overblik
over, hvad patienterne pa den ene side
oplever, gar deres forlab mere besveerligt, og
hvad der pa den anden side kan bidrage til at
gare forlabet nemmere.
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Patienterne oplever, at deres forlgb er
besvzerligt nar:

* Blodpraver skal ske ved tidsbestilling, og det kraever mere planlaegning

¢ Der er ventetid ved afhentning af medicin

¢ Ansvaret for medicin, receptfornyelser og henvisninger ikke er samlet ét sted
¢ Deres behandlere ikke taler sammen og koordinerer pa tveers

¢ De samme pr@ver gentages pa tvaers af hospitaler

¢ Patienterne mgder mange skiftende behandlere i deres forlgb

Patienterne oplever, at det gor deres forlgb
nemmere at:

¢ De kan fa taget blodpraver ved drop-in uden tidsbestilling

¢ De kan afhente medicin i boks, nar det passer dem

¢ De kan have samtaler over video

¢ De kan booke aftaler via selvbook og selv styre deres tid
De kan fa behandling derhjemme, sa de undgar indlaeggelser
Deres behandlere deler viden og samarbejder

De har faste behandlere
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Omlagninger af forlgb for
patienter med kronisk sygdom

De kommende ar vil byde péa strukturelle
aendringer i forlabene for mange patienter
med livslange kronikerforlgb. Udmeantningen
af sundhedsreformen og omstillingen af
sundhedsveaesenet vil blandt andet fgre til nye
typer forlgb og nye rammer for behandling af
patienter med kronisk sygdom.

To indsatser, som har stor betydning for
patienter med kronisk sygdom, og som
allerede er i gang med at blive implementeret
pa udvalgte hospitalsafdelinger i Region
Hovedstaden, er Fremtidens Ambulatorium
og Veelg Klogt.

Begge indsatser implementeres med fokus pa
at opna:
e Feerre ungdvendige kontrolbesag,
konsultationer og/eller unders@gelser
e @get brug af digitale Igsninger
e Mere behovsstyrede forlgb
e Mere individualiseret behandling

g

| regi af Fremtidens Ambulatorium har
felgende specialer veeret igennem forlgbet i
2024/25 og er i gang med at implementere
&ndringerne: Endokrinologi, kardiologi,
psykiatri, reumatologi, nefrologi, neurologi og
lungemedicin. | fgrste halvar af 2026 er
felgende fem specialer i gang med
implementeringsprocessen: Gynaekologi og
obstetrik, geriatri, paediatri, gastroenterologi
0g gre-, naese- og halssygdomme.

Nar kontrolbesgg fjernes, bygger det pa
klinisk evidens for, at de er ungdvendige og
ikke skaber veerdi. Nogle besag omlaegges
ogsa til digitale konsultationer, og nar antallet
af kontrolbesag reduceres, gives der
mulighed for, at patienterne kan kontakte
afdelingen lebende med spgrgsmal.

| undersggelsen har vi talt med patienterne
om, hvad de synes om at ga til feerre
kontrolbesag pa hospitalet. Vi har ikke haft
fokus pa omlaegninger af fysiske besgg til
digitale konsultationer. Vi har udelukkende
undersggt patienternes oplevelser af dét at fa
reduceret antallet af arlige kontrolbesag.
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Nogle af de interviewede patienter har
allerede oplevet at skulle til feerre
kontrolbesag, mens andre forholder sig til det
som et muligt scenarie. Patienterne har fortalt
os om bade fordele og ulemper ved at ga til
feerre kontrolbeseg og om, hvad der skal il
for, at det stadig er trygt at vaere patient med
en kronisk sygdom, selvom man bliver set
sjeeldnere pa hospitalet.

Omlagninger af kroniker-
forlob skal imgdekomme store
grupper af patienter

De strukturelle omleegninger af forlgb for
patienter med kronisk sygdom omfatter store
grupper af patienter, og skal saledes
imgdekomme mange forskelligartede
sygdomsforlab. Omlsegningerne skal spille
sammen med individuelle patienters vidt
forskellige gnsker, behov og udfordringer i
deres liv og dagligdag med kronisk sygdom.

Der vil veere stor forskel pa, hvordan det
ideelle behandlingsforlgb ser ud for forskellige
patienter, hvor teet de gnsker at blive fulgt pa
hospitalet, og hvilken rolle, de synes, deres
leege eller sygeplejerske skal spille i forlgbet.

