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Sundhedsvæsenet forandres i disse år for at 

tilpasse sig en fremtid med flere borgere med 

kroniske sygdomme og øgede behandlings-

behov – og færre sundhedsprofessionelle til 

at løfte opgaverne. 

En del af denne omstilling handler om, at 

ambulante forløb i langt højere grad skal 

tilpasses det enkelte menneskes behov. De, 

der har brug for det, skal være i hyppigere 

kontakt med hospitalet, mens de, der har 

mindre behov, kan ses sjældnere.  

Men hvad er egentlig behovene hos 

mennesker, der lever med kronisk sygdom i 

dag? Hvilken form for kontakt og støtte har de 

brug for, og hvordan kan deres forskellige 

behov rummes i omstillingen af fremtidens 

sundhedsvæsen?  

Det er omdrejningspunktet for denne 

undersøgelse, der med udgangspunkt i 

erfaringer og oplevelser fra 23 mennesker, 

som lever med kronisk sygdom, giver svar på 

følgende spørgsmål:  

• Hvilke udfordringer og behov har patienter 

med kronisk sygdom i deres hverdagsliv i 

dag? 

• Hvordan har deres udfordringer og behov 

udviklet sig over årene, imens de har 

levet med deres sygdom?  

• Hvordan ser deres kontakt til 

sundhedsvæsenet ud i dag, og hvordan 

oplever de forløbet? 

• Hvilke præferencer og forventninger har 

patienterne til deres forløb fremover, og 

hvad tænker de om at skulle til færre 

kontrolbesøg på hospitalet? 

Forandringer på vej i 
sundhedsvæsenet – hvad har 
patienterne brug for? 
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Interviewundersøgelse om 

livet med kronisk sygdom 

Undersøgelsen er baseret på 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 år. 

Informanterne er mellem 32 og 82 år, 12 er 

kvinder og 11 er mænd.  

Dybdegående kvalitative interview giver 

mulighed for at udforske informanternes 

narrativer om deres sygdomsforløb igennem 

skiftende livsfaser. Vi har fået viden om 

informanternes liv og hverdag med kronisk 

sygdom. Derudover har vi spurgt ind til deres 

forløb, deres kontakt til sundhedsvæsenet, og 

deres ønsker til kontakten med 

sundhedsvæsenet i fremtiden. Nogle af 

informanterne har allerede oplevet at få deres 

forløb omlagt til færre kontrolbesøg, mens 

andre ikke har. 

Størstedelen af informanterne er interviewet i 

deres eget hjem. Når vi på den måde besøger 

informanternes hjemlige omgivelser, giver det 

os mulighed for at få en særlig indsigt i 

hverdagslivet med kronisk sygdom og 

hvordan fx hjælpemidler og medicin indgår i 

de daglige rutiner,   

Fotodagbøger og tidslinjer giver et kig 

ind i informanternes hverdag og forløb 

Under interviewene udfyldte informanterne en 

tidslinje over deres forløb sammen med os. 

Tidslinjen skulle blandt andet give et overblik 

over særligt vigtige tidspunkter i 

informanternes liv og sygdomsforløb. Den 

udfyldte tidslinje giver et indblik i, hvad der 

kan medvirke til gode og dårlige 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. 

Fotodagbøgerne kan give indblik i 

hverdagssituationer, som informanterne 

derefter har mulighed for at uddybe under 

interviewet.   

Analysemetode: Mønstergenkendelse 

De 23 interview er analyseret ved hjælp af 

metoden mønstergenkendelse. Med denne 

analysemetode identificerer vi centrale 

indsigter fra datamaterialet og udleder 

mønstre, der går på tværs. 

Metoder og datagrundlag 
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Undersøgelsen 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 går 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 både KOL, gigt og diabetes 

fortæller om, hvordan de på forskellige måder 

konstant balancerer hensynet til deres 

sygdom med deres ønsker til, hvordan de 

gerne vil leve deres liv. Denne balance kan 

være udfordrende, fordi patienterne ofte føler 

sig splittede imellem at træffe valg, der er 

fornuftige i forhold til sygdommen eller gøre 

ting, der er mindre hensigtsmæssige, men 

som er vigtige for livskvaliteten.  

 
Jeg synes, jeg laver mange ting, hvor 

det ikke er gigten, der bestemmer på 

nogen måde. Altså, jeg kan jo sagtens 

tage til koncert eller på museer eller 

gå rundt. Nogle gange er det jo 

begrænset, hvor meget jeg kan gå, 

men jeg gør det jo alligevel. 

–  Lotte, 60 år, har gigt 

Det er vigtigt at holde fast i sit 

funktionsniveau  

Den kontinuerlige balancegang viser sig 

også, når patienterne fortæller om, hvordan 

de forsøger at fastholde deres 

funktionsniveau og være mest muligt 

selvhjulpne på trods af de begrænsninger, 

sygdommen fører med sig. Det gør de bl.a. 

ved at forsøge kun at bruge de mest 

nødvendige hjælpemidler – samtidig med at 

hjælpemidlerne bidrager til, at de selv kan 

flere ting. Det handler også om at acceptere, 

at det fx tager lidt længere tid selv at vaske 

op, men at det trods alt er bedre stadig selv at 

kunne gøre det, med de begrænsninger man 

nu engang har, end at skulle have 

hjemmehjælp. Og om at insistere på at gøre 

tingene selv, selv om pårørende gerne vil 

hjælpe.  

 

 

 

  

 
Henning: Jeg kan godt gå på 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 år, har KOL 
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Min mand er et meget omsorgsfuldt 

menneske, og han vil rigtig gerne 

hjælpe, og han ved, hvad jeg kan og 

ikke kan. Og han gør det, og jeg 

bremser ham og siger, jeg vil ikke 

have hjælpen, før jeg virkelig har brug 

for den (…) Jeg må selv gøre det, 

også selvom det gør ondt, og selvom 

det er besværligt. 

– Charlotte, 73 år, har gigt 

For andre handler det om, hvordan det er 

muligt at balancere livet med en kronisk 

sygdom med et arbejdsliv. Det gør de fx ved 

at vælge en karrierevej, der er forenelig med 

de begrænsninger, den kroniske sygdom 

giver - også i fremtiden. Eller ved at gå 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 til fritid og familieliv kan være 

udfordrende. 

 
Jeg har al den fleksibilitet [på jobbet], 

jeg kan få, så jeg bliver virkelig 

hjulpet, men nogle gange går det bare 

galt for mig alligevel. Og det er jo fordi 

jeg har et meget rigt socialt liv også. 

Så det er jo også et eller andet med at 

sige, det kan jo heller ikke nytte 

noget, man bruger alle sine kræfter på 

arbejde.  

– Anne, 65 år, har KOL 

Patienterne forsøger ikke at vælge 

”sygdomsvejen” 

Fælles for patienterne er, at de gør sig mange 

overvejelser om, hvor meget deres kroniske 

sygdom skal fylde i deres hverdag. Flere 

fokuserer fx på ikke at vælge ”sygdomsvejen” 

i den måde, de lever deres liv på og i deres 

indstilling til livet med sygdommen.  

 
Når der så kommer yderligere 

begrænsninger, så er det, man bliver 

lidt irriteret nogle gange eller bliver 

ked af det. Men jeg prøver, at gigten 

ikke skal fylde for meget. Det er 

noget, der er med mig, men det skal 

bare ikke styre mit liv. 

