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Tak til deltagerne

Stor tak til alle interviewpersoner for at bidrage til et godt og solidt
grundlag for denne analyse. Det er dog ikke alle pointer fra inter-
viewene, som er inddraget i analysen. Sa hvis man generelt har en
interesse i 'patientinvolvering’, kan det anbefales, at man laeser de
fulde interviews, som er bilag til analysen.

Analysen er udarbejdet af Morten Thomsen, Cross Sector Consulting.



Vi arbejder ikke
sa bevidst med at
seette mal, og maske
gor vi det alligevel uden

Det er nogle
bestemte patienter — de
kroniske patienter — hvor

det med at saette mal giver
mening. Nar der er mange
indsatser, mange behandlinger,
mange aftaler, sa er mal-
arbejdet vigtigt
[Berit, praktiserende
laege].

at seette ord pa

sygeplejerske].

Behandlingsmal
og treeningsmal er

delmal ift. mine mal, som

er at kunne passe mit
privatliv, mit sociale liv og
mit arbejdsliv — det som

giver mig livskvalitet

[Bente, multi-
kroniker].

Der burde veere en
samlet og sammen-
haengende plan for operation
og genoptraening, og hvor alle
parter var inddraget. | den ideelle
verden var der en samlet plan,
hvor de forskellige parters bidrag
er undervejs, og hvor vi arbejder
hen mod et faelles mal
[Malene, multikroniker].

[Susanne, hospitals-

Den plan, vi laver for
patienten, er tveerfaglig og
tveersektoriel, og jeg teenker,
at det er godt, nar de forskellige
medarbejdere, der er inde over en
borger, kender vores plan. Sa kan
de orientere sig om det overordnede
mal og de problemstillinger, der er.
Det giver et storre kendskab til
patienten, og det bliver ikke bare
én i reekken af patienter
[Josefine, kommunal
sygeplejerske].

Det er sjeeldent,
at vi dokumenterer en
borgers mal. Det bliver

meget tit sygeplejerskens

mal eller systemets mal,
som dokumenteres
[Inge, kommunal
sygeplejerskel.



1. Ledelsesresume

Formalet med denne analyse er at give et bud pa et
koncept for indholdet i digital tveersektoriel deling af
‘patientens mal’. Konceptet udarbejdes pa baggrund af,
hvordan patienter og sundhedsfaglige i dag oplever
praksis ift. brug af mal i sundhedssektoren. Overordnet
set afklares, hvordan forskellige aktorer forholder sig

til begrebet 'patientens mal’. Denne afklaring er vigtig,
da en feelles forstaelse af begrebet er afgerende for

at kunne lave it-understoattelse til udarbejdelse af
patientens mal.

Analysen er udarbejdet af Morten Thomsen, Cross Sector Consulting og bygger pa inter-
view med 8 borgere med flere kroniske sygdomme, en parerende til en borger med flere
kroniske sygdomme, to systemkonsulenter og 24 sundhedsfaglige medarbejdere fra almen
praksis, kommuner og regioner.

Interview med patienterne fokuserede pa, hvordan de oplever, at der bliver opsat og
anvendt mal, nar de taler med sundhedsfaglige om eller deltager i sundhedsaktiviteter,
som behandling, udredningsforlgb, treening, pleje og omsorg.

Interview med sundhedsfaglige medarbejdere fokuserede pd, hvordan de generelt arbejder
med en patients mal, hvordan og hvad de dokumenterer om en patients mal, samt deres
erfaringer med tvaersektorielt eller tvaerfagligt at arbejde med en patients mal.

Hovedkonklusionerne i analysen er, at borgerne med flere kroniske sygdomme, direkte
adspurgt, ikke oplever, eller yderst sjaeldent oplever, at de har en dialog om 'mal’ i deres
kontakt med sundhedsfaglige. De har derimod ofte en dialog om, hvordan deres sygdomme
kan behandles, og hvad de kan forvente af en behandling i form af effekt og bi-effekt.

De sundhedsfaglige bekraefter dette, men samtidig er der hos de interviewede sundheds-
faglige i stigende grad fokus pa at tale med patienterne om, hvad der er vigtigt for dem,
nar det drejer sig om patienter, hvor sygdom fylder meget. Nogle af borgerne med flere
kroniske sygdomme oplever pa den anden side ogsa, at de sundhedsfaglige er blevet
bedre til at Iytte til, hvad der er vigtigt for dem. Nogle sundhedsfaglige anvender specifikke
metoder til i hojere grad at inddrage patienterne. For eksempel er Guidet Egen Beslutning
videreudviklet til en lang raekke fagomrader, da metoder til denne dialog er efterspurgte.

Hvis man som sundhedsfaglig ikke tager dialogen med patienterne om, hvad der giver

dem veerdi, er der en stor risiko for uoverensstemmelser imellem, hvad man tror patienten
veegter hojest, og hvad patienten rent faktisk vaegter hojest. Konkret kan det betyde, at man
iveerkseetter indsatser, fx en operation, en medicinsk behandling eller en treening, som ikke
er relevant for en patient. En af de interviewede borgere med flere kroniske sygdomme har
deltaget i en international undersggelse blandt nyrepatienter og de laeger, som behandlede
dem. En af konklusionerne var, at patienterne vaegtede mal vedr. livskvalitet hajere end mal,
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der kan forleenge livet. For leegerne var det omvendt. Dette bekraeftes af en af de inter-
viewede sundhedsfaglige, som konstaterer, at nar man har faet afdackket alle en patients
problemer, er det vigtigt, at man prioriterer problemerne sammen med patienten, for det
er sjeeldent, at en fagpersons prioritering matcher patientens.

Pa baggrund af interviewene opdeles 'patientens mal’ i tre kategorier:

a) Livsmal, som handler om, hvordan patienter ensker at leve livet. Det kan vaere mal,
der drejer sig om, hvad der giver patienterne veerdi, deres gnsker og behov, hvad
der motiverer dem, hvad der er vigtigt for dem, eller hvad der giver dem livskvalitet.

b) Sygdomsspecifikke mal og behandlingsmal, hvor mal handler om at blive udredt,
blive helbredt for en sygdom eller holde sygdommen under kontrol.

c) Funktionelle mal er typer af mal, der fokuserer pa kroppens fysiske funktioner. Det er
typisk dem, man anvender i forbindelse med treening, genoptraening og rehabilitering.
De funktionelle mal omtales ogsa som fysiske mal, der i denne analyse daekker over
det samme. Livsstilsmal, som mal vedr. KRAM, herer ogsa til denne type af mal.

Nar sundhedsfaglige indgar i taet tvaerfagligt eller tveersektorielt samarbejde, er det vigtig,
at de kender og dokumenterer patienters livsmal for at kunne koordinere deres indsatser.

Fra interviewene er uddraget folgende observationer, som er relevante ift. digital deling
af ’patientens mal’:

1. Nar det drejer sig om en patient med et eller fa problemer, er det oplagt for patient
og sundhedsfaglig, hvad malet er, og det bliver typisk ikke italesat.

2. Som udgangspunkt arbejder medarbejdere i almen praksis og pa hospitalerne
sygdomsspecifikt med multisyge patienter og med sygdomsspecifikke, behandlings-
og funktionelle mal.

3. Borgere med flere kroniske sygdomme eftersperger, at deres livsmal bliver inddraget
i dialogen med de sundhedsfaglige.

4. For borgere med flere kroniske sygdomme, og hvor sygdom fylder meget, er det
relevant at inddrage patientens livsmal i beslutningstagning.

5. Flere af de interviewede sundhedsfaglige har i stigende grad fokus pa at tale med
patienterne om, hvad der er vigtigt for dem.

6. Inddragelse af patientens livsmal i patientdialogen kan betyde, at der skal afsaettes
mere tid til dialogen.

7. Patientens livsmal kan skifte over tid.

8. | et teet tvaerfagligt samarbejde anvender man patienternes overordnede livsmal med
tilknyttede delmal. Delmalene kan ogsa veere livsmal, og de kan veere fagspecifikke mal.

9. | et teet tveerfagligt eller tveersektorielt samarbejde dokumenteres patienters livsmal,
og de er styrende for mere fagspecifikke delmal.

10. | et teet tveersektorielt samarbejde er det en udfordring, at de dokumenterede
livsmal og planer ikke kan deles.

11. 1 de kommunale it-fagsystemer er der et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal.