IR U0 WO VU VUMMM | TR ) T O =

Nogle patienter foretraekker at blive fulgt taet
og ga til hyppige kontrolbesag pa
ambulatoriet.
,, Jeg ville have det godt med at have
en aftale pa [afdelingen] hver tredje
maned. (...) Det ville veere perfekt for
mig. Det var det, da jeg startede med
at ga pa [afdelingen], og det var
supergodt. Men det er mig, der har
det behov. [Afdelingen] har ikke et
gnske om at veere til rédighed for
nogen fire gange om aret.

— Sgren, 68 ar, har diabetes

Andre patienter haber pa og dremmer om en
hverdag med sa lidt kontakt til hospitalet som
muligt.
,, Jeg kommer hgjst sandsynligt til at

have det her resten af mit liv. Sa for
mig ville det kun vaere en fordel, hvis
man kunne blive set sjeeldnere. (...)
Altsa, jeg synes jo virkelig, de er sgde
og rare, men jeg ville jo gerne have
mindre kontakt. Jeg vil jo gerne vaere
fri for alt det her.

— Maria, 32 ar, har gigt
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5 faktorer der sikrer tryghed,
nar patienters forleb s&ndres

Undersggelsens informanter er ikke
ngdvendigvis enige om, hvor ofte de gerne vil
ga til kontrol pa hospitalet. De er dog i hgj
grad enige om, hvordan det bar
kommunikeres og organiseres, og hvilken
support der begr veere, hvis deres forlgb skal
omleegges, sa de bliver set sjeeldnere pa
hospitalet.

Vi har med afsaet i undersggelsen identificeret
fem faktorer, som er afgegrende for, at
patienter oplever det som meningsfuldt at
have forlgb med faerre kontrolbesag.

Undersggelsen viser, at nar de fem faktorer
er til stede, oplever patienterne i hgjere grad
deres forlgb som positivt og trygt — ogsa
selvom de bliver set sjaeldnere pa hospitalet.

De fem faktorer er identificeret pa baggrund
af analyseresultater, som gar pa tveers af
undersggelsens informanter. De beskriver
saledes en raekke behov og @nsker, som gar
igen hos bade patienter med KOL, patienter
med gigt og patienter med diabetes.

De fem faktorer er vist i figuren nedenfor og
bliver beskrevet i de folgende afsnit.

5 faktorer der styrker trygheden

#1: Patienterne har behov for at fa forklaret, hvorfor

deres forlgb skal omlaegges

#2: Omlaegningen af patienternes forlgb skal afspejle
deres egen oplevelse af sygdommen

#3: Det er afggrende, at patienterne nemt kan kontakte

deres faste afdeling

#4. Patienterne vil helst ikke slippe adgangen til

specialisterne

#5: | darlige perioder vil patienterne gerne kunne skrue
op for kontakten igen
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#1: Patienterne har behov for
at fa forklaret, hvorfor deres
forleb skal omlaegges

Det er vigtigt for patienterne at forsta arsagen
til, at deres ambulatorieforlgb skal eendres, sa
de skal ga til faerre kontrolbes@g. Patienterne
haber — og antager — at nar lzegen har
besluttet, at de skal ses sjaeldnere, er det
fordi, det gar godt med behandlingen, og
deres sygdom er under kontrol. Det er vigtigt
for dem, at beslutningen er taget med afseet i
deres specifikke sygdomsforlgb, historik og
behandling.

Maden hvorpa patienten introduceres til
&ndringen, hvem der forteeller dem det, og i
hvor god tid det varsles, har ogsa betydning
for, hvordan de modtager beskeden.
Patienterne synes, det bgr veere deres faste
leege eller sygeplejerske, der forteeller dem, at
deres forlgb skal aendres. Det er ogsa vigtigt
for dem, at beskeden bliver givet i god tid, sa
de har mulighed for at indstille sig pa
a&ndringen og fa svar pa eventuelle
spargsmal.

Enkelte patienter har oplevet, at der
manglede klar og tydelig kommunikation om
omlzegningen af deres forlgb. De har oplevet
at vente pa den neeste indkaldelse, som ikke
kom pa det forventede tidspunkt, hvorefter de
kontaktede afdelingen og dér fik at vide, at de
fremover skulle ses sjeeldnere. Denne made
at fa besked pa oplever patienterne som utryg
og forvirrende.

Det er afgegrende for patienterne, at en af
deres faste behandlere indkalder dem til en
samtale, hvor de forklarer, hvorfor det er
blevet besluttet at omleegge deres forlgb.

,, Det [vigtigste] er jo forklaringen pa,
hvorfor der skal gé sa lang tid, som der
skal. Og det sagde jeg jo ogsa sidste
gang og gangen for: Hvad er det, der
gor, at du synes, at vi farst skal ses om
seks méneder?