– Lotte, 60 år, har gigt 

Patienterne fortæller om, hvordan de gør ting, 

som giver dem livskvalitet, og som kan 

trænge sygdommen mere i baggrunden - 

også selvom det kan være dårligt for deres 

helbred efterfølgende. Som en patient med 

diabetes fx fortæller om at skulle på festival. 

 
Det går hurtigt op i kulhydrater og 

sensorer og millienheder og sådan 

nogle ting. Nu tager jeg fri til 

weekenden, (…) og så har jeg jo 

dårlig samvittighed på mandag, fordi 

mine tal er gået helt tosset, ik. 

– Laust, 63 år, har diabetes 

Målet er at leve så normalt som muligt 

med sin sygdom 

Flere patienter peger på et paradoks, der 

kendetegner livet med kronisk sygdom: På 

den ene side tilstræber de en så normal 

tilværelse som muligt, hvor den kroniske 

sygdom ikke fylder mere end højst 

nødvendigt. På den anden side har de behov 

for hjælp og for, at der bliver taget særlige 

hensyn.  

Det er fx når patienterne har behov for, at der 

ikke er stearinlys, hvor de skal opholde sig, at 

andre tænker over hvor langt de kan gå eller 

hvad der er i maden, der bliver serveret. 

Samtidig ønsker de ikke unødig 

opmærksomhed på at de er syge, og de 

ønsker ikke at være til besvær for andre, hvis 

for meget skal tilrettelægges rundt omkring 

dem og deres behov.  

 
Jeg er jo heller ikke typen, der skriver 

til dem, der holder det, at så må de 

godt lige tage de her følgende hensyn 

til mig. Der har jeg sådan mere, så må 

man tage det, hvis den dukker op. Det 

kommer jo også an på, hvor højt er 

der til loftet? Er der levende lys? Alt 

muligt. Der er jo mange ting, der 
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spiller ind, og jeg har ikke lyst til at 

være den der klods om benet på folk. 

– Anne, 65 år, har KOL 

En patient fortæller også, at det på den ene 

side er rart, når familien tager hensyn til, hvor 

mange kræfter hun har, eller om de har 

parfume på. Omvendt kan det være 

befriende, når andre ikke tænker over, at hun 

har en kronisk sygdom, og ikke tager særlige 

hensyn, fordi det giver hende en følelse af 

ikke at blive set som syg. 

Skismaet mellem hensynet til sygdommen og 

ønsket om normalitet er også beskrevet i 

andre undersøgelser. Her beskrives det 

netop, hvordan patienter med kronisk sygdom 

på den ene side ønsker, at andre anerkender 

dem som ”almindelige mennesker”, men at 

det omvendt også er problematisk, hvis andre 

ikke tager hensyn til de følger, det trods alt 

har for et menneske at leve med en kronisk 

sygdom1. I en undersøgelse blandt patienter 

med diabetes og hjertesygdom, nævnes 

”maintaining normalcy” som en af de vigtigste 

tilpasningsstrategier, patienterne bruger, for 

at kunne håndtere og navigere i livet med 

kronisk sygdom2. 

Det er svært at være spontan, 

når man har en kronisk 

sygdom 

Det går igen i samtalerne med patienterne, at 

de har mange daglige gøremål og rutiner, 

som er knyttet til deres kroniske sygdom. Det 

giver en hverdag præget af planlægning og af 

hele tiden at skulle tænke frem. Det er fx 

overvejelser om, hvad de skal spise, og 

hvornår de skal spise, hvad de har energi til 

at overkomme, hvordan de kan opbevare 

deres medicin, når de er afsted, eller hvilke 

hjælpemidler de kan få behov for undervejs. 

  
Jeg er jo sindssygt god til at 

planlægge og er struktureret og sådan 

nogle ting, så jeg ikke bruger alle 

mine kræfter. Så det er i hvert fald nok 

noget, jeg har lært. Plus at jeg er god 

til at få pakket alt muligt med, så jeg 

ved, når det er et nyt sted, jeg 

kommer, jamen så kan jeg også klare 

mig selv uden at skulle bruge for 

meget energi. 

– Lotte, 60 år, har gigt 

 
 

De mange gøremål, den kontinuerlige 

planlægning og de udfordringer, der følger 

med sygdommen, kan være anstrengende og 

kan føles som en stor begrænsning i 

længden.  

 
Der er en træthed af, at det skal styre 

mit liv så meget. For fanden! Jeg har 

levet så mange år uden det der, og 

det var meget sjovere. Nu har jeg lige 

været på ferie i fire uger, hvor vi lå i 

telt, og det er et helvede at planlægge 

sig frem til, hvordan man kan bevare 

sin insulin kold, mens man kører på 

bilferie til Østrig. 

– Søren, 68 år, har diabetes 

 

Når det på denne måde er nødvendigt med 

forberedelser og overvejelser fx inden besøg 

hos familie, en tur i byen eller på rejser, 

resulterer det i, at det er sværere for 

patienterne at være spontane. 

 



Livet med kronisk sygdom i et sundhedsvæsen under forandring - Hverdagen med kronisk sygdom  

CPI – Center for Patientinddragelse - 11 

Livet med sygdommen går op 

og ned – og behovet for 

kontakt og støtte følger med 

I interviewene har vi bedt patienterne udfylde 

en tidslinje over deres sygdomsforløb 

sammen med os. Det gjorde vi for at få indblik 

i deres forløb og kontakten til 

sundhedsvæsenet undervejs. Samtidig gav 

det os viden om, hvilke hændelser og 

perioder, også i livet generelt, der har været 

særligt vigtige for patienternes liv med 

sygdommen og for deres behov for kontakt 

med sundhedsvæsenet. 

Patienterne fortæller, hvordan et langt liv med 

kronisk sygdom naturligt nok indeholder både 

gode og dårlige perioder - både knyttet til 

sygdommen og til livet i det hele taget. Det 

kan fx være, når patienterne oplever 

forværring eller bivirkninger ved medicin og 

derfor har behov for at være i tættere kontakt 

med deres behandlere. Eller de kan have 

perioder, hvor medicinen virker godt, og de 

generelt ikke er særligt mærkede af deres 

sygdom.  

Patienterne fortæller samtidig om, hvordan de 

i forskellige livsfaser har haft forskellige 

tilgange til deres sygdom og haft skiftende 

behov i forbindelse med behandlingen. De 

nævner fx, hvordan ungdomslivet kan være 

en fase, hvor den kroniske sygdom giver 

særlige udfordringer. Det kan fx være svært 

at leve regelmæssigt og passe sin behandling 

og samtidig have et normalt ungdomsliv med 

sine venner. Et andet eksempel er ved 

graviditet og amning, hvor behov for 

ændringer i medicin kan påvirke livet med 

sygdommen. Senere i livet kan dét at måtte 

opgive at arbejde lede til ærgrelse over, at 

man må afslutte et livskapitel på grund af 

sygdommen. Omvendt kan afslutningen på 

arbejdslivet også give mere tid og ro til at tage 

sig bedre af sygdommen, end det var muligt, 

da man havde et krævende job.  

Nogle patienter giver også udtryk for at have 

behov for hjælp fra en psykolog senere i 

sygdomsforløbet fx til at håndtere forværring i 

sygdommen eller overgangen til ikke kunne 

arbejde længere. 

Men det er ikke kun forværring i sygdommen, 

der kan give ændrede behov for kontakt til 

sundhedsvæsenet. Også udfordringer i livet 

generelt, fx sygdom i den nærmeste familie 

eller tab af en livspartner, kan give mindre 

overskud til at tage sig af sin egen sygdom. 