12. I hospitalernes it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal.

13. | de praktiserende leegers it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til
at dokumentere en patients livsmal.
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Koncept for tvaersektoriel deling af patientens mal

Pa baggrund af ovenstdende observationer er der opstillet et koncept for de typer af
mal, der arbejdes med i sundhedssektoren, og som vil vaere relevant at dele. | modellen
fungerer patientens livsmal som overordnede mal for mere fagspecifikke mal. Modellen
illustrerer endvidere, at patienten kan have overordnede livsmal, som gar pa tveers af de
fagspecifikke mal og nogle mere specifikke livsmal, der er rettet mod de fagspecifikke
delmal. Patientens mal kan ses som patientens egne mal for handtering af sin sygdom

i forhold til den tilveerelse, patienten onsker at have. Med viden om dette kan man

i sundhedsvaesenet tilpasse indsatserne i forhold til patientens ansker.

FIGUR 1
Konceptuel model af patienters mal med tilherende eksempel
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Ved at bruge livsmal som koordinerende for de fagspecifikke delmal, understetter koncep-
tet patientinddragelse i egen behandling, hvor fagprofessionelle koordinerer med patienten
og ikke for patienten.

De interviewede sundhedsfaglige fra Aarhus og Odense Kommune har hver is&er it-syste-
mer, der understotter et teet tvaerfagligt samarbejde. Erfaringerne herfra er, at en borger
ikke nedvendigvis kun har ét overordnet livsmal, men at der godt kan vaere flere livsmal,
og at disse livsmal kan skifte henover en periode.

Tvaerfagligt samarbejde og anvendelsen af livsmal sker ikke alene i kraft af en ny it-lesning.
Man begr derfor overveje, hvilke andre indsatser der vil veere relevante at arbejde med,
efterhanden som arbejdet med patientens mal skrider frem.
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2. Indledning

| Program for et samlet patientoverblik' har Sundheds- og Zldreministeriet, Danske Regio-
ner, KL, PLO og Sundhedsdatastyrelsen igangsat en raekke initiativer, som skal skabe en
bedre sammenhaeng i sundhedssektoren. Program for et samlet patientoverblik har isser
fokuseret pa aeldre, medicinske patienter, patienter med flere sygdomme, og patienter,

som far indsatser hos forskellige sundhedsfaglige, men hvor de lasninger, der er udarbejdet,
vil kunne bruges af alle borgere.

Tidligere i programmet er der udfert andre analyser, der peger pa, at der er behov for
at forbedre koordinering og samarbejde om patienten mellem sundhedsprofessionelle,
patient og parerende ved hjeelp af digitalt understettende funktionaliteter, som blandt
andet indeholder ’Patientens stamkort’, "Tveergaende overblik over patientens aftaler’
og 'Deling af patientens mal’, som det fremgar af figuren herunder:

FIGUR 2
Digitale funktionaliteter til understottelse af et samlet patientoverblik

KOORDINERING

FUNKTIONALITETER
Overblik Deling af Patientens Tvaergdende overblik Deling af
over aktgrer planer og indsatser stamkort over patientens aftaler patientens mal

En digital understattelse af tvaersektoriel deling af patientens mal, i kombination med

de andre funktionaliteter oplistet i figuren ovenfor, kan maske bidrage til at sikre bedre
viden hos den ’Patientansvarlige laege’, nar der skal samarbejdes og koordineres mellem
forskellige afdelinger pa et hospital.

| denne analyse der er udarbejdet af Morten Thomsen, Cross Sector Consulting, preesen-
teres et koncept, der kan danne grundlag for digital deling af en patients mal. Konceptet
omfatter deling af en patients mal mellem forskellige sundhedsfaglige, der er involveret

i patientens behandling. Konceptet er udarbejdet pa baggrund af interview med patienter,
praktiserende laeger, leeger og sygeplejersker fra hospitaler samt sygeplejersker og fysio-
terapeuter fra kommuner. 36 personer har deltaget i interview, som er gennemfart i lgbet
af andet halvar 2018. Selve interviewene og efterfalgende behandling kan ses i fem saer-
skilte bilag til analysen.

1) https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/strategier-og-projekter/et-samlet-patientoverblik
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De lgsninger, der udvikles i Program for et samlet patientoverblik, skal vaere til gavn for alle
patienter. Dog er der i programmets pilotafprevning primeert fokus pa aeldre borgere med
flere samtidige kroniske sygdomme (multisyge). Denne gruppe patienter har ofte kontakt
til forskellige sundhedsfaglige og har derfor et betydeligt koordinationsbehov. Patienterne,
der deltog i interview i denne analyse, er alle personer med flere kroniske sygdomme

og har inden for det sidste ar haft kontakt til forskellige sundhedsfaglige.

Interview med patienterne fokuserede p4, i hvilken grad der er opsat mal for deres behand-
ling, og hvordan de oplever, at deres mal bliver anvendt, nar de taler med sundhedsfaglige
om eller deltager i sundhedsaktiviteter, som behandling, udredningsforlab, traening, pleje
0g omsorg.

Interview med sundhedsfaglige medarbejdere fokuserede p4, hvordan de generelt arbejder
med en patients mal, hvordan og hvad de dokumenterer om en patients mal, samt deres
erfaringer med tveersektorielt eller tvaerfagligt at arbejde med en patients mal.

De sundhedsfaglige, der deltog i interview, deekker forskellige fagligheder hos forskellige
akterer i sundhedssektoren, sdsom fysio- og ergoterapeuter, sygeplejersker fra kommuner,
praktiserende laeger samt sygeplejersker og leeger fra hospitaler.

De hospitalsansatte medarbejdere har erfaringer fra afdelinger, hvor patienter gar til ambu-
lante forleb og afdelinger, hvor patienter indlaegges. Derudover arbejder de pa afdelinger,
som typisk handterer seldre borgere med kroniske sygdomme. Medarbejderne kommer

fra forskellige typer af hospitalsafdelinger: geriatrisk, medicinsk, lungemedicinsk, onkologisk
0g hjertemedicinsk.

De praktiserende laeger, som deltog i interview, har enten erfaringer med digitale forlgbs-
planer i almen praksis? eller har et fokus pd, hvordan de bedst muligt kan inddrage
patienters mal i deres arbejde.

Nogle af de kommunale medarbejdere og hospitalsansatte medarbejdere er udvalgt, fordi
de har erfaring med at arbejde tveerfagligt eller tvaersektorielt med en patients mal. Disse
erfaringer formodes at veere meget relevante ift. en fremtidig situation, hvor sundheds-
faglige fra forskellige organisationer vha. en feelles digital platform kan dele en patients mal.

Generelt i denne analyse anvendes begrebet patienter, da der er fokus pa en person,
som er genstand for en sundhedsaktivitet®. Der kan dog vaere forskel i analysen pa, hvilket
begreb der konkret anvendes i forskellige kontekster, da de regionale medarbejdere

og praktiserende laeger typisk taler om 'patienter’, kommunale medarbejdere typisk taler
om ’borgere’, og de interviewede patienter/borgere typisk omtaler sig selv som ’kroniker’.
Derfor anvendes begrebet 'Borger med flere kroniske sygdomme’, nar patienternes

opfattelse beskrives.
2) https://www.laeger.dk/digitale-forloebsplaner

3) Patient er ifelge sundhedsvaesenets begrebsbase: Sundhedsakter, der er en person, der er genstand for sundhedsaktivitet

o
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3. Analyse af patientens
mal pa tvaers af aktorer

For at kunne udarbejde et koncept for digital deling af patientens mal er det nedvendigt
at vide noget om den nuvaerende situation og forsta de behov og ensker, der er til en
fremtidig lesning for digital deling af en patients mal.

De efterfelgende to delafsnit beskriver den nuvaerende situation ved at forholde sig til,
hvordan patienter og sundhedsfaglige forstar ’patientens mal’, og hvordan de sundheds-
faglige i dag arbejder med patientens mal, samt hvordan borgere med flere kroniske
sygdomme opfatter, at deres mal bliver inddraget i samarbejdet med de sundhedsfaglige.