— Katrine, 58 ar, har gigt

,, Interviewer: Hvordan blev det preesenteret for dig, at det skulle eendre sig?

Jane: Det blev ikke praesenteret. Det var bare ... sadan blev det. (...) De skrev jo

en indkaldelse, nar jeg skulle ind til kontrol, og sa kom der bare ikke nogen, og sa
teenkte jeg, det var dog underligt.

—Jane, 78 ar, har diabetes
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#2: Omlagningen af
patienternes forlgb skal
afspejle deres egen oplevelse
af sygdommen

Det er vigtigt for patienterne, at behandlerne
begrunder beslutningen om at omleegge
deres forlgb med, at det gar godt med deres
behandling. Det er dog samtidig vigtigt, at
denne vurdering afspejler deres egen
oplevelse af, at de har det godt, og at
sygdommen er i ro. Der er flere faktorer, der
er afggrende for, at patienten oplever dette.
Det kan fx vaere, at de oplever at den
medicin, de tager, er effektiv, at de ikke har
veeret indlagt i en lang periode, at deres
malinger ligger stabilt, eller at de er relativt fri
for smerter, traethed eller bivirkninger fra
medicinen.

Folelsen af at "veere inde i en god periode”
med deres sygdom, gger patienterne mere
trygge ved at skulle ses sjeeldnere af deres
behandlere.

, Altsé, der var en lang periode, der
tror jeg, det var fast, at man kom
hver tredje méned. Men [laegen]
har de sidste mange ar veeret
sadan: “Hvornar vil du gerne
herud igen?” Og sé er det faktisk
mig selv, der har sagt: Jeg synes,
jeg har det sa stabilt nu. (...) Nu
har jeg det bare sadan, vi seetter
bare en dato om et ar.

— Kirsten, 59 ar, har gigt

Det er ogsa vigtigt for patienterne, at
omlaegningen af deres forlgb ikke sker som
led i en "sparerunde”. Derfor skaber det
tryghed for dem at hgre de faglige og kliniske
begrundelser for, at de skal komme til feerre
kontrolbesag pa hospitalet. P4 den made

slipper de for at bekymre sig om, hvorvidt
omlaegningen skyldes manglende ressourcer.

,, Jeg har aldrig oplevet det som sadan
noget med, at nu er der
nedskeeringer. Jeg har altid teenkt —
og det er ogsa det, der er blevet sagt
— at "nu er du stabil”.

— Maja, 45 ar, har gigt

For nogle patienter er dét at skulle ses
sjeeldnere pa hospitalet noget, de har habet
pailang tid. De har i perioder haft stort behov
for en taet kontakt med deres laege, og det har
foltes som utopi, at det ville blive muligt at
skrue ned for kontakten. Derfor fgles det
befriende, at de nu er i en god periode, hvor
hospitalet kan fylde lidt mindre i deres liv.

Interviewer: Hvordan har du det med,
at du er gaet fra at se dem meget ofte
til, at der gar maske seks maneder
imellem?

Katrine: Jeg har gleedet mig til, at det
kunne veere sadan. Altsa, det har jo
veeret gnsketaenkning i mange ar:
Taenk hvis jeg en dag ikke skulle
rende derinde hver méned! For det er
0gsa hardt psykisk.

— Katrine, 58 ar, har gigt

Nar patienterne er i en god periode, hvor de
gar sjeeldnere til kontrol, betyder det, at andre
ting kan fa love at fylde i deres liv og hverdag.
Rollen som patient kan traede lidt i
baggrunden, og andre aspekter af deres
personlighed og identitet kan fa mere plads.
Rent praktisk far patienterne ogsa mere tid og
fleksibilitet til fx at fokusere pa deres
arbejdsliv, rejse mere eller lave flere sociale
ting med venner og familie. Flere
undersggelser viser, at patienter med kronisk
sygdom oplever et dilemma mellem at
prioritere sygdom og behandling og samtidig
opretholde et sammenhangende selvbillede
og en social identitet: "People with
multimorbidity strive to maintain pre-existing
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identities and valued social roles, e.g. ‘being a
worker’, or ‘being a mum’ as well as continuity
of self-identity and independence’™.

| perioder med feerre hospitalsbesgg bliver
det muligt at prioritere uafhaengighed, frihed
og andre roller og identiteter, som er centrale
for patientens selvopfattelse, men som i
darlige perioder overskygges af sygdommen.