Det kan også gøre, at der sker udsving i 

sygdommen, der skal håndteres på en ny 

måde, fx hvis en krise i familien påvirker 

blodsukkeret. 

 
Sidste gang jeg var oppe hos 

sygeplejersken, der havde jeg skrevet 

i et spørgeskema, at min kæreste var 

alvorligt syg, så hun ville nok ikke 

klare det ret meget længere. Og det 

havde vi en snak om. Hun sagde, 

“jamen det kan også påvirke din 

diabetes”, fordi man kan blive stresset 

af det. 

– Bent, 82 år, har diabetes 

 

En anden patient med diabetes fortæller, at i 

perioden efter han mistede sin kone, blev han 

helt ligeglad med at tage sig af sin diabetes. I 

en undersøgelse om patienters 

tilpasningsstrategier kaldes denne type 

reaktion ”avoidance coping”3, og forfatterne 

peger på, at patienter med kronisk sygdom 

kan reagere på traumer og sorg ved i en 

periode at ignorere eller undgå alt, der har 

med sygdom eller behandling at gøre.  

Den første tid efter diagnosen er 

særligt udfordrende 

Patienterne fortæller gennemgående, at den 

første tid efter diagnosen naturligt nok kan 

være særligt udfordrende. Som Kirsten 

fortæller: 

 
Fra at jeg spillede håndbold og alt 

muligt andet, spillede tennis og hvad 

vi ellers gjorde af mærkelige ting, og 

så til at føle faktisk, at man slet ikke 

kunne noget. Det er simpelthen en 

livskrise. At faktisk tro i en periode, før 
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jeg kom i behandling, at livet var ved 

at være slut. Det var fandeme ikke 

særlig sjovt. 

– Kirsten, 59 år, har gigt  

Det handler fx om at opleve akutte 

situationer med sygdommen, eller at 

skulle gennemgå en lang udredning og 

tilpasning af medicin, hvor man skal lære 

sygdommen og de forskellige symptomer 

at kende og vænne sig til nye rutiner. 

Flere fortæller også om de psykologiske 

aspekter ved at blive diagnosticeret med 

en kronisk sygdom. De fortæller fx, 

hvordan det kan være svært at acceptere 

at være blevet syg og at skulle leve med 

en kronisk sygdom resten af livet, med de 

konsekvenser det kan have. Det kan 

føles som en brat overgang pludselig at 

skulle lære at håndtere en sygdom og at 

skulle navigere i et forløb i 

sundhedsvæsenet. 

I en artikel fra 1982 beskrives dét at få 

konstateret en kronisk sygdom som en 

”biographical disruption”- altså et 

biografisk brud i menneskers livsforløb4. 

Med afsæt i en undersøgelse blandt 

patienter med leddegigt beskriver 

forfatterne diagnosetidspunktet som ”en 

særlig kaotisk begivenhed, der skaber 

fundamental uorden, kaos og usikkerhed 

menneskers liv”. Andre undersøgelser 

viser også, at patienter forbinder den 

første periode efter diagnosen med sorg 

og en følelse af tab5. Mange taler om et 

liv før og et liv efter diagnosen. Den første 

periode med sygdommen er derfor sårbar 

men også vigtig, fordi det er her, patienter 

i høj grad genskaber en ny identitet og 

selvopfattelse. 

Patienternes fortællinger viser os, at et 

forløb med en kronisk sygdom kan se 

forskelligt ud over et langt liv, og at gode 

og svære perioder – både med 

sygdommen og i livet generelt – kan have 

betydning for, hvad man som patient har 

brug for i sin kontakt til 

sundhedsvæsenet. 
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Patienterne efterlyser et 

sundhedsvæsen, som bedre 

understøtter forløb med 

kronisk sygdom 

Flere af de interviewede patienter oplever 

forskellige udfordringer i deres løbende 

interaktioner med sundhedsvæsenet. De 

ønsker, at sundhedsvæsenet i højere grad 

indrettes med fokus på fleksibilitet, 

koordinering og sammenhæng, så det 

understøtter dem i at leve et så godt liv med 

kronisk sygdom som muligt.  

De patienter, der oplever udfordringer i mødet 

med sundhedsvæsenet, fortæller at de savner 

et mere fleksibelt og strømlinet system, der 

bedre kan rumme patienter med livslange 

kroniske sygdomsforløb. Patienterne oplever, 

at deres kontakt med sundhedsvæsenet ofte 

er præget af ulogiske processer, 

dobbeltarbejde og unødvendige gentagelser, 

samt systemer der ikke taler sammen både 

på tværs af sygdomsforløb, faggrænser og 

organisationer. 

For nogle patienter handler den manglende 

fleksibilitet om, at de nu fx skal bestille tid til at 

få taget blodprøver i stedet for at kunne 

droppe ind på tidspunkter, der passer ind i 

deres hverdag. Det kræver ekstra 

planlægning i et forløb, der allerede rummer 

mange aftaler, og det kan i sidste ende gøre, 

at der er aftaler, der ikke bliver booket. 

 
Nu skal man booke tid til blodprøve. 

(…) For mig var det lidt irriterende, at 

jeg skulle til at booke tid, fordi [før] 

kunne jeg få det passet ind sådan, ‘nå 

men på tirsdag, der kan jeg lige 

smutte forbi hospitalet på vej til et eller 

andet og få det klaret’. Og nu skal 

man booke, og jeg har rigtig tit glemt 

at få booket. 

– Maria, 32 år, har gigt 

Udfordringerne i mødet med 

sundhedsvæsenet opstår også, når 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, når egen læge beder 

om fremmøde for at få 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 pågældende 

medicin eller henvisning. Eller når visse typer 

medicin eller hjælpemidler skal udleveres fra 

én behandler, mens andet medicin og andre 

hjælpemidler skal udleveres fra en anden 

behandler eller fra egen læge.  

 
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 fået at vide, at det er lægecentret 

hernede, der er ansvarlig for de piller, 

jeg skal have. (…) Men de er ikke 

ansvarlige for recepten. 

– Jane, 78 år, har diabetes 

Situationer, hvor patienterne oplever at skulle 

møde op til gentagne prøver eller 

overlappende aftaler, går også igen. Her 

savner patienterne, at der bliver set på tværs i 

forløbet, så det bliver tydeligt hvor mange 

aftaler, patienterne faktisk har – både i 

forløbet med deres kroniske sygdom, og især 

når patienterne har flere sygdomme. De 

efterlyser bedre koordinering på tværs, så de 

fx kunne blive indkaldt til blodprøver på 

samme tid, i stedet for at skulle afsted flere 

gange i forbindelse med forskellige forløb.  

 
[De har] ikke en særlig stor forståelse 

for min samlede situation. Det føler 

jeg ikke, der er nogen, der har. Der er 

ingen, der tænker på: Nu kan vi ikke 

bede hende om at komme igen, fordi 

hun har lige været til otte andre ting. 

– Maja, 45 år, har gigt 

Patienterne oplever ligeledes, at systemet er 

ineffektivt og ufleksibelt, når de samme 

prøver eller scanninger bliver gentaget på 

forskellige afdelinger eller hospitaler, i stedet 
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for at det er muligt at bruge dem på tværs. 

Det er besværligt og tidskrævende for 

patienten men bliver også oplevet som et 

ulogisk spild af ressourcer for hospitalet. 