Herefter folger et delafsnit, som forseger at se pa en fremtidig situation. Dette sker ved at
se pa patienternes ensker til deling af mal samt afdeekke sundhedsfagliges erfaringer med
at anvende patientens mal i tveerfaglige eller tvaersektorielle samarbejder om en patient.

| dette afsnit preesenteres nummererede observationer. Disse er en opsummering af teksten
umiddelbart over den og kan betragtes som en slags delkonklusion. De nummererede
observationer anvendes i kapitel 4 som input til at definere et koncept for deling af patien-
tens mal og en raekke anbefalinger.

31
Hvordan forstar patienter og sundhedsfaglige ’patientens mal’?

De interviewede patienter blev spurgt om eksempler pa mal, de havde opsat i deres
kontakt til forskellige sundhedsfaglige medarbejdere, og sammen med de sundhedsfagliges
eksempler opdeles patienters mal i denne analyse i tre kategorier:

. Livsmal, som handler om, hvordan patienter ensker at leve livet. Det kan vaere mal,
der drejer sig om, hvad der giver patienterne veerdi, deres gnsker og behov, hvad
der motiverer dem, hvad der er vigtigt for dem, eller hvad der giver dem livskvalitet.

. Sygdomsspecifikke mal og behandlingsmal, hvor mal handler om at blive udredt,
blive helbredt for en sygdom eller holde sygdommen under kontrol.

- Funktionelle mal er typer af mal, der fokuserer pa kroppens fysiske funktioner. Det er
typisk dem, man anvender i forbindelse med traening, genoptraening og rehabilitering.
De funktionelle mal omtales ogsa som fysiske mal, der i denne analyse daekker over
det samme. Livsstilsmal, som mal vedr. KRAM, herer ogsa til denne type af mal.

En overordnet observation i denne analyse er, at nar det drejer sig om borgere med flere
kroniske sygdomme, og hvor sygdom fylder meget, bliver begrebet 'patientens mal’ af

de sundhedsfaglige opfattet som ’patientens livsmal’. Nar det derimod ikke drejer sig om
multisyge patienter, bliver begrebet ’patientens mal’ ofte opfattet som 'sygdomsspecifikke
og funktionelle mal’. De sygdomsspecifikke og funktionelle mal kan samlet set betegnes
‘fagspecifikke mal’. Figuren pa naeste side illustrerer de forskellige typer af en patients mal:
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FIGUR 3
En patients mal

Livsmal Fagspecifikke mal

Sygdomsspecifikke mal

Behandlingsmal

Funktionelle mal

3.2
Hvordan arbejdes der med mal i sundhedssektoren i dag?

Nar en patient mader op med et problem til en konsultation hos en lsege, handler det
i forste omgang om at finde ud af, hvad arsagen kan veere og herefter drafte mulige
handlinger med patienten [Karen, hospitalsleege]. Det kunne fx veere en patient med
steerke hovedsmerter, som stammer fra fald mod en hard kant. Smerterne behandles
med et smertestillende praeparat, og patienten bliver anbefalet at sygemelde sig og fa
ro i seks uger. | dette simple eksempel er patientens mal at komme af med smerterne.
Men det er typisk ikke noget, patienten eller lsegen vil omtale som 'mal’. Det ligger
implicit i, at ndr man har identificeret et problem (smerter), vil malet ganske naturligt
veere at undgd problemet (undga smerter).

99 De fleste af vores indlceggelser er patienter med infektioner, som fx
lungebetaendelser eller blcerebetaendelser. Her er mdlet ret klart at
bekaempe infektionerne. Efter udskrivelse kan det vcere, vi ser patienterne
til et kontrolbesog for at se, om infektionerne er vaek, men ellers har
vi ikke noget Icengerevarende forlob med dem [Klaus, hospitalsicege].

Nar det er oplagt, hvilket problem en kontakt handler om, vil man typisk ikke tale om, hvad
malet er, da det naturligvis vil veere at lase problemet, dvs. patientens mal er at blive rask.

99 PFatientens mdl, det har vi ligesom besluttet, det er at blive fald-fri, og det
taenker jeg, ogsd er patientens mdl. Men jeg tror ikke, at vi sperger
patienten, for det er oplagt for os, hvad mdlet er [Karen, hospitalsicege].

99 | de tilfeelde, hvor det ikke drejer sig om kroniske situationer, s@ er der et
billede af, at ndr det her er lost, sG behaver vi ikke at se patienten mere.
Fx en graviditet eller et braekket ben. Korte afsluttede forleb, hvor det
er fuldsteendig oplagt, hvad mdlet er, og hvad hensigten er med hele
forlobet, og det behover man ikke italescette [Berit, praktiserende laege].

Den traditionelle made at arbejde med patienter pd, hvor det handler om at lgse patientens
problem, er blevet udfordret af en tsunami af kronisk sygdom, og det er sket inden for de
sidste 10-15 &r [Berit, praktiserende laege]. Dette bekraeftes af borgerne med flere kroniske
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sygdomme, som meget ofte i deres dialog med sundhedsfaglige oplever, at der kun
er fokus pa at lese deres problem:

99 Der kommer flere og flere med kroniske sygdomme, og vi ved, at ndr forst
man fdr €n, sd far man ogsd tit flere pd et tidspunkt. Der tror jeg ikke, at
sundhedsvaesenet er forberedt. Generelt, sG er sundhedsvaesenet aller-
bedst til akut opstdet sygdom eller skader. Vi har ikke fulgt ordentligt med.
Vi har fdet folk til at leve Icengere, men vi er ddrlige til at behandle dem,
ndr de sd lever Icengere. | sundhedsvaesenet vil de helst fikse ting — og
kroniske sygdomme, dem kan man ikke fikse. SG de er ikke scerligt interes-
sante, og det er det, jeg oplever. Det er jo ikke fordi, de enkelte personer
ude rundt omkring ikke gerne vil gore noget, men systemet er simpelthen
sat op til det der med: "Du har noget, vi fikser det, gad hjem” [Hans, borger
med flere kroniske sygdomme].

Nar en patient har en kronisk sygdom, som endnu ikke er alvorlig, vil patientens mal veere
at blive sa rask som muligt [Uffe, hospitalslaege] eller undga, at sygdommen udvikler sig
yderligere. Det handler om at leve sd godt som muligt med de kroniske tilstande. Flere
borgere med flere kroniske sygdomme bekraefter, at deres mal ogsa er at undga, at deres
kroniske sygdom udvikler sig yderligere:

99 Jeg er transplanteret tre gange, men den sidste nyre har holdt i 26,5 dr.
Den fungerer jo bare. Jeg kommer ind engang imellem og fdr taget nogle
blodprever, det er fint. Som sddan bliver der ikke opstillet mdl, for mdlet
er selvfglgelig overordnet at holde nyrerne i gang [Poul, borger med flere
kroniske sygdomme)].

99 Ndr man er kroniker, er det at holde sygdommen i ave et mdl i sig selv
[Birthe, borger med flere kroniske sygdomme].

Raske patienter kan have et mal om at undga sygdom. Fx i tilfeelde af kraeftpatienter,
der er erkleeret raske, kan de veere i en forebyggende behandling, hvor patientens
mal er at undga at fa sygdommen igen og minimere bivirkningerne ved behandlingen
[Susanne, hospitalssygeplejerskel].

Direkte adspurgt oplever borgere med flere kroniske sygdomme ikke, eller yderst sjeeldent,

at de har en dialog om 'mal’ i deres kontakt med sundhedsfaglige. Man har derimod ofte
en dialog om, hvordan deres sygdomme kan behandles, og hvad man kan forvente af en
behandling i form af effekt og bi-effekt.

99 [ alle andre konsultationer eller kontakter med sundhedsvaesenet kan
jeg simpelthen ikke huske, der er blevet opsat mdl. Men vi kan godt
snakke om, hvad man kan forvente af en behandling. Fx da jeg startede
pd Methotrexat (gigtmiddel), da snakkede vi om, at jeg gerne skulle fa
det bedre, lidt faerre smerter og mere energi [Malene, borger med flere
kroniske sygdomme)].

Hvis en patient kun har et eller fa problemer, vil malet med en indsats veere at fijerne
problemet, holde problemet under kontrol eller serge for, at problemet ikke opstar.
Det vil i situationen veere oplagt, hvad malet er, og man italesaetter typisk ikke malet.
Man har en dialog om problemet, valg af indsatser og eventuelle bivirkninger.