, Jeg kan godt falge det der med,
at man ikke behgver tiekke ind
hos sundhedsveesnet seerlig fit.
Og sadan en sygdom som KOL,
(...) som man kan regulere, og
som man nogenlunde ved, hvad
man skal gare ved... Selvfglgelig
kan det blive for slemt, men jeg
tror, det er rigtig vigtigt, at man
ikke skal ga og fale sig syg hele
tiden (...) Og nu naermer jeg mig
jo ogsé en alder, hvor man gar pa
pension, og taenker: Jeg skal sgu
da ud og rejse og sédan noget.

— Anne, 64 ar, har KOL

Nogle patienter ensker hyppig kontakt
— ogsa i gode sygdomsperioder

Der er dog nogle patienter, som selv i gode
sygdomsperioder ikke har lyst til at blive set
sjeeldnere pa hospitalet, da de oplever det
som risikofyldt og utrygt. De er nervgse for, at
de ikke selv vil opdage, hvis der pludselig
opstar akut behov for at blive set af en laege.
De er bange for, at feerre kontrolbesgg
betyder mindre grundig opfglgning, og de
frygter, at de lange intervaller vil ggre, at
sygdommen kan blive forveerret — uden at
leegen kan na at tage det i oplabet.

Vi ser en lille tendens til, at det oftere er
patienter med diabetes, som giver udtryk for
disse tanker. Dette kan haenge sammen med,
at diabetes i hgjere grad er en mere "usynlig”
sygdom’. Det kan gere det sveerere for
patienterne selv at vurdere, om det gar godt
med behandlingen pa de store linjer, og om
der er risiko for forveerring i fremtiden.

, [Laegen] gav mig tilbuddet om, at jeg
kunne komme hvert andet ar, altsa en
gang om aret hos ham, og sa det
neeste ar hos [sygeplejersken]. Det
takkede jeg paent nej til. Jeg kan godt
lide, at man har den kontakt — ogsa
hvis der en dag sker et eller andet.

— Anders, 72 ar, har diabetes

Risikoen for at udvikle senfglger kan ogsa
veere en grund til, at patienter med diabetes
gerne vil ses hyppigt af deres laege eller
sygeplejerske. De finder tryghed i, at de vil
kunne fange de fgrste sma tegn pa fx
neuropati eller sveekket syn og veere pa
forkant med udviklingen.

Endelig naevner flere patienter med diabetes,
at sjaeeldnere kontrolbesag vil gare det
sveerere for dem at veere disciplinerede
omkring deres kost og blodsukker i
hverdagen.

, Det er passende at blive set hver

tredje maned. Hvis nu det blev hvert
halve ar... sa ville det maske ikke ga
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sé godt, for nér du gar til den her
konsultation deroppe, sa sgrger du
lige for at veere stram om det her. (...)
Hvis du sa far leengere tid imellem, at
du skal til kontrol, sé er der lang tid,
hvor du ikke far taget dig sammen.

— Lars, 66 ar, har diabetes

#3: Det er afgorende, at
patienterne nemt kan kontakte
deres faste afdeling

At patienterne nemt kan komme i kontakt med
hospitalet, er ekstremt afggrende for, om de
faler sig trygge ved at blive set sjeeldnere.
Flere patienter kalder det at have en livline til
hospitalet. De leegger stor veegt pa, at de
nemt kan ringe eller skrive til deres faste
afdeling og komme i kontakt med en laege
eller sygeplejerske, som kender dem og
deres historik. Nar de ringer til afdelingen, er
det vigtigt, at det er et direkte nummer, hvor
de ikke farst skal stilles om, far de kommer
igennem til nogen, der kan hjeelpe dem.

Disse udsagn gar igen hos stort set alle
informanter i undersggelsen samt i flere af
Center for Patientinddragelses undersggelser
blandt patienter, der modtager
hjemmebehandling, og derfor bliver set
sjeeldnere pa hospitalet? °.

Livlinen til hospitalet er garanten for, at
patienterne kan fa specialiseret hjaelp hurtigt
og kan fa afklaret spargsmal, som ikke kan
vente til naeste konsultation.

, Det betyder meget, at jeg kan ringe.
Det er meget, meget vigtigt. (...) Jeg
kan altid snakke med
[sygeplejersken]. Og sa siger hun fx,
“det kunne godt veere, du skulle prgve
lige at skrue ned pé [insulinpumpens]
folsomhed. Prov at give den en grad
ned.” Ja, sa prover jeg det. Hun har
mange gode idéer.

—Jane, 78 ar, har diabetes

Mange patienter oplever det ogsa som et
sikkerhedsnet, at de kan ringe ind til
afdelingen, hvis de far symptomer de ikke
plejer at have, eller hvis deres tilstand
pludselig forveerres. | disse tilfaelde bruger de
livlinen til at fa rad og vejledning omkring
symptomer eller til at justere pa deres
medicin.