Sidst men ikke mindst har det afgørende 

betydning for patienterne at møde de samme 

behandlere fra gang til gang, og de finder det 

frustrerende og utrygt at møde mange 

forskellige behandlere i deres forløb. Det er fx 

belastende at skulle starte forfra og fortælle 

sin historie igen, når man møder en ny 

behandler. Det er også forvirrende at få 

modstridende beskeder og svar fra forskellige 

behandlere. Flere patienter nævner også, at 

når personkendskabet mangler, så gør det 

det sværere for behandlerne at tage højde for 

patientens historik eller særlige 

omstændigheder, når de tolker deres 

prøvesvar. 

At have en fast kendt behandler giver 

omvendt patienterne tryghed til at åbne mere 

op i relationen, og det er fx vigtigt, når 

patienten skal håndtere de psykologiske 

aspekter ved at være blevet ramt af en 

kronisk sygdom. Den kontinuerlige kontakt til 

en fast behandler sikrer også en fortløbende 

dialog snarere end løsrevne nedslag fra gang 

til gang. 

 Jeg føler, jeg kender [sygeplejersken], 

fordi vi har snakket i så mange år. Så 

det er ligesom at snakke med en, man 

kender. Vi snakker om alt. Det er 

dejligt. Du behøver ikke forklare så 

meget, for Lisa ved, hvordan jeg er. 

Det gør hun. Det er jeg 100 på. 

– Kim, 75 år, har KOL 

 

Patienterne møder også 

effektive og fleksible 

løsninger   

Patienterne fortæller også om løsninger og 

arbejdsgange, der giver større fleksibilitet og 

gør deres hverdag med kronisk sygdom 

nemmere. Eksemplerne er forskelligartede, 

men patienterne fremhæver overordnet 

løsninger, der er strømlinede, effektive og 

velkoordinerede.  

Det er fx en lettelse for patienterne, når deres 

behandlere taler sammen, og koordinering 

om medicin og henvisninger sker automatisk, 

uden at de behøver at skulle op til deres 

praktiserende læge hver gang.   

 
[Lægen] kan jo nemt se: ’Ja, den er 

god nok. Hun har gigt’. Så sender 

fysioterapeuten en anmodning, når 

der er gået et år og siger, ’ja, Maria 

har stadig brug for fys’, og så laver 

lægen bare en automatisk henvisning. 

Altså, det er ret smart, synes jeg. (…) 

Så er der jo færre frustrationer over 

det. Og ja, tidsoptimering. Jeg vil 

gerne bruge så lidt tid på gigt som 

muligt. Så det er jo dejligt, at der ikke 

er så meget bøvl. 

– Maria, 32 år, har gigt 

Desuden er patienterne glade for fleksible 

ordninger, hvor de fx kan droppe ind til 

blodprøver, afhente medicin i en boks på 

hospitalet, når det passer dem, eller selv 

booke tid til kontrol i stedet for at få en 

forudbestemt dato tilsendt.  

 
Jeg synes, det er meget bedre det dér 

med, at man selv kan gå ind og 

bestille sin tid. Det har betydet, at jeg 

kan planlægge mit arbejde. Altså, det 

har betydet, at jeg ikke bare får en e-

mail om, at du skal møde til kontrol 

den og den dato klokken det og det. 

– Laust, 63 år, har diabetes 

Figuren på den følgende side giver et overblik 

over, hvad patienterne på den ene side 

oplever, gør deres forløb mere besværligt, og 

hvad der på den anden side kan bidrage til at 

gøre forløbet nemmere.  
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Patienterne oplever, at deres forløb er       

besværligt når: 

• Blodprøver skal ske ved tidsbestilling, og det kræver mere planlægning 

• 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 på tværs  

• De samme prøver gentages på tværs af hospitaler  

• Patienterne møder mange skiftende behandlere i deres forløb 

Patienterne oplever, at det gør deres forløb 

nemmere at:  

• De kan få taget blodprøver ved drop-in uden tidsbestilling 

• De kan afhente medicin i boks, når det passer dem 

• De kan have samtaler over video  

• De kan booke aftaler via selvbook og selv styre deres tid 

• De kan få behandling derhjemme, så de undgår indlæggelser 

• Deres behandlere deler viden og samarbejder  

• De har faste behandlere 
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Omlægninger af forløb for 

patienter med kronisk sygdom 

De kommende år vil byde på strukturelle 

ændringer i forløbene for mange patienter 

med livslange kronikerforløb. Udmøntningen 

af sundhedsreformen og omstillingen af 

sundhedsvæsenet vil blandt andet føre til nye 

typer forløb 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 

på udvalgte hospitalsafdelinger i Region 

Hovedstaden, er Fremtidens Ambulatorium 

og Vælg Klogt.  

Begge indsatser implementeres med fokus på 

at opnå: 

• Færre unødvendige kontrolbesøg, 

konsultationer og/eller undersøgelser 

• Øget brug af digitale løsninger  

• Mere behovsstyrede forløb 

• Mere individualiseret behandling  

I regi af Fremtidens Ambulatorium har 

følgende specialer været igennem forløbet i 

2024/25 og er i gang med at implementere 

ændringerne: Endokrinologi, kardiologi, 

psykiatri, reumatologi, nefrologi, neurologi og 

lungemedicin. I første halvår af 2026 er 

følgende fem specialer i gang med 

implementeringsprocessen: Gynækologi og 

obstetrik, geriatri, pædiatri, gastroenterologi 

og øre-, næse- og halssygdomme.      

Når kontrolbesøg fjernes, bygger det på 

klinisk evidens for, at de er unødvendige og 

ikke skaber værdi. Nogle besøg omlægges 

også til digitale konsultationer, og når antallet 

af kontrolbesøg reduceres, gives der 

mulighed for, at patienterne kan kontakte 

afdelingen løbende med spørgsmål.  

I undersøgelsen har vi talt med patienterne 

om, hvad de synes om at gå til færre 

kontrolbesøg på hospitalet. Vi har ikke haft 

fokus på omlægninger af fysiske besøg til 

digitale konsultationer. Vi har udelukkende 

undersøgt patienternes oplevelser af dét at få 

reduceret antallet af årlige kontrolbesøg.  
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Nogle af de interviewede patienter har 

allerede oplevet at skulle til færre 

kontrolbesøg, mens andre forholder sig til det 

som et muligt scenarie. Patienterne har fortalt 

os om både fordele og ulemper ved at gå til 

færre kontrolbesøg og om, hvad der skal til 

for, at det stadig er trygt at være patient med 

en kronisk sygdom, selvom man bliver set 

sjældnere på hospitalet. 

Omlægninger af kroniker-

forløb skal imødekomme store 

grupper af patienter  

De strukturelle omlægninger af forløb for 

patienter med kronisk sygdom omfatter store 

grupper af patienter, og skal således 

imødekomme mange forskelligartede 

sygdomsforløb. Omlægningerne skal spille 

sammen med individuelle patienters vidt 

forskellige ønsker, behov og udfordringer i 

deres liv og dagligdag med kronisk sygdom.  

Der vil være stor forskel på, hvordan det 

ideelle behandlingsforløb ser ud for forskellige 

patienter, hvor tæt de ønsker at blive fulgt på 

hospitalet, og hvilken rolle, de synes, deres 

læge eller sygeplejerske skal spille i forløbet.  

Nogle patienter foretrækker at blive fulgt tæt 

og gå til hyppige kontrolbesøg på 

ambulatoriet. 