Observation 1

Nar det drejer sig om en patient med et eller fa problemer, er det oplagt for patient
og sundhedsfaglig, hvad malet er, og det bliver typisk ikke italesat
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De specialiserede afdelinger pa hospitalerne arbejder typisk med sygdomsspecifikke mal
inden for deres ’eget sygdomsfelt’ [Dorte, hospitalslaege]. Men det kan give udfordringer,
nar patienterne er multisyge:

99 Ofte taenker man ikke pd, hvordan hverdagssituationen er ift., om et madl
er opndeligt, fx en patient kommer ind og har haft en blodprop, bliver
behandlet, kommer ud igen, bliver henvist til genoptraening, og man har
slet ikke taget hgjde for, at patienten har to andre sygdomme. Det kunne
fx vaere en svaer gigtsygdom og en svaer KOL, som ger, at han ikke kan
holde ud at gé fem meter, hvilket betyder, at han ikke kan deltage i en
genoptreening [Dorte, hospitalsicege].

For at fa overblikket over en multisyg patients samlede sygdomsbillede vil de interviewede
praktiserende laeger typisk have organiseret deres arbejde med disse patienter sygdoms-
specifikt. Fx vil de typisk lave en arskontrol per kroniske sygdom. Det kan veere, at de tager
flere sygdomme per kontrol for ikke at belaste de multisyge patienter med for mange
besag, men de har stadig fokus pa den enkelte sygdom, og de vil forsage at gore det
bedst mulige for patienten per sygdom.

99 Ndr jeg har de multisyge til drskontroller, prover jeg at holde tingene
adskilt. Men hvis det er en patient, der har haft en blodprop i hjernen,
har for hajt blodtryk og mdske ogsd sukkersyge, tager jeg det sammen.
Da det er de samme prover, vi vil tage. Jeg har det godt med, at man
fx tager hjertesygdommen €n dag og KOL en anden dag, sG man far
en bedre og mere grundig snak om det [Bo, praktiserende laege].

Denne tilgang til de multisyge patienter understottes af de kliniske retningslinjer for almen
praksis, som ogsa er sygdomsspecifikke. Man har ingen kliniske retningslinjer for ’den
multimorbide patient’ [Henrik, praktiserende leege]*. Det kan betyde, at man som lsege har
en tendens til at fokusere mere pa behandlingsmal end pa de mal, der motiverer patienten
[Mads, praktiserende laege]. Det samme gor sig geeldende pd de specialiserede afdelinger
pa hospitalerne, hvor man ogsa har sygdomsspecifikke kliniske retningslinjer til at opsaette
standardforlab [Dorte, hospitalslaege].

Observation 2

Som udgangspunkt arbejder medarbejdere i almen praksis og pa hospitalerne
sygdomsspecifikt med multisyge patienter og med sygdomsspecifikke, behandlings-
og funktionelle mal

Nar det drejer sig om patienter med en eller flere kroniske sygdomme, eller sygdommene
fylder rigtig meget i patienternes liv, handler det ikke kun om at lgse et problem. Det kan
derimod handle om at hjeelpe patienten med at prioritere mellem problemer, kontroller,
behandlinger og indsatser. Nar man skal hjaelpe en patient med at prioritere, er det vigtigt
for den sundhedsfaglige at vide, hvad der er vigtigt for patienten — kende patientens livsmal.

99 Det er nogle bestemte patienter — de kroniske patienter — hvor det med at
scette mdl giver mening. NGr der er mange indsatser, mange behandlinger,
mange aftaler, sG er mdlarbejdet vigtigt [Berit, praktiserende lcege].

4) Sundhedsstyrelsen udgiver ultimo 2019 anbefalinger om multisygdom og Diabetes Handleplan
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9 Ndr jeg har med multisyge at gere, kan det nogle gange vaere nadvendigt
at prioritere ift., hvad der fylder for patienterne. Det kunne fx vcere, at det
er dndengad, der er vaerst. S prover vi at hjcelpe dig med din dndengd.

Er det smerter, der er vaerst, s@ prover vi at hjcelpe dig med dine smerter.
Og sd kan det godt veere, at kolesterolpillen ikke er det vigtigste. Det,
jeg fokuserer mest pd, er, hvad der fylder hos patienterne, for netop at
det giver mening for dem at komme til lcegen. For ellers dropper man ud
af det, hvis lcegen er mere interesseret i kolesterolpillen, end at man har
ondt [Mads, praktiserende Icege].

99 Det handler om at finde ud af, hvilke problemer der fylder for patienten
lige nu, men ogsd hvad der kommer til at fylde pd sigt om fx en uge eller
en mdned. Sdledes at jeg kan komme med relevante anbefalinger ift.
behandlinger [Uffe, hospitalslcege].

Flere af borgerne med flere kroniske sygdomme efterlyser, at deres gnsker og behov
i hverdagen (livsmal) bliver inddraget i dialogen med de sundhedsfaglige:

99 En kirurg har en tjekliste ift., hvad han skal informere patienten om, men
det er jo ikke sikkert, at patienten er samme sted. Patienten kan have
mere behov for at snakke om, hvad det kommer til at betyde for deres
hverdag, for de ting de gerne ville kunne [Malene, borger med flere
kroniske sygdomme].
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9 Ndr jeg kommer til gigtlaegen, sd skal jeg svare pd 50 spargsmdl, om
fx hvorvidt jeg kan lafte sukker ned fra hylden i kekkenskabet. PG bag-
grund af svarerne udregnes der et tal, og sG kommer jeg til at ligge som
en prik pd en skala. Ud fra dette kan lcegen sd fortaelle mig, at jeg godt
nok har det skidt. Men vi har ingen dialog om de ting, jeg har udfyldt.
Jeg har ingen problemer med at udfylde, men jeg vil ogsd gerne have
en dialog. Nér jeg i dag mader gigtlaegen, sG handler det ikke om
vasketaj og opvask, og om hvordan jeg skal fungere i min dagligdag
[Sanne, borger med flere kroniske sygdomme].

Observation 3

Borgere med flere kroniske sygdomme eftersperger, at deres livsmal bliver
inddraget i dialogen med de sundhedsfaglige

Flere af de praktiserende lseger naevner, at ift. multisyge patienter kan de vaelge at ga pa
kompromis med retningslinjer, og selvom en patient fx er til en KOL-kontrol, kan det veere,
at det er smerterne i benet, der fylder den dag, og sa vil det veere smerterne, som der
fokuseres pa til konsultationen [Mads, praktiserende laege]. En af de praktiserende laeger
har helt droppet arskontroller og inviterer i stedet patienterne ind til en malsamtale [Berit,
praktiserende laege]. Disse malsamtaler handler ikke kun om patienternes sygdom, fx deres
mal for HbAlc og blodtryk osv., det handler ogsa om den sygdomsbyrde, de har. Multisyge
patienter kan tage mange praeparater og have rigtig mange aftaler. Malsamtalen handler
derfor bl.a. om at hjeelpe patienten med at prioritere det, der er vigtigst for dem [Berit,
praktiserende laegel.

De praktiserende laeger skal i lgbet af 2019 i gang med at anvende digitale forlgbsplaner,
som i ferste omgang er udviklet til KOL og diabetes. | disse planer er der bl.a. felter til at
dokumentere patienters mal ift. den kroniske sygdom. Der er to ligestillede tilgange til at
tale med patienter om deres mal: den traditionelle KRAM og en ny metode, som kaldes
‘Guidet egenomsorg’. Guidet egenomsorg bestar af to spergsmal, "Hvad er det vigtigste
for dig?”, og "hvad er det vigtigste, du selv kan gare?”. Ved at sparge pa denne made
forventer man, at det bliver en mere dben dialog med patienten, og at dialogen kan komme
til at dreje sig om livsmal, som ikke nedvendigvis er fokuseret pa den konkrete kroniske
sygdom [Henrik, praktiserende laegel:

99 Med spergsmdlene om ’Hvad kan du gere’, bliver det ofte en samtale
om noget, der har med KRAM-faktorerne at gere — men ikke altid. Det
kan godt vaere, patienten siger: “Jeg har lige mistet min kone”, sG siger
jeg: "Fint, sd lad os snakke om det”. Derfor kan det vcere, at mdlet blot
er, at han ikke skal @ge sin vaegt, eller vi dropper det mdl lige nu, fordi
det egentlige mdl er, at han skal overleve de naeste tre mdneder. Det kan
ogsd veere angst, der fylder rigtig meget. SA kan det vaere angsten, der
bliver fokus i samtalen, og vi snakker om veaerktgjer til at bekacempe den.
Det bliver altid en meget interessant dialog, for vi kommer til at tale om
ting, der har stor folelsesmaessig tyngde for dem — det er den dialog, jeg
inviterer til, ndr jeg sperger: "Hvad er det vigtigste for dig lige nu”
[Henrik, praktiserende laege].