I nogle tilfeelde betyder forveerringen, at de
skal ses akut af deres laege eller
sygeplejerske. | sddanne situationer er det
seerligt tryghedsskabende for patienterne, at
de kan ringe direkte ind til afdelingen og fa en
tid meget hurtigt.

, Hvis der er noget galt med én, og man
begynder at hoste og bliver darlig, sa
er det dem, man ringer til. Og sa far
man en hurtig konsultation og bliver
kigget igennem. Det er fantastisk (...)
Nar man er inde i det system pa
lungeafdelingen, sé er man ... jeg
synes, man er deekket rigtig godt ind.

- Viggo, 73 ar, har KOL

Flere patienter understreger, at de farst ringer
eller skriver til afdelingen som sidste udvej,
nar de har udtemt alle andre muligheder, og
de virkelig har behov for at fa radgivning eller
blive set af deres behandlere.

, Jeg ringer jo ikke for noget, der har
staet pa i 24 timer. Jeg gar det, néar
(...) Google er tamt for gode ideer (...)
Og der er jeg sa lykkelig ved, at jeg
ikke bliver afvist, nar jeg ringer og
siger, jeg har altsa virkelig brug for en
tid.

— Katrine, 58 ar, har gigt

Det at have en livline ind til behandlere, der
kender en, skaber altsa stor tryghed for
patienterne — men vel at maerke kun, hvis det
rent faktisk er muligt at komme igennem og fa
hjeelp. Enkelte patienter forteeller om andre
sygdomsforlab, hvor de har faet et direkte
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nummer til afdelingen, men sa alligevel ikke
kunne komme igennem og derfor matte den
‘lange vej’ via 1813. | de tilfeelde har det den
helt modsatte effekt og kan veere med til at
skabe gget utryghed hos patienterne.

De fleste patienter er enige om, at det at
kunne komme i nem kontakt med deres faste
afdeling skaber tryghed og sammenhaeng.
Det er helt afggrende for, at de er trygge ved
at blive set sjeeldnere pa hospitalet.

Kirsten: Jeg kommer faktisk kun
en gang om éaret. | en lang
periode var det hver tredje
maned, men det er det ikke
leengere. (...) Skulle der ske
noget, sé kan jeg jo kontakte
dem.

Interviewer: Betyder det noget for,
at du foler dig tryg i, at der gér sa
lang tid?

Kirsten: Ja, er du svimmel! Det er
altafggrende. Altsa, bade at jeg
har telefonnummeret til reuma-
sygeplejersken, og at jeg kan
skrive direkte til min reumatolog
pa SP. Det er da altafgarende.

— Kirsten, 59 ar, har gigt
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#4: Patienterne vil helst ikke
slippe adgangen til
specialisterne

Mange patienter har det fint med at ga til
sjeeldne kontrolbesgg i perioder, hvor deres
sygdom er i ro. Det er dog vigtigt for dem, at
de bliver ved med at blive fulgt af specialister
pa hospitalet.

Adgangen til specialisterne fylder meget for
mange af patienterne, og det er interessant at
se pa de ord, de bruger, til at beskrive deres
bekymring for at blive afsluttet fra hospitalet.
De siger fx, at de er nervgse for, at dgren skal
"lukke bag dem” eller at de bliver "smidt ud”.
De er bange for at "kappe linen”, at "blive
glemt” og at "kgre ud af et forkert spor”. Det
folelsesfulde sprog vidner om, at tilknytningen
til hospitalet for nogle er en meget veerdifuld
relation, som de er bange for at miste.

, De [afdelingen] sagde: "Vi ma ikke
have dig mere end én gang om aret”.
Og sa sagde jeg: "N&, men bare jeg
bliver her. Det var jo veerre, hvis jeg
var raget ud!”.

—Ulla, 71 ar, har KOL

Flere antager ogs4, at hvis man farst bliver
afsluttet fra sit hospitalsforlgb, sa er det sveert
at "lkomme ind” igen.

Det, patienterne er bange for at miste, er
arelange relationer til behandlere, som kender
deres individuelle forlgb, historik og
sygdomsudvikling over tid. Patienterne er
bange for at miste adgangen til specialister,
der har stor viden om lige preecis deres
diagnose og sygdomsomrade, og som er pa
forkant med nye udviklinger indenfor feltet.

, Jeg ville veere ked af ikke at vaere
tilknyttet [hospitalet], for det ville tage
noget af den ekspertise fra mig, som
de har derude. Sé jeg ville ikke altid
fole, at jeg fik den rigtige behandling.