 
Jeg ville have det godt med at have 

en aftale på [afdelingen] hver tredje 

måned. (…) Det ville være perfekt for 

mig. Det var det, da jeg startede med 

at gå på [afdelingen], og det var 

supergodt. Men det er mig, der har 

det behov. [Afdelingen] har ikke et 

ønske om at være til rådighed for 

nogen fire gange om året. 

– Søren, 68 år, har diabetes 

 

Andre patienter håber på og drømmer om en 

hverdag med så lidt kontakt til hospitalet som 

muligt. 

 
Jeg kommer højst sandsynligt til at 

have det her resten af mit liv. Så for 

mig ville det kun være en fordel, hvis 

man kunne blive set sjældnere. (…) 

Altså, jeg synes jo virkelig, de er søde 

og rare, men jeg ville jo gerne have 

mindre kontakt. Jeg vil jo gerne være 

fri for alt det her. 

– Maria, 32 år, har gigt  
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5 faktorer der sikrer tryghed, 

når patienters forløb ændres 

Undersøgelsens informanter er ikke 

nødvendigvis enige om, hvor ofte de gerne vil 

gå til kontrol på hospitalet. De er dog i høj 

grad enige om, hvordan det bør 

kommunikeres og organiseres, og hvilken 

support der bør være, hvis deres forløb skal 

omlægges, så de bliver set sjældnere på 

hospitalet.  

Vi har med afsæt i undersøgelsen identificeret 

fem faktorer, som er afgørende for, at 

patienter oplever det som meningsfuldt at 

have forløb med færre kontrolbesøg.  

 

 

Undersøgelsen viser, at når de fem faktorer 

er til stede, oplever patienterne i højere grad 

deres forløb som positivt og trygt – også 

selvom de bliver set sjældnere på hospitalet. 

De fem faktorer er identificeret på baggrund 

af analyseresultater, som går på tværs af 

undersøgelsens informanter. De beskriver 

således en række behov og ønsker, som går 

igen hos både patienter med KOL, patienter 

med gigt og patienter med diabetes. 

De fem faktorer er vist i figuren nedenfor og 

bliver beskrevet i de følgende afsnit.  
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#1: Patienterne har behov for 

at få forklaret, hvorfor deres 

forløb skal omlægges 

Det er vigtigt for patienterne at forstå årsagen 

til, at deres ambulatorieforløb skal ændres, så 

de skal gå til færre kontrolbesøg. Patienterne 

håber – og antager – at når lægen har 

besluttet, at de skal ses sjældnere, er det 

fordi, det går godt med behandlingen, og 

deres sygdom er under kontrol. Det er vigtigt 

for dem, at beslutningen er taget med afsæt i 

deres specifikke sygdomsforløb, historik og 

behandling.  

Måden hvorpå patienten introduceres til 

ændringen, hvem der fortæller dem det, og i 

hvor god tid det varsles, har også betydning 

for, hvordan de modtager beskeden. 

Patienterne synes, det bør være deres faste 

læge eller sygeplejerske, der fortæller dem, at 

deres forløb skal ændres. Det er også vigtigt 

for dem, at beskeden bliver givet i god tid, så 

de har mulighed for at indstille sig på 

ændringen og få svar på eventuelle 

spørgsmål.                              

Enkelte patienter har oplevet, at der 

manglede klar og tydelig kommunikation om 

omlægningen af deres forløb. De har oplevet 

at vente på den næste indkaldelse, som ikke 

kom på det forventede tidspunkt, hvorefter de 

kontaktede afdelingen og dér fik at vide, at de 

fremover skulle ses sjældnere. Denne måde 

at få besked på oplever patienterne som utryg 

og forvirrende. 

 

 

 

Det er afgørende for patienterne, at en af 

deres faste behandlere indkalder dem til en 

samtale, hvor de forklarer, hvorfor det er 

blevet besluttet at omlægge deres forløb.   

 
Det [vigtigste] er jo forklaringen på, 

hvorfor der skal gå så lang tid, som der 

skal. Og det sagde jeg jo også sidste 

gang og gangen før: Hvad er det, der 

gør, at du synes, at vi først skal ses om 

seks måneder? 

 – Katrine, 58 år, har gigt 

 

 

 

 
Interviewer: Hvordan blev det præsenteret for dig, at det skulle ændre sig? 

Jane: Det blev ikke præsenteret. Det var bare ... sådan blev det. (…) De skrev jo 

en indkaldelse, når jeg skulle ind til kontrol, og så kom der bare ikke nogen, og så 

tænkte jeg, det var dog underligt. 

– Jane, 78 år, har diabetes 
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#2: Omlægningen af 

patienternes forløb skal 

afspejle deres egen oplevelse 

af sygdommen  

Det er vigtigt for patienterne, at behandlerne 

begrunder beslutningen om at omlægge 

deres forløb med, at det går 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 afgørende for, at patienten oplever dette. 

Det kan fx være, at de oplever at den 

medicin, de tager, er effektiv, at de ikke har 

været indlagt i en lang periode, at deres 

målinger ligger stabilt, eller at de er relativt fri 

for smerter, træthed eller bivirkninger fra 

medicinen. 

Følelsen af at ”være inde i en god periode” 

med deres sygdom, gør patienterne mere 

trygge ved at skulle ses sjældnere af deres 

behandlere.   

 
Altså, der var en lang periode, der 

tror jeg, det var fast, at man kom 

hver tredje måned. Men [lægen] 

har de sidste mange år været 

sådan: “Hvornår vil du gerne 

herud igen?” Og så er det faktisk 

mig selv, der har sagt: Jeg synes, 

jeg har det så stabilt nu. (…) Nu 

har jeg det bare sådan, vi sætter 

bare en dato om et år. 

–  Kirsten, 59 år, har gigt  

 

 

Det er også vigtigt for patienterne, at 

omlægningen af deres forløb ikke sker som 

led i en ”sparerunde”. Derfor skaber det 

tryghed for dem at høre de faglige og kliniske 

begrundelser for, at de skal komme til færre 

kontrolbesøg på hospitalet. På den måde 

slipper de for at bekymre sig om, hvorvidt 

omlægningen skyldes manglende ressourcer.  

   
Jeg har aldrig oplevet det som sådan 

noget med, at nu er der 

nedskæringer. Jeg har altid tænkt – 

og det er også det, der er blevet sagt 

– at ”nu er du stabil”. 

–  Maja, 45 år, har gigt  

     

For nogle patienter er dét at skulle ses 

sjældnere på hospitalet noget, de har håbet 

på i lang tid. De har i perioder haft stort behov 

for en tæt kontakt med deres læge, og det har 

føltes som utopi, at det ville blive muligt at 

skrue ned for kontakten. Derfor føles 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 gået fra at se dem meget ofte 

til, at der går måske seks måneder 

imellem? 

Katrine: Jeg har glædet mig til, at det 

kunne være sådan. Altså, det har jo 

været ønsketænkning i mange år: 

Tænk hvis jeg en dag ikke skulle 

rende derinde hver måned! For det er 

også hårdt psykisk.  

–  Katrine, 58 år, har gigt 

Når patienterne er i en god periode, hvor de 

går sjældnere til kontrol, betyder det, at andre 

ting kan få love at fylde i deres liv og hverdag. 

Rollen som patient kan træde lidt i 

baggrunden, og andre aspekter af deres 

personlighed og identitet kan få mere plads. 

Rent praktisk får patienterne også mere tid og 

fleksibilitet til fx at fokusere på deres 

arbejdsliv, rejse mere eller lave flere sociale 

ting med venner og familie. Flere 

undersøgelser viser, at patienter med kronisk 

sygdom oplever et dilemma mellem at 

prioritere sygdom og behandling og samtidig 

opretholde et sammenhængende 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”6.  