Hvis man som sundhedsfaglig ikke tager dialogen med patienterne om, hvad der giver dem
veerdi, er der en stor risiko for uoverensstemmelser mellem, hvad man tror patienten veegter
hejest, og hvad patienten rent faktisk veegter hgjest:
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1) I en stor verdensomspaendende undersagelse viste det sig, at de tre
vigtigste ting for patienter IG i bunden af vigtighed for de professionelle.
Laegerne havde vaegtet mdl vedr. livskvalitet i bund og mdl vedr. livslceng-
de i top. Men livslaengde betad faktisk ikke ret meget for patienterne, det
gjorde livskvalitet derimod [Hans, borger med flere kroniske sygdomme)].

99 Hele systemet er sat op til, at man kigger pd sygdommen i sig selv, og det
med livsmdl eller livskvalitet er jo i princippet underordnet. Ofte burde det
vaere omvendt. Det handler om dialog, og nogle gange er det altsd ikke
sd vigtigt at fd de medicinske parametre i skabet. Det vigtigste er at
sporge patienten: "Jamen hvad vil du? Med livet!” [Hans, borger med flere
kroniske sygdomme].

Observation 4

For borgere med flere kroniske sygdomme, og hvor sygdom fylder meget, er det relevant
at inddrage patientens livsmal i beslutningstagning

Der har inden for de sidste par ar vaeret et oget fokus pa patientinddragelse. Fx har Dansk
Selskab for Patientsikkerhed introduceret "Hvad er vigtigt for dig?-dagen”. Hvor de sund-
hedsfaglige opfordres til at sperge: “Hvad er vigtigt for dig?” i stedet for “Hvad er der i vejen
med dig?”. Ved at sperge pa denne made, oplever borgeren eller patienten at blive madt
som en hel person — og ikke som en sygdom, et handicap, et organ eller et laboratorie-
resultate. Hvilket er stort set enslydende med spergsmalet som almen praksis kommer til at
anvende i de digitale forlebsplaner. Med de digitale forlebsplaner i almen praksis udbredes
Guidet Egenomsorg, der er et vaerktej, som fokuserer pd at fa en dialog med patienterne
om, hvad der er vigtigt for dem.

Guidet Egen Beslutning er ogsa en metode til at fa en dialog med patienter om, hvad der
er vigtigt for dem. Metoden er udviklet pa Rigshospitalet til mange forskellige specialer
og anvendes pa flere hospitaler.

| Region Nordjylland er der udviklet et samtaleveerktgj til unge, som kan bidrage til at
forbedre patient- og parerendeinddragelse’. | vaerktgjet sperges der blandt andet ind til:

« Hvad er vigtigt for dig?
. Hvad er dine tanker om fremtiden? Hab, dreamme og planer?
« Hvad vil du gerne undgd/opna?

En af laegerne fra en specialiseret enhed pa et hospital naevner, at man er i gang med at
implementere ’styrket visitation’, hvor man far en grundigere snak med patienterne og deres
parerende om, hvad de egentlig ensker ved et indgreb [Saren, hospitalslaege].

| kommunerne arbejder man med patienternes livsmal pa flere omrader. P4 aeldre- og
sundhedsomradet har man for nyligt taget en ny metode i brug, der kaldes Faelles Sprog IlI8,
hvor medarbejderne kan afdaekke en borgers 'motivation’, hvor man typisk vil dokumentere
noget om borgeren, som svarer til patienters livsmal. Pa omradet for kommunal rehabilite-
ring har man en afklarende samtale med patienterne, inden man beslutter, hvilket tilbud

de skal pa. Til denne samtale vil man typisk drefte, hvad der fylder hos patienten. Derudover
er der generelt i kommunerne kommet mere fokus pa at arbejde rehabiliterende, fx anven-
der man i Odense Kommune et retningsgivende mal, hvor man dokumenterer, det der
motiverer en borger, det der er borgerens dremme [Else, leder af digitalisering i eeldre-

og handicapforvaltningen].

5) https://vigtigtfordig.dk/hvad-er-vigtigt-for-dig/

6) https://patientsikkerhed.dk/6-juni-vigtigt-dig-dag/
7) https://rn.dk/samskabelse

8) http://www.fs3.nu/
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Flere af de interviewede borgere med flere kroniske sygdomme har oplevet, at leegerne
er blevet bedre til at inddrage dem og lytte til, hvad der giver dem veerdi. Fx har en borger
med flere kroniske sygdomme oplevet, at kirurger er blevet bedre til at sperge ind til, hvad
der er vigtigt for hende i hendes hverdag og vurdere, om et indgreb giver veerdi eller er
unedigt [Malene, borger med flere kroniske sygdomme]. Men der er ogsa nogle blandt

de interviewede borgere med flere kroniske sygdomme, der aldrig eller sjeeldent oplever,
at de sundhedsfaglige tager en dialog med dem om, hvad der giver dem veerdi.

Observation 5

Flere af de interviewede sundhedsfaglige har i stigende grad fokus pa at tale med
patienterne om, hvad der er vigtigt for dem

Flere laeger og patienter naevner, at nar der skal tages beslutninger om indsatser, er det

en form for cost-benefit-analyse for patienten. Hvor patienterne vurderer, hvad de kan

opna ved en indsats fx effekt af en behandling, og hvad de kan risikere af fx bivirkninger
eller skal investere af fx tid, energi og smerter, og det skal ses ift.,, hvad der giver dem veerdi:

99 Jeg laver en cost-benefit-analyse inde i hovedet, hvad opndr jeg ift.,
hvad jeg risikerer [Malene, borger med flere kroniske sygdomme].
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2 Patienten skal have en fornemmelse af: Hvad kan jeg opnd ift. hvad skal
jeg ofre for at nd et mdl — det kan vaere tidsmaessigt, skonomisk og
bivirkningsmaessigt, altsd hvad er prisen for mig [Berit, praktiserende
lcege].

99 Det handler meget om, at det man gar, skal vaere noget, som patienterne
bagefter oplever som en veerdistigning, eller sagt pd en anden mdde:
"Det har veeret det veerd at gennemgd de her strabadser” [Seren,
hospitalslcege].

Mange af de sundhedsfaglige naevner, at det kan veere sveert at tale med patienterne om
deres livsmal. Det kan veere sveert for mange patienter at svare pa et direkte spergsmal
om, hvad deres mal er, eller hvad de gerne vil opna.

99 [ mit Ph.d.-projekt talte jeg med patienter, og et af mine sporgsmdl var:
"Hvad vil du gerne opnda? Du gar til laegen og tager dine piller og ger, som
lcegen siger og alt det der; hvad er det sd egentligt, du gerne vil opnd?”
Men ndr jeg spurgte, var der ikke sG mange, der kunne svare direkte pa
det. Som laege taenkte jeg, at det, de vil opnd, er at leve Icengere og fa
en bedre livskvalitet. Men for patienterne var det lidt som en pligt eller et
arbejde at have en sygdom og passe den. Man gjorde sig ikke sG mange
tanker om, hvad vil jeg egentlig opnd med behandlinger. Det kom ret
meget bag pd mig. Derfor sperger jeg i dag ikke patienterne direkte om,
hvad deres mdl er. Jeg taler i stedet med dem om, hvad de kan lide at lave
i deres hverdag, og hvad der giver deres liv indhold. Hvad ger dem glade.
Og jeg herer lidt om deres baggrund og familieforhold. Det handler jo om,
hvad de gerne vil opnd, hvad der er vigtigt for dem, men der skal sporges
lidt ad bagvejen [Mads, praktiserende laege].

Guidet Egen Beslutning® (GEB) er en metode, der hjaelper de sundhedsfaglige og patienterne
med at finde ind til, hvad der ligger patienten pa sinde [Vibeke, grundleeggeren af GEB].
GEB er udviklet til mange forskellige sygdomsomrader og er taget i brug pa mange forskel-
lige specialer pd hospitaler, og en del kommuner har taget metoden i brug. Almen praksis
har med udgangspunkt i GEB udviklet Guidet Egen Omsorg, som en del af de digitale
forlebsplaner.