— Anne, 64 ar, har KOL

Flere andre undersggelser bekreefter dette
billede og viser desuden, at de specialiserede
hospitalsleeger har en seerlig legitimitet og
autoritet i patienternes @jne, nar det drejer sig
om behandlingen af deres kroniske sygdom?°.

Flere patienter forholder sig ogsa til, at hvis
de skulle afsluttes fra hospitalet, sa skulle de
ga til kontrol hos deres praktiserende laege i
stedet. Udover at de ngdigt vil miste den
specialiserede ekspertise pa hospitalet, sa er
flere ogsa skeptiske overfor, om deres
praktiserende laege ville kunne Igfte opgaven.

For det farste neaevner flere, at egen laege
spiller en meget perifer rolle i forhold til deres
kroniske sygdom, og at de kun sjaeldent gar
hos egen laege. Flere peger ogsa pa, at deres
leege selv ser behandlingen af deres kroniske
sygdom som en opgave, der hgrer til pa
hospitalet.

, Nej, egen leege? Han gor sadan
her [fejer med heenderne]. (...)
Det er hospitalet. Jeg géar ud fra,
han far tilsendt journalnotater og

sadan noget. Men jeg har faktisk
ikke veaeret hos min egen laege...
ja, det er meget lang tid siden.

— Laust, 63 ar, har diabetes

For det andet forventer patienterne ikke, at
deres praktiserende laege ved seerligt meget
om deres kroniske sygdom, og de mener
ikke, at laegen vil kunne yde monitorering,
behandling og radgivning af lige sa hgj
kvalitet som hospitalsleegerne.

,, Egen leege kan vaere nok sa dygtig,
men vil jo aldrig nogensinde kunne
have de feerdigheder, som du har pa
en specialafdeling. (...) S& man skal
bare passe pa, man ikke kapper linen.
Og man kan jo ikke forlange at en
laege, der sidder med alt fra fodvorter
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til nedgroede negle, ogsa skulle veere
specialist i diabetes.

— Anders, 72 ar, har diabetes

Mange patienter har lavet en mental opdeling
mellem de problemer, som de gar til deres
praktiserende lzege med — og spgrgsmal
relateret til deres kroniske sygdom, som de
taler med hospitalsleegerne om.

, Jeg har en god praktiserende leege,
som jeg ogséa er meget, meget glad
for, som jeg har en dialog om alt
muligt andet med, bl.a. omkring
overgangsalder. Men jeg diskuterer
ikke gigtbehandling med hende. Nej,
det ville veere Reumatologisk Afdeling.

— Kirsten, 59 ar, har gigt

Denne arbejdsdeling indikerer, at patienterne
er knyttet til hospitalet i en kontinuerlig
relation, mens forholdet til egen leege er
preeget af ad hoc udvekslinger om skiftende
forbigaende problemstillinger.

#5: | darlige perioder vil
patienterne gerne kunne skrue
op for kontakten igen

Patienterne er meget bevidste om, at et liv
med kronisk sygdom byder pa gode og
darlige perioder. Flere har oplevet svaere
perioder, iszer i starten af deres
sygdomsforlgb, hvor de havde et stort behov
for kontinuerlig stgtte og vejledning fra deres
behandlere.

Derfor vil mange patienter gerne veere sikre
pa, at de har mulighed for at komme til
hyppigere kontrolbesgg og blive fulgt teettere,
hvis de far en darlig periode med forvaerrede
symptomer. Dette handler ikke blot om at
kunne ringe ind til afdelingen med akutte
forveerringer men om at kunne fa aendret ens
forlgb, sa antallet af faste kontrolbesgg igen
bliver sat op.

,, Nar jeg har det, som jeg har det, sa er
det fint, som det karer. Men hvis jeg
fik det vaerre, sa ville jeg sige: Jamen
det her dur ikke, jeg er nadt til at
komme derud noget tiere.

— Kim, 75 ar, har KOL

For de fleste patienter handler dette om at
have et sikkerhedsnet i forhold til mulige
forveerringer i fremtiden. Enkelte patienter har
dog allerede oplevet, at deres symptomer har
endret sig, og at det har givet anledning til
andrede behov for opfglgning og sparring
med afdelingen.

,, Jeg har en periode nu, hvor jeg er
virkelig aergerlig over, at jeg ikke har
haft en tid pa [afdelingen] (...) Fordi
selvom jeg lever, som jeg plejer, er
mine blodsukre steget enormt meget.
Det ville jeg meget gerne have
snakket med én om. Jeg har manglet
den tryghed, der var i at komme pa
[afdelingen].