I perioder med færre hospitalsbesøg bliver 

det muligt at prioritere uafhængighed, frihed 

og andre roller og identiteter, som er centrale 

for patientens selvopfattelse, men som i 

dårlige perioder overskygges af sygdommen.    

 
Jeg kan godt følge det der med, 

at man ikke behøver tjekke ind 

hos sundhedsvæsnet særlig tit. 

Og sådan en sygdom som KOL, 

(…) som man kan regulere, og 

som man nogenlunde ved, hvad 

man skal gøre ved… Selvfølgelig 

kan det blive for slemt, men jeg 

tror, det er rigtig vigtigt, at man 

ikke skal gå og føle sig syg hele 

tiden (…) Og nu nærmer jeg mig 

jo også en alder, hvor man går på 

pension, og tænker: Jeg skal sgu 

da ud og rejse og sådan noget. 

–  Anne, 64 år, har KOL 

 Nogle patienter ønsker hyppig kontakt 

– også i gode sygdomsperioder  

Der er dog nogle patienter, som selv i gode 

sygdomsperioder ikke har lyst til at blive set 

sjældnere på hospitalet, da de oplever det 

som risikofyldt og utrygt. De er nervøse for, at 

de ikke selv vil opdage, hvis der pludselig 

opstår akut behov for at blive set af en læge. 

De er bange for, at færre kontrolbesøg 

betyder mindre grundig opfølgning, og de 

frygter, at de lange intervaller vil gøre, at 

sygdommen kan blive forværret – uden at 

lægen kan nå at tage det i opløbet.  

Vi ser en lille tendens til, at det oftere er 

patienter med diabetes, som giver udtryk for 

disse tanker. Dette kan hænge sammen med, 

at diabetes i højere grad er en mere ”usynlig” 

sygdom7. Det kan gøre det sværere for 

patienterne selv at vurdere, om det går godt 

med behandlingen på de store linjer, og om 

der er risiko for forværring i fremtiden.  

 
[Lægen] gav mig tilbuddet om, at jeg 

kunne komme hvert andet år, altså en 

gang om året hos ham, og så det 

næste år hos [sygeplejersken]. Det 

takkede jeg pænt nej til. Jeg kan godt 

lide, at man har den kontakt – også 

hvis der en dag sker et eller andet.  

– Anders, 72 år, har diabetes    

Risikoen for at udvikle senfølger kan også 

være en grund til, at patienter med diabetes 

gerne vil ses hyppigt af deres læge eller 

sygeplejerske. De finder tryghed i, at de vil 

kunne fange de første små tegn på fx 

neuropati eller svækket syn og være på 

forkant med udviklingen.  

Endelig nævner flere patienter med diabetes, 

at sjældnere kontrolbesøg vil gøre det 

sværere for dem at være disciplinerede 

omkring deres kost og blodsukker i 

hverdagen. 

 
Det er passende at blive set hver 

tredje måned. Hvis nu det blev hvert 

halve år… så ville det måske ikke gå 
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så godt, for når du går til den her 

konsultation deroppe, så sørger du 

lige for at være stram om det her. (…) 

Hvis du så får længere tid imellem, at 

du skal til kontrol, så er der lang tid, 

hvor du ikke får taget dig sammen. 

– Lars, 66 år, har diabetes  

 

#3: Det er afgørende, at 

patienterne nemt kan kontakte 

deres faste afdeling  

At patienterne nemt kan komme i kontakt med 

hospitalet, er ekstremt afgørende for, om de 

føler sig trygge ved at blive set sjældnere. 

Flere patienter kalder det at have en livline til 

hospitalet. De lægger stor vægt på, at de 

nemt kan ringe eller skrive til deres faste 

afdeling og komme i kontakt med en læge 

eller sygeplejerske, som kender dem og 

deres historik. Når de ringer til afdelingen, er 

det vigtigt, at det er et direkte nummer, hvor 

de ikke først skal stilles om, før de kommer 

igennem til nogen, der kan hjælpe dem.  

Disse udsagn går igen hos stort set alle 

informanter i undersøgelsen samt i flere af 

Center for Patientinddragelses undersøgelser 

blandt patienter, der modtager 

hjemmebehandling, og derfor bliver set 

sjældnere på hospitalet8 9.   

Livlinen til hospitalet er garanten for, at 

patienterne kan få specialiseret hjælp hurtigt 

og kan få afklaret spørgsmål, som ikke kan 

vente til næste konsultation. 

 
Det betyder meget, at jeg kan ringe. 

Det er meget, meget vigtigt. (…) Jeg 

kan altid snakke med 

[sygeplejersken]. Og så siger hun fx, 

“det kunne godt være, du skulle prøve 

lige at skrue ned på [insulinpumpens] 

følsomhed. Prøv at give den en grad 

ned.” Ja, så prøver jeg det. Hun har 

mange gode idéer. 

– Jane, 78 år, har diabetes 

Mange patienter oplever det også som et 

sikkerhedsnet, at de kan ringe ind til 

afdelingen, hvis de får symptomer de ikke 

plejer at have, eller hvis deres tilstand 

pludselig forværres. I disse tilfælde bruger de 

livlinen til at få råd og vejledning omkring 

symptomer eller til at justere på deres 

medicin.  

I nogle tilfælde betyder forværringen, at de 

skal ses akut af deres læge eller 

sygeplejerske. I sådanne situationer er det 

særligt tryghedsskabende for patienterne, at 

de kan ringe direkte ind til afdelingen og få en 

tid meget hurtigt.  

 

 
Hvis der er noget galt med én, og man 

begynder at hoste og bliver dårlig, så 

er det dem, man ringer til. Og så får 

man en hurtig konsultation og bliver 

kigget igennem. Det er fantastisk (…) 

Når man er inde i det system på 

lungeafdelingen, så er man ... jeg 

synes, man er dækket rigtig godt ind. 

– Viggo, 73 år, har KOL 

Flere patienter understreger, at de først ringer 

eller skriver til afdelingen som sidste udvej, 

når de har udtømt alle andre muligheder, og 

de virkelig har behov for at få rådgivning eller 

blive set af deres behandlere.  

 
Jeg ringer jo ikke for noget, der har 

stået på i 24 timer. Jeg gør det, når 

(…) Google er tømt for gode ideer (…) 

Og der er jeg så lykkelig ved, at jeg 

ikke bliver afvist, når jeg ringer og 

siger, jeg har altså virkelig brug for en 

tid.  

– Katrine, 58 år, har gigt 

Det at have en livline ind til behandlere, der 

kender en, skaber altså stor tryghed for 

patienterne – men vel at mærke kun, hvis det 

rent faktisk er muligt at komme igennem og få 

hjælp. Enkelte patienter fortæller om andre 

sygdomsforløb, hvor de har fået et direkte 
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nummer til afdelingen, men så alligevel ikke 

kunne komme igennem og derfor måtte den 

’lange vej’ via 1813. I de tilfælde har det den 

helt modsatte effekt og kan være med til at 

skabe øget utryghed hos patienterne.  

De fleste patienter er enige om, at det at 

kunne komme i nem kontakt med deres faste 

afdeling skaber tryghed og sammenhæng. 

Det er helt afgørende for, at de er trygge ved 

at blive set sjældnere på hospitalet.  