99 Det er en vigtig iagttagelse, at det ikke alene er sveert for sundhedsprofes-
sionelle at ng frem til, hvad patienternes egne mdl egentlig er, fordi de er
sd optagede af deres egne faglige mdl, men at det ogsd er sveert for
patienter at udtrykke deres egne mdl, hvis man faktisk sparger til dem.
Det viser, at det at stotte patienter i at ng frem til sine egne mdl faktisk
kraever, at man kan stette dem i en opdagelsesproces [Vibeke, grund-
laeggeren af GEB].

Manglende ressourcer og effektivisering af arbejdsgange kan veere barrierer ift. at tale

med patienter om deres livsmal, og hvad der er vigtigt for dem. Fx kan en metode som

GEB kraeve, at der afsaettes en time til samtaler med patienterne, og at det derfor kun er
begraenset til f4 patienter [Susanne, hospitalssygeplejerske]. Det kan vaere en tidskraevende
proces at na frem til, hvad der egentlig er en patients behov og ensker [Dorte, hospitals-
laege]. Pa hospitalerne har man i mange ar haft fokus pa at optimere arbejdsgange og se
flest mulige patienter pa kortest mulig tid, og derfor har man nedprioriteret at afsaette
ressourcer til at tale med patienter om, hvad der motiverer dem:

9) https://www.rigshospitalet.dk/geb
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1) Hvis man fortceller, at vi skal have en mere helhedsorienteret tilgang ift. de
multisyge patienter, finde ind til, hvilke mdl de har, og hvad der motiverer
dem, sd tror jeg, at fagfolk i systemet og kollegaer vil sige: “Jamen, det har
vi jo slet ikke ressourcer til”. Man skal huske pd, at vi har brugt de sidste
20 ar pd at vaere mest muligt effektive, og se flest mulige patienter pd
kortest mulig tid for den enkelte afdeling. Hvis man nu tager kardiologien,
som vi sidder med, har vi jo altid optimeret pd, at vi kunne nd at behandle
og se flere og flere patienter. Hvis man viger fra, at det er opgaven, fordi
nu skal du ogsd gere nogle andre ting, sa vil de fleste taenke, jamen sd
kan jeg jo ikke nd alt det, jeg plejer at gere [Seren, hospitalsicege].

Det bekraeftes af en spergeskemaundersggelse blandt 2.000 hospitalsansatte laeger

og 2.000 hospitalsansatte sygeplejersker, som Trygfonden og Dansk Selskab for Patient-
sikkerhed har udarbejdet og publiceret 6. juni 2018, hvor det konkluderes, at der er nogle
barrierer i den kliniske praksis, der heemmer mulighederne for patientinddragelse. De mest
dominerende barrierer, som sygeplejersker og laeger oplever i deres praksis, er tid anvendt
til registrerings- og dokumentationskrav. Flere deltagere kommenterer, at det star i mod-
seetning til et @get behov for og krav til inddragelse.

Observation 6

Inddragelse af patientens livsmal i patientdialogen kan betyde, at der skal afsaettes
mere tid til dialogen

Flere af de sundhedsfaglige naevner, at man skal veere opmaerksom p3, at det, som en
patient vurderer vigtigt, kan skifte over tid. Vi har lavet noget forskning, som viser, at nar
man er hjemme igen efter en indlaeggelse med en KOL-forveerring, fylder frygten for en

ny forvaerring ganske naturligt rigtig meget. Men nar der er gaet nogle uger eller en maned,
fylder angsten for dette naesten ingenting. Det er andre ting, som nu tager fokus: man slas
med fx gigtsmerter, hjertesygdom eller diabetes [Uffe, hospitalsleegel].

Observation 7
Patientens livsmal kan skifte over tid

3.3
Tveerfaglig og tvaersektoriel deling af patientens mal?

Inden for hospitalssektoren eksisterer der afdelinger, som vurderer patienter pa tveers af
sygdomme og ikke kun den specifikke sygdom, som man har speciale i [Dorte hospitals-
laege]. To af de interviewede hospitalsansatte medarbejdere arbejder pa geriatriske
afdelinger, og to medarbejdere, som arbejder pa en klinik for multisygdom, arbejder

pa afdelinger, hvor man vurderer patientens samlede situation.

Men selvom man arbejder pa en afdeling, som vurderer patientens samlede situation,
er man ikke nedvendigvis god til at se det primeert fra patientens side, og bliver i den gamle
laegerolle, hvor de er dem, der ved bedst pa patienterne vegne [Karen, hospitalslaege].

Tveersektorielt og tveerfagligt samarbejde mellem geriatrisk afdeling

pa Holbaek Sygehus og Odsherred Kommune

Pa geriatrisk afdeling pa Holback Sygehus har man fast tilknyttet en sundhedsfaglig med-
arbejder fra fire kommuner, en af dem er Odsherred Kommune. Man har et team af
medarbejdere i afdelingen, som har forskellige fagligheder. Nar man i teamet har lavet en
geriatrisk udredning pa en patient og fundet ud af, hvad der skal geres, laves et udferligt

10) https://patientsikkerhed.dk/materialer/laeger-sygeplejerskers-holdning-arbejde-patientinddragelse/

18 | PATIENTENS MAL


https://patientsikkerhed.dk/materialer/laeger-sygeplejerskers-holdning-arbejde-patientinddragelse/

notat [Josefine, kommunal sygeplejerske]. Da de arbejder tveersektorielt, gemmes det
samme notat i Sundhedsplatformen og i det kommunale EOQJ-system [Josefine, kommunal
sygeplejerske]. Ud over selve udredningsdelen og andre elementer, indeholder det feelles
notat felgende punkter:

« Borgers onske for fremtiden

. Paregrendes onske for fremtiden
« Problemstilling

« Plan

Notatet fungerer som en samlende plan for patienten. Men det er en udfordring, at nar
notatet gemmes i hhv. de kommunale og regionale it-fagsystemer, bliver det blot et blandt
mange. Der er en oplevelse af, at andre sundhedsfaglige ikke altid far leest notatet:

99 £n del af vores patienter bliver indlagt under forlebet, fordi de af en eller
anden drsag veelter, og der oplever jeg faktisk, at man ikke lceser vores
notater. Min oplevelse er, at man inde pd sygehuset ikke altid laceser
specielt langt tilbage, ndr der er indlceggelser. Det kan godt vcere, der er
mange notater, men alle burde laese de geriatriske notater, fordi de er
meget helhedsorienterede [Josefine, kommunal sygeplejerske].

Tveerfagligt samarbejde pa Klinik for Multisygdom

pa Regionshospitalet Silkeborg

Klinik for Multisygdom har fokus pa at vaere multisyge patienters bindeled mellem forskellige
specialer pa hospitalet og patienternes praktiserende laege. Klinikkens tilbud fungerer i et
teet samarbejde med en patients praktiserende laege og stette til dem i deres tovholderrolle.
Patienters praktiserende laege har mulighed for at deltage i udrednings- og planleegnings-
mader. Klinikken har forskellige fagligheder fast tilknyttet og kan traekke pa specialister fra
andre afdelinger pa hospitalet [Dorte, hospitalslaege].

Pa klinikken udarbejdes et konferencebeslutningsnotat, som opsummerer droftelserne.
Notatet opridser vores plan og vores mal [Dorte, hospitalslaege]. Der er ikke en decideret
skabelon for beslutningsnotatet, men man har typisk nogle faste punkter, som kommer
med, inklusiv patientens gnsker og behov.