— Sgren, 68 ar, har diabetes

Det betyder, at patienterne er mere trygge
ved at ga i et forlgb med feerre kontrolbesgg
pa hospitalet, hvis de pa forhand ved, at der
kan skrues op for besggene igen, hvis der
bliver behov for det senere i sygdomsforlgbet.
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Det er jo gode tegn, at jeq ikke
behaver at komme sa tit, og det,
kan jeg ogsa meerke, errart. (...)

Men samtidig sa er jeg jo ogsa
bange for.... Er det bare pa lant tid?
Hvornar krakelerer billedet? Hvad
nu hvis det begynder at ga galt
igen, er darene sa abne? Er
[afdelingen] der sa for mig? (...) Det
er nok det stgrste i alt det her, det
er, at jeg ved, de ikke forsvinder.
Fordi min sygdom — den forsvinder
ikke.

— Katrine, 58 ar, har gigt
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Mulighedsrum: 4 veje til at
imgdekomme patienternes
behov i omlagningen af
kronikerforlgb

| de forudgaende afsnit har vi beskrevet,
hvordan patienter med kronisk sygdom
oplever deres forlgb og kontakt il
sundhedsvaesenet, og vi har afdaekket fem
faktorer som er afggrende for, at patienter
oplever det som trygt og positivt at have
forlab med faerre kontrolbesag.

Pa baggrund af disse indsigter har vi i Center
for Patientinddragelse formuleret fire
mulighedsrum. Mulighedsrummene skitserer
en raekke omrader, som det er relevant at
arbejde med, for at omleegningen af
kronikerforlgb organiseres og kommunikeres
pa en made, som skaber mest mulig tryghed
for patienterne. De fire mulighedsrum rummer
forslag til handlinger, som understgtter, at
patienternes gnsker og behov taenkes ind i
arbejdet med omlaegning af kronikerforlgb.

| dette afsnit vil vi udfolde de fire
mulighedsrum og give en reekke forslag til
konkrete handlinger indenfor hvert
mulighedsrum.

Mulighedsrum #1: Forbered patienten
bedre inden omlagning af forlebet

Vores undersggelse viser, at fem faktorer er
afggrende for at bevare patienternes tryghed,
selvom de skal ga til faerre kontrolbes@g: De
har behov for at vide, hvorfor de skal ses
sjeeldnere (Faktor #1); beslutningen skal
afspejle deres egen oplevelse af deres
sygdom (Faktor #2); de skal nemt kunne
komme i kontakt med deres faste afdeling
(Faktor #3); de skal have adgang til
specialistviden (Faktor #4); og de skal kunne
blive set oftere, hvis deres sygdom forveerres
(Faktor #5).

Flere af de behov, som patienterne udtrykker
her, kan imgdekommes gennem bedre
forventningsafstemning, nar patienten
informeres om omlaegningen. Ved at

forberede patienten bedst muligt pa
omlaegningen, kan man skabe stgrre tryghed,
tillid og forudsigelighed — fx gennem falgende
handlinger:

< Afhold en overgangssamtale i forbindelse
med, at patienten informeres om den
forestaende omlaegning.

% Kommuniker klart om arsagen til
omlaegningen.

« Forklar patienten, at omleegningen er
begrundet i deres specifikke
sygdomsforlgb og i, hvordan det gar med
deres behandling.

% Sperg ind til patientens egen oplevelse af,
hvordan det gar med deres sygdom og
behandling.

<  Kommunikér tydeligt at patienten kan
ringe eller skrive til deres faste afdeling,
hvis de har spargsmal, eller hvis der
opstar akut forveerring.

% Afstem forventninger i forhold til
patientens forlgb fremadrettet — forklar fx
patienten, at selvom de kun skal ga til
kontrol en gang arligt, er de stadig
tilknyttet hospitalet, og deres forlgb
afsluttes ikke.

« Hvis patienten skal afsluttes fra
hospitalet, og ga til kontrol i almen
praksis, er det vigtigt at kommunikere
tydeligt om praktiserende lzeges rolle,
kompetencer, mulighed for sparring med
hospitalet etc.

<  Kommunikér tydeligt til patienten, hvad
planen er, hvis deres sygdom forveerres
betydeligt i fremtiden.