 

 
Kirsten: Jeg kommer faktisk kun 

en gang om året. I en lang 

periode var det hver tredje 

måned, men det er det ikke 

længere. (…) Skulle der ske 

noget, så kan jeg jo kontakte 

dem.  

Interviewer: Betyder det noget for, 

at du føler dig tryg i, at der går så 

lang tid? 

Kirsten: Ja, er du svimmel! Det er 

altafgørende. Altså, både at jeg 

har telefonnummeret til reuma-

sygeplejersken, og at jeg kan 

skrive direkte til min reumatolog 

på SP. Det er da altafgørende. 

     – Kirsten, 59 år, har gigt 
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#4: Patienterne vil helst ikke 

slippe adgangen til 

specialisterne 

Mange patienter har det fint med at gå til 

sjældne kontrolbesøg i perioder, hvor deres 

sygdom er i ro. Det er dog vigtigt for dem, at 

de bliver ved med at blive fulgt af specialister 

på hospitalet. 

Adgangen til specialisterne fylder meget for 

mange af patienterne, og det er interessant at 

se på de ord, de bruger, til at beskrive deres 

bekymring for at blive afsluttet fra hospitalet. 

De siger fx, at de er nervøse for, at døren skal 

”lukke bag dem” eller at de bliver ”smidt ud”. 

De er bange for at ”kappe linen”, at ”blive 

glemt” og at ”køre ud af et forkert spor”. Det 

følelsesfulde sprog vidner om, at tilknytningen 

til hospitalet for nogle er en meget værdifuld 

relation, som de er bange for at miste.  

 
De [afdelingen] sagde: ”Vi må ikke 

have dig mere end én gang om året”. 

Og så sagde jeg: ”Nå, men bare jeg 

bliver her. Det var jo værre, hvis jeg 

var røget ud!”. 

– Ulla, 71 år, har KOL 

Flere antager også, at hvis man først bliver 

afsluttet fra sit hospitalsforløb, så er det svært 

at ”komme ind” igen. 

Det, patienterne er bange for at miste, er 

årelange relationer til behandlere, som kender 

deres individuelle forløb, historik og 

sygdomsudvikling over tid. Patienterne er 

bange for at miste adgangen til specialister, 

der har stor viden om lige præcis deres 

diagnose og sygdomsområde, og som er på 

forkant med nye udviklinger indenfor feltet.  

 
Jeg ville være ked af ikke at være 

tilknyttet [hospitalet], for det ville tage 

noget af den ekspertise fra mig, som 

de har derude. Så jeg ville ikke altid 

føle, at jeg fik den rigtige behandling.   

– Anne, 64 år, har KOL  

Flere andre undersøgelser bekræfter dette 

billede og viser desuden, at de specialiserede 

hospitalslæger har en særlig legitimitet og 

autoritet i patienternes øjne, når det drejer sig 

om behandlingen af deres kroniske sygdom10. 

Flere patienter forholder sig også til, at hvis 

de skulle afsluttes fra hospitalet, så skulle de 

gå til kontrol hos deres praktiserende læge i 

stedet. Udover at de nødigt vil miste den 

specialiserede ekspertise på hospitalet, så er 

flere også skeptiske overfor, om deres 

praktiserende læge ville kunne løfte opgaven.   

For det første nævner flere, at egen læge 

spiller en meget perifer rolle i forhold til deres 

kroniske sygdom, og at de kun sjældent går 

hos egen læge. Flere peger også på, at deres 

læge selv ser behandlingen af deres kroniske 

sygdom som en opgave, der hører til på 

hospitalet.  

 
Nej, egen læge? Han gør sådan 

her [fejer med hænderne]. (…) 

Det er hospitalet. Jeg går ud fra, 

han får tilsendt journalnotater og 

sådan noget. Men jeg har faktisk 

ikke været hos min egen læge... 

ja, det er meget lang tid siden.   

–  Laust, 63 år, har diabetes 

 

For det andet forventer patienterne ikke, at 

deres praktiserende læge ved særligt meget 

om deres kroniske sygdom, og de mener 

ikke, at lægen vil kunne yde monitorering, 

behandling og rådgivning af lige så høj 

kvalitet som hospitalslægerne.  

 
Egen læge kan være nok så dygtig, 

men vil jo aldrig nogensinde kunne 

have de færdigheder, som du har på 

en specialafdeling. (…) Så man skal 

bare passe på, man ikke kapper linen. 

Og man kan jo ikke forlange at en 

læge, der sidder med alt fra fodvorter 
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til nedgroede negle, også skulle være 

specialist i diabetes.   

– Anders, 72 år, har diabetes 

Mange patienter har lavet en mental opdeling 

mellem de problemer, som de går til deres 

praktiserende læge med – og spørgsmål 

relateret til deres kroniske sygdom, som de 

taler med hospitalslægerne om.  

  
Jeg har en god praktiserende læge, 

som jeg også 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 være Reumatologisk Afdeling. 

– Kirsten, 59 år, har gigt 

Denne arbejdsdeling indikerer, at patienterne 

er knyttet til hospitalet i en kontinuerlig 

relation, mens forholdet til egen læge er 

præget af ad hoc udvekslinger om skiftende 

forbigående problemstillinger.     

#5: I dårlige perioder vil 

patienterne gerne kunne skrue 

op for kontakten igen  

Patienterne er meget bevidste om, at et liv 

med kronisk sygdom byder på gode og 

dårlige perioder. Flere har oplevet svære 

perioder, især i starten af deres 

sygdomsforløb, hvor de havde et stort behov 

for kontinuerlig støtte og vejledning fra deres 

behandlere.  

Derfor vil mange patienter gerne være sikre 

på, at de har mulighed for at komme til 

hyppigere kontrolbesøg og blive fulgt tættere, 

hvis de får en dårlig periode med forværrede 

symptomer. Dette handler ikke blot om at 

kunne ringe ind til afdelingen med akutte 

forværringer men om at kunne få ændret ens 

forløb, så antallet af faste kontrolbesøg igen 

bliver sat op. 

  
Når jeg har det, som jeg har det, så er 

det fint, som det kører. Men hvis jeg 

fik det værre, så ville jeg sige: Jamen 

det her dur ikke, jeg er nødt til at 

komme derud noget tiere. 

– Kim, 75 år, har KOL 

For de fleste patienter handler dette om at 

have et sikkerhedsnet i forhold til mulige 

forværringer i fremtiden. Enkelte patienter har 

dog allerede oplevet, at deres symptomer har 

ændret sig, og at det har givet anledning til 

ændrede behov for opfølgning og sparring 

med afdelingen.  

 
Jeg har en periode nu, hvor jeg er 

virkelig ærgerlig over, at jeg ikke har 

haft en tid på [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 på 

[afdelingen].  

– Søren, 68 år, har diabetes 

Det betyder, at patienterne er mere trygge 

ved at gå i et forløb med færre kontrolbesøg 

på hospitalet, hvis de på forhånd ved, at der 

kan skrues op for besøgene igen, hvis der 

bliver behov for det senere i sygdomsforløbet. 
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Det er jo gode tegn, at jeg ikke 
behøver at komme så tit, og det, 
kan jeg også mærke, er rart. (…)  

Men samtidig så er jeg jo også 
bange for…. Er det bare på lånt tid? 
Hvornår krakelerer billedet? Hvad 
nu hvis det begynder at gå galt 
igen, er dørene så åbne? Er 
[afdelingen] der så for mig? (…) Det 
er nok det største i alt det her, det 
er, at jeg ved, de ikke forsvinder. 
Fordi min sygdom – den forsvinder 
ikke. 