Klinikkens tveerfaglige beslutningsnotat indeholder bl.a.:
+ Patientens gnsker og behov

« Plan

- Mal (fagspecifikke)

Ud over at beslutningsnotatet sendes til patientens egen laege, kan fysioterapeuter og
ergoterapeuter sende genoptraeningsplaner til patientens kommune. Beslutningsnotatet
og terapeuternes notat gemmes i EPJ-systemet. Hvis en patient senere bliver indlagt pa
et hospital, hvor medarbejdere har adgang til samme EPJ, har de adgang til notaterne.
Men hvis patienten far flere forlab, bliver notaterne blot et blandt mange:

99 Jo Icengere tid der gdr, og patienten fdr nyere forlob pd vores hospital,

jo leengere ned pd listen af forleb vil forlobet hos os synke [Dorte,
hospitalslcege].
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Tveersektorielt samarbejde mellem Kalundborg Kommune,

neurologiske afdelinger pa sygehuse og sklerosehospital

Kalundborg er med i et tvaersektorielt projekt, som ud over kommunen ogsa inkluderer

en neurologisk sygehusafdeling og sklerosehospital. Planen er at teste de koordinerede
indsatsplaner, som er udviklet af psykiatrien i Region Sjeelland. Vi kalder den for 'Den
Koordinerede Indsatsplan for sklerose’ [Jette, kommunal fysioterapeut]. Den koordinerende
indsatsplan indeholder bl.a.:

« MaAl og indsats
« Patientens onsker og behov

Projektet har en konkret udfordring ift., hvor de skal laeegge den koordinerede indsatsplan
for sklerose, sa alle, der er inde over borgeren, har adgang til den.

Tvaerfagligt samarbejde i Odense Kommune

| Odense Kommunes aeldre- og handicapforvaltning har man igennem flere ar arbejdet

med et koncept, som hedder 'En plan’. Bdde sygeplejersker og terapeuter deltager sammen
til udredningsmader, og pa tveers af fagligheder leegger medarbejderne sammen med
borgeren én plan for de indsatser, som skal ivaerksaettes. Herefter far borgeren tilknyttet

en fast kontaktperson, som er den person, der er mest i kontakt med borgeren.

Sammenholdt med et staerkt fokus pa at arbejde rehabiliterende er borgerens livsmal
vigtige pejlemeerker i arbejdet. | Odense Kommune har man defineret det som de 'retnings-
givende mal.

| det tveersektorielle samarbejde anvender man retningsgivende mal, som er overordnede
mal for de forskellige faggrupper. Det, der dokumenteres under retningsgivende mal, er det
der motiverer en borger, det er borgerens dramme.

Under retningsgivende mal kan der veere nogle delmal, som bade kan vaere borgerens
formulerede delmal eller mere fagspecifikke delmal (forventede tilstande i Feelles Sprog |ll).
De forskellige delmal kan understattes af indsatser.

99 Borgerens mdl kan veaere at blive selvhjulpen og som et delmdl gerne vil
kunne gd til Netto. Indsatser, der er knyttet til borgerens mdl, kan vaere
tryksdrsbehandling og noget balance- og gangtraening [Kirstine, kommu-
nal fysioterapeut].

99 Huvis det fx er en genoptraeningsindsats, s er mdlet mdske at kunne
komme til at gd til svemning igen. Hvis borgeren ogsd har et sdr, som
kraever en sdrplejeindsats, sd kan det overordnede mdl stadig vaere at
kunne komme til at svemme igen. Mdlene kan vaere noget fagligt og
noget, der motiverer borgeren [Else, leder af digitalisering i aeldre og
handicap forvaltningen].

Odense Kommunes aldre- og handicapforvaltning har faet udviklet eget it-fagsystem til at
understotte det tveerfaglige samarbejde i 'En plan’, hvor man bl.a. dokumenterer folgende:
- Retningsgivende mal — som er borgernes egne formulerede og overordnede mal

- Delmal — kan veere bade borgernes egne formulerede og fagspecifikke mal

lt-fagsystemet understotter, at medarbejderne kan se en sammenhaeng mellem borgerens
mal og de indsatser, der er ivaerksat. Dette vaegtes positivt af medarbejderne [Karsten,
kommunal sygeplejerske].
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Tveersektorielt og tveerfagligt samarbejde pa akutenhed i Aarhus Kommune
Akutenheden er et tilbud i Aarhus Kommune til borgere, der er feerdigbehandlede pa
hospitalet, men som ikke lige umiddelbart kan komme hjem. | afdelingen udreder og
stabiliserer man borgere efter en hospitalsindlaeggelse:

99 Vistabiliserer borgere, fordi de borgere, vi har med at gere, fejler jo rigtig
meget. Det er den aeldre generation vi har, og de fejler ikke kun en ting.
De er lungesyge, hjertesyge, de har gigt, og de har alt muligt. NGr de
kommer ud fra hospitalet, sd er de faerdigbehandlede med den akutte
sygdom, de blevet indlagt med. Men der er stadig behov for at stabilisere
dem, da de stadigvcek er i et sygdomsforleb. Det kunne fx vaere en borger,
der har fdet en blodprop i hjernen og er blevet halvsidigt lammet. Borge-
ren kan ikke spise selv, fejlsynker, mad ryger i lungerne, der er risiko for
lungebetaendelse, og der iveerkscettes sondemad. Vi stabiliserer borgeren,
og med den rette trcening kan borgeren komme til at spise selv og und-
veere sondemad [Dorte, kommunal sygeplejerske].

Et par dage efter en borgers ankomst afholder man en malsamtale med patienten,
parerende og forskellige faggrupper. Til samtalen snakker man med patienten og
parerende om, hvad de gerne vil have ud af opholdet. Inden madet har hver enkelt
faggruppe overvejet, hvilke forskellige faglige mal der potentielt kunne arbejdes
med. Borgerens mal er styrende for de faglige mal.

99 Hvis borgeren har et mdl, som vi mdske ikke synes, er sd vigtigt, sG
arbejder vi stadig ud fra borgerens mdl. For det er jo det mdl, der motive-
rer borgeren. SG prever vi med vores faglighed at komme ind med nogle
af de mdl, vi synes, borgeren ogsa skal arbejde med. Men disse mdl bliver
altid italesat i forhold til de mdl, borgeren selv naevner [Dorte, kommunal
sygeplejerske].

Efterfolgende kan malene blive revideret, fx pa vores tveerfaglige mader, som vi holder

en gang om ugen. Lebende kan den enkelte fagperson aendre pa de af borgerens mal,

som er lavet specifikt ift. deres eget fagomrade og deres egne fagspecifikke mal. Fx er
det kun en fysioterapeut, der efterfaelgende aendrer pa fysioterapeutmal.

99 Viandre kan godt komme med forslag, men det er kun fysioterapeuten,
der eendrer dem. Hvis jeg fx kan se, at nu kan borgeren godt rejse sig fra
gulvet, sa vil jeg ga hen til en fysioterapeut og sige, at det kunne vcere
en god ide, at vi laver et nyt mdl. Man kan sige, at hver fagperson har sin
cirkel med mdl, og sd har vi et faelles midterfelt. En fysioterapeuts mdl
er typisk noget med funktionalitet, en ergoterapeuts mdl er typisk noget
med, hvordan borgerne klarer sig i hiemmet, og en sygeplejerskes madl kan
vaere noget med kroppens funktioner, fx hcevede ben, erncering, sdr og alt,
der vedrerer det medicinske omrdde [Dorte, kommunal sygeplejerske].

99 CEteksempel er en borger med cancer i hjernen, og som mangler et stykke
af kranieknoglen, hvor det overordnede mdl er, at borgeren skal kunne
klare sig i eget hjem. Herunder er der mere specifikke mdl, fx at borgeren
selv skal kunne spaende en hjelm, og selv skal kunne komme op fra gulvet,
hvis han falder [Dorte, kommunal sygeplejerske].
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Enheden har et taet samarbejde med en geriatrisk afdeling pa hospitalet, hvilket betyder,
at der kommer en overlaege og gar stuegang to gange om ugen. Efter en konsultation
skriver laegen typisk et korrespondancebrev til enheden, hvis der er noget, som de skal
gore eller veere opmaerksomme pa.

| akutenheden har man et tveerfagligt samarbejde, hvor man bl.a. dokumenterer folgende:
.- Borgerens overordnede mal — de mal, der motiverer borgeren
« Specifikke mal — delmal, som borgeren har sat sammen med en specifik fagperson

De interviewede sundhedsfaglige fra Aarhus og Odense Kommune har hver isaer it-
systemer, der understotter et teet tvaerfagligt samarbejde. De har dedikerede felter til

at dokumentere en patients livsmal og dedikerede felter til delmal. De arbejder med,

at der er overordnede livsmal for en patient, som kan blive nedbrudt i delmal. Delmalene
kan ogsa veere patientens livsmal, men pa et mere specifikt niveau. De fagspecifikke
mal er delmdl ift. patientens livsmal. Et taenkt eksempel pd en patients mal kunne vaere:

- Overordnet livsmal: Kunne klare sig i egen bolig og vaere selvhjulpen
« Livsmal, som er delmal til det overordnede: Kunne ga til Netto

. Fagspecifikt mal, som er delmal til det overordnede: Skal have en score
pa 30 i Bergs Balanceskala

Observation 8

| teet tveerfagligt samarbejde anvender man patienternes overordnede livsmal med til-
knyttede delmal. Delmalene kan ogsa veere livsmal, og de kan veere fagspecifikke mal

Erfaringerne fra Odense og Aarhus Kommune er, at en borger ikke nedvendigvis kun har
ét overordnet livsmal, men at der godt kan vaere flere livsmal, og at disse livsmal kan skifte
henover en periode.