% Lav eventuelt visuelt materiale som
synligger det aendrede forlgb og giver
patienten et nemt overblik over hyppighed
og indhold af kontrolbesgg/konsultationer,
behandlernes roller, patientens
muligheder for support og sparring, m.m.
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Mulighedsrum #2: Skab en
organisering, der kan rumme ekstra
henvendelser fra patienter

For patienterne er visheden om, at de nemt
kan kontakte deres faste behandlere, helt
afgerende for, at de er trygge ved at ga
sjeeldnere til kontrol. Derfor er det ogsa
afggrende, at afdelingens organisering gar
det muligt at besvare de ekstra henvendelser
fra patienterne. Denne opgave skal veere
teenkt ind i afdelingens organisering — fx
gennem fglgende handlinger:

< Allokér tid og faglige ressourcer til at
respondere pa henvendelser fra
patienterne.

< Afseet ledige tider, sa patienter kan ses
hurtigt ved akutte henvendelser.

« ltalesaet overfor medarbejderne, at det er
en legitim opgave at besvare
patienthenvendelserne.

< Skab mulighed for at registrere
besvarelser pa patienthenvendelser som
en konsultation i SP — det vil synliggare
og legitimere tidsforbruget.

Mulighedsrum #3: Understot Iobende
samtaler om patientens gnsker og
behov

Nar patientens forlab og kontakt med
sundhedsvaesenet i hgjere grad skal veere
behovsstyret, kraever det, at behandlerne
kender og forstar patientens behov og har
mulighed for at fa indsigt i, hvordan de
2endrer sig over tid. Nar patienterne har faerre
kontrolbesag hos deres behandlere, bliver det
desto mere vigtigt, at personkendskabet og
relationen bevares — samtidig med at
behandleren har mindre tid med patienten.

Det er derfor afggrende, at samtalerne med
patienten har et holistisk fokus og giver plads
til emner, der ligger udover patientens
sygdom og behandling. Det giver
behandlerne mulighed for at opfange
&ndringer i patientens livssituation, som kan

pavirke deres behov for behandling, kontakt
og stette. Labende indsigt i patientens behov
kan fx sikres ved falgende handlinger:

+ Bed patienten forberede sig inden madet
— fx ved at taenke over hvad de gerne vil
tale om og evt. bidrage med
dagsordenpunkter.

% ltalesaet overfor patienten, at samtalen
ogsa er en lejlighed til at laere om deres
udfordringer, gnsker og behov.

< Aftal pa forhand hvor meget af samtalen,
der skal bruges pa snak om fx prgvesvar,
malinger og medicin — og hvor meget tid
der kan allokeres til andre emner.

% Overvej om brug af monitoreringsdata
eller andre patientdata kan gare, at de
kliniske/biomedicinske aspekter kan fylde
mindre i samtalen og skabe plads til
emner, som patienten veaelger.

% Hjeelp behandlerne til at turde tale om
felsomme emner med patienten og til at
handtere, at de kan komme ind pa
problemer, som behandlerne ikke kan
hjeelpe dem med.

% Kleed behandlerne pa til at hjeelpe
patienterne videre, hvis de abner op om
problemstillinger, som behandlerne ikke
kan hjeelpe dem med.

% Opfordr patienterne til at tage kontakt
Igbende, hvis deres livssituation aendrer
sig pa en made, som i afggrende grad
pavirker deres sygdom og behandling
eller gor, at de har aendrede behov for
kontakt og statte.

Mulighedsrum #4: Skab bedre
muligheder for kontinuitet, nar
patienten ses sjaldnere

Vores undersggelse viser, at det betyder
meget for patienternes oplevelse af tryghed
og sammenhaeng, at de gar hos en fast
behandler, som kender dem. Det er vigtigt for
dem, at deres leege eller sygeplejerske
kender deres forlgb og historik, og at de ikke
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skal starte forfra med at forklare sig hver
gang. Dette behov bliver kun mere
fremtreedende, nar patienterne har faerre
aftaler pa hospitalet. Hvis de kun skal til
kontrol en gang om aret, stiller det sterre krav
til kontinuiteten — hvilket afdelingen fx kan
arbejde med gennem folgende handlinger:

Organisér det sa vidt muligt, sa
patienterne gar til kontrol hos deres
faste laege eller sygeplejerske.

Hvis kontrol hos en fast behandler
ikke er muligt, er det vigtigt at forklare
patienten, hvorfor de skal se en ny
behandler.

Vis patienten det team af lseger og
sygeplejersker, de kan komme til
kontrol hos — det skaber tryghed at
vide, at det er en afgraenset gruppe.

Prioritér god journalfgring og skab en
systematik for, at viden overleveres il
den naeste behandler, der skal se
patienten.

Kommunikér til patienten, at viden om
deres forlgb, behandling, historik etc.
er videregivet til den nye behandler.
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