– Katrine, 58 år, har gigt  
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5   
Mulighedsrum  
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Mulighedsrum: 4 veje til at 

imødekomme patienternes 

behov i omlægningen af 

kronikerforløb  

I de forudgående afsnit har vi beskrevet, 

hvordan patienter med kronisk sygdom 

oplever deres forløb og kontakt til 

sundhedsvæsenet, og vi har afdækket fem 

faktorer som er afgørende for, at patienter 

oplever det som trygt og positivt at have 

forløb med færre kontrolbesøg. 

På baggrund af disse indsigter har vi i Center 

for Patientinddragelse formuleret fire 

mulighedsrum. Mulighedsrummene skitserer 

en række områder, som det er relevant at 

arbejde med, for at omlægningen af 

kronikerforløb organiseres og kommunikeres 

på en måde, som skaber mest mulig tryghed 

for patienterne. De fire mulighedsrum rummer 

forslag til handlinger, som understøtter, at 

patienternes ønsker og behov tænkes ind i 

arbejdet med omlægning af kronikerforløb.  

I dette afsnit vil vi udfolde de fire 

mulighedsrum og give en række forslag til 

konkrete handlinger indenfor hvert 

mulighedsrum.  

Mulighedsrum #1: Forbered patienten 

bedre inden omlægning af forløbet 

Vores undersøgelse viser, at fem faktorer er 

afgørende for at bevare patienternes tryghed, 

selvom de skal gå til færre kontrolbesøg: De 

har behov for at vide, hvorfor de skal ses 

sjældnere (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 forværres 

(Faktor #5).  

Flere af de behov, som patienterne udtrykker 

her, kan imødekommes gennem bedre 

forventningsafstemning, når patienten 

informeres om omlægningen. Ved at 

forberede patienten bedst muligt på 

omlægningen, kan man skabe større tryghed, 

tillid og forudsigelighed – fx gennem følgende 

handlinger:  

❖ Afhold en overgangssamtale i forbindelse 

med, at patienten informeres om den 

forestående omlægning.  

❖ Kommuniker klart om årsagen til 

omlægningen. 

❖ Forklar patienten, at omlægningen er 

begrundet i deres specifikke 

sygdomsforløb og i, hvordan det går med 

deres behandling.    

❖ Spørg ind til patientens egen oplevelse af, 

hvordan det går med deres sygdom og 

behandling.  

❖ Kommunikér tydeligt at patienten kan 

ringe eller skrive til deres faste afdeling, 

hvis de har spørgsmål, eller hvis der 

opstår akut forværring. 

❖ Afstem forventninger i forhold til 

patientens forløb fremadrettet – forklar fx 

patienten, at selvom de kun skal gå til 

kontrol en gang årligt, er de stadig 

tilknyttet hospitalet, og deres forløb 

afsluttes ikke.  

❖ Hvis patienten skal afsluttes fra 

hospitalet, og gå til kontrol i almen 

praksis, er det vigtigt at kommunikere 

tydeligt om praktiserende læges rolle, 

kompetencer, mulighed for sparring med 

hospitalet etc.  

❖ Kommunikér tydeligt til patienten, hvad 

planen er, hvis deres sygdom forværres 

betydeligt i fremtiden.  

❖ Lav eventuelt visuelt materiale som 

synliggør det ændrede forløb og giver 

patienten et nemt overblik over hyppighed 

og indhold af kontrolbesøg/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 

afgørende for, at de er trygge ved at gå 

sjældnere til kontrol. Derfor er det også 

afgørende, at afdelingens organisering gør 

det muligt at besvare de ekstra henvendelser 

fra patienterne. Denne opgave skal være 

tænkt ind i afdelingens organisering – fx 

gennem følgende handlinger: 

❖ Allokér tid og faglige ressourcer til at 

respondere på henvendelser fra 

patienterne. 

❖ Afsæt ledige tider, så patienter kan ses 

hurtigt ved akutte henvendelser.  

❖ Italesæt overfor medarbejderne, at det er 

en legitim opgave at besvare 

patienthenvendelserne.  

❖ Skab mulighed for at registrere 

besvarelser på patienthenvendelser som 

en konsultation i SP – det vil synliggøre 

og legitimere tidsforbruget.   

   

Mulighedsrum #3: Understøt løbende 

samtaler om patientens ønsker og 

behov   

Når patientens forløb og kontakt med 

sundhedsvæsenet i højere grad skal være 

behovsstyret, kræver det, at behandlerne 

kender og forstår patientens behov og har 

mulighed for at få indsigt i, hvordan de 

ændrer sig over tid. Når patienterne har færre 

kontrolbesøg 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 afgørende, 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 

ændringer i patientens livssituation, som kan 

påvirke deres behov for behandling, kontakt 

og støtte. Løbende indsigt i patientens behov 

kan fx sikres ved følgende handlinger:  

❖ Bed patienten forberede sig inden mødet 

– fx ved at tænke over hvad de gerne vil 

tale om og evt. bidrage med 

dagsordenpunkter. 

❖ Italesæt overfor patienten, at samtalen 

også er en lejlighed til at lære om deres 

udfordringer, ønsker og behov. 

❖ Aftal på forhånd hvor meget af samtalen, 

der skal bruges på snak om fx prøvesvar, 

målinger og medicin – og hvor meget tid 

der kan allokeres til andre emner.  

❖ Overvej om brug af monitoreringsdata 

eller andre patientdata kan gøre, at de 

kliniske/biomedicinske aspekter kan fylde 

mindre i samtalen og skabe plads til 

emner, som patienten vælger.  

❖ Hjælp behandlerne til at turde tale om 

følsomme emner med patienten og til at 

håndtere, at de kan komme ind på 

problemer, som behandlerne ikke kan 

hjælpe dem med.   

❖ Klæd behandlerne på til at hjælpe 

patienterne videre, hvis de åbner op om 

problemstillinger, som behandlerne ikke 

kan hjælpe dem med.  

❖ Opfordr patienterne til at tage kontakt 

løbende, hvis deres livssituation ændrer 

sig på en måde, som i afgørende grad 

påvirker deres sygdom og behandling 

eller gør, at de har ændrede behov for 

kontakt og støtte.    

   

Mulighedsrum #4: Skab bedre 

muligheder for kontinuitet, når 

patienten ses sjældnere  

Vores undersøgelse viser, at det betyder 

meget for patienternes oplevelse af tryghed 

og sammenhæng, at de går hos en fast 

behandler, som kender dem. Det er vigtigt for 

dem, at deres læge eller sygeplejerske 

kender deres forløb og historik, og at de ikke 
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skal starte forfra med at forklare sig hver 

gang. Dette behov bliver kun mere 

fremtrædende, når patienterne har færre 

aftaler på hospitalet. Hvis de kun skal til 

kontrol en gang om året, stiller det større krav 

til kontinuiteten – hvilket afdelingen fx kan 

arbejde med gennem følgende handlinger:   

❖ Organisér det så vidt muligt, så 

patienterne går til kontrol hos deres 

faste læge 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 læger og 

sygeplejersker, de kan komme til 

kontrol hos – det skaber tryghed at 

vide, at det er en afgrænset gruppe.   

❖ Prioritér god journalføring og skab en 

systematik for, at viden overleveres til 

den næste behandler, der skal se 

patienten.  

❖ Kommunikér til patienten, at viden om 

deres forløb, behandling, historik etc. 

er videregivet til den nye behandler.  
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