Flere af de sundhedsfaglige, der indgar i teet tvaerfagligt og/eller tvaersektorielt samarbejde,
naevner, at patienters livsmal er styrende for de mere fagspecifikke mal, som de opsaetter
sammen med patienterne:

Observation 9

| et teet tvaerfagligt eller tveersektorielt samarbejde dokumenteres patienters livsmal,
og de er styrende for mere fagspecifikke delmal

Flere af borgerne med flere kroniske sygdomme er enige i denne betragtning. De opfatter
0gsa deres livsmal som overordnede mal, hvor de sygdomsspecifikke og funktionelle mal
er delmal ift. disse:

99 Behandlingsmdl og traeningsmdl er delmdl ift. mine mdl, som er at kunne
passe mit privatliv, mit sociale liv og mit arbejdsliv — det som giver mig
livskvalitet [Bente, borger med flere kroniske sygdomme].

99 Det, der kan veere feelles mdl for alle mine behandlinger, for alle de
specialer jeg kommer hos, det er mine egne mdl, fx det med at kunne
gd ud og veere social [lda, borger med flere kroniske sygdomme].

99 Hele systemet er sat op til, at man kigger pd sygdommen i sig selv, og det

med livsmdl eller livskvalitet er jo i princippet underordnet. Ofte burde det
vaere omvendt [Hans, borger med flere kroniske sygdomme].
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Flere af de sundhedsfaglige, som indgar i teet tvaersektorielt og tveerfagligt samarbejde,
naevner, at det er en udfordring for dem, at de ikke har et feelles sted, hvor de kan dele
oplysninger om en patients livsmal og de feelles planer, som de udarbejder.

Observation 10

| et teet tvaersektorielt samarbejde er det en udfordring, at de dokumenterede livsmal
og planer ikke kan deles

34
Hvordan dokumenterer sundhedsfaglige en patients mal?

Kommuner

| kommunerne har sygeplejerskerne fokus pa at dokumentere en borgers problemer og de
handlinger, som sygeplejerskerne foretager. Det samme ger sig geeldende for terapeuterne,
der arbejder inden for det traditionelle aeldreomrade, hvor der er fokus pa at udrede en
borgers funktionsniveau, handlinger og evt. progression. Mange steder har man ikke fokus
pa at dokumentere mal, da det typisk er oplagt, hvad malet er, nar borgerens problemer er
udredt, og der er tilknyttet indsatser.

99 Jeg tror, at hvis det er helt naturligt eller Gbenlyst, hvad mdlet er, fx et sdr,
der skal hele, far vi det ikke skrevet [Nadia, kommunal sygeplejerske].

Inden for det rehabiliterende omrade afholder man en afklarende samtale, hvor man typisk
vil dokumentere en borgers mal, inden det besluttes, hvilken rehabiliteringsindsats der
passer til borgeren. En del kommuner anvender Samtalehjulet fra Esbjerg Kommune til

de afklarende samtaler og dokumenterer pa baggrund af dette. De emner, der berares

i Samtalehjulet, er:

« Socialt liv og arbejdsliv

« Aktiviteter i hverdagen

+ Livsstil og trivsel

+ @nsker og forventninger
- Stotte og kontakt

+ Krop og energi

De fleste kommuner har i lobet af det sidste ars tid implementeret en it-understottelse

af Feelles Sprog lll, som er en feelles kommunal dokumentationsmetode. Dette betyder,

at uafhaengigt af hvilket it-fagsystem man anvender i kommunerne, vil der veere et felt til
at dokumentere en borgers 'motivation’. | feltet vil man dokumentere fx en borgers gnsker
og dremme, som i denne analyse vurderes til at svare til patientens livsmal. Derudover
saetter Faelles Sprog Il fokus pa en bedre dokumentering af fagspecifikke mal. Nar en
sundhedsfaglig fx har identificeret et respirationsproblem, beskrevet dette og besluttet
en indsats, skal medarbejderen efterfolgende beskrive, hvad man forventer, der vil ske
med respirationsproblemet.

Uafhaengigt af om man i en kommune anvender Feelles Sprog lll eller ej, har nogle kommu-
ner et decideret felt til at dokumentere mal, mens det i andre kommuner indgdr, som en del
af anden dokumentation i fritekstsfelter.

Observation 11

| de kommunale it-fagsystemer er der et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal
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Hospitaler
Sundhedsfagliges dokumentation fokuserer pa de problemer, en patient har, og de hand-
linger, der udferes — og ikke pa patientens mal.

Nar det drejer sig om standardforlab, bliver der typisk ikke dokumenteret noget om
en patients mal [Susanne, hospitalssygeplejerske]. Hvorimod en patients mal kan blive
dokumenteret, hvis det afviger fra standardforlgbet [Uffe, hospitalslaege].

| hospitalernes EPJ-systemer har man ikke deciderede felter til at dokumentere en patients
livsmal. Nar sundhedsfaglige dokumenterer patienters livsmal, sker det i journalnotater.
Det har den ulempe, at de 'drukner’ i meaengden af journalnotater.

| Region Sjeellands EPJ-system har man lavet en notat-skabelon for planer, som man
anvender pa geriatrisk afdeling pa Holbaek Sygehus. Denne notat-skabelon indeholder
et punkt, der hedder gnsker.

En tidligere version af et EPJ-system har understeottet, at sygeplejersker kunne dokumentere
sammenhaeng mellem problem, mal og handling. Men det er forsvundet i de nyere EPJ-
systemer [Susanne, hospitalssygeplejerske].

Pa Rigshospitalet er der udviklet Guidet Egen Beslutning (GEB), som er en metode til at
finde frem til, hvad der motiverer en patient. Metoden er oprindeligt udviklet til at under-
stotte dialog mellem sundhedsfaglige og diabetespatienter, men der er nu udviklet skabe-
loner til 25 forskellige tilstande. Mange af skabelonerne er implementeret pa Sundhed.dk,
saledes at patienterne har digital adgang til selv at udfylde dem.

| GEB bliver patienter bl.a. praesenteret for en raekke udsagn, som fx i skabelonen til KOL:
"Jeg vejer for meget’, "Jeg har tabt mig utilsigtet’ og "Jeg undgar fysisk aktivitet for at
undgéd dndened’. Til hvert udsagn kan patienten veelge mellem falgende svarmuligheder:
‘Udsagnet passer ikke til min situation’, Jeg har ikke planer om at lave om pa det’, Jeg er
i tvivl, om jeg vil aendre’, "Jeg vil lave om péa det inden for den ferste maned’ eller 'Jeg vil
lave om pa det indenfor det farste 2 ar’. P4 denne made vaelger patienten relevante
funktionelle mal, og de bliver gemt som strukturerede data. | et andet omrade af GEB
udfylder patienter deres mal og ensker.

Flere forskellige hospitalsafdelinger og nogle kommuner har taget GEB-metoden
i anvendelse.

Observation 12

| hospitalernes it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal

Almen praksis

| de digitale forlebsplaner for almen praksis, som implementeres i lgbet af 2018, er der
et felt dedikeret til at dokumentere en patients egne mal. Patientens egne mal udfyldes
pa baggrund af en dialog om KRAM-faktorerne eller Guidet Egen Omsorg. | Guidet Egen
Omsorg stilles patienten to spergsmal, "Hvad er det vigtigste for dig?” og "Hvad er det
vigtigste, du selv kan gore?”.

De digitale forlebsplaner for almen praksis implementeres pa Praktiserende Lasgers Service
Platform og vil veere tilgaengelige i 8 ud af 9 af de praktiserende laegers it-fagsystemer,
saledes at langt sterstedelen af de praktiserende laeger vil have adgang til funktionaliteten

i lobet af 2019. Indtil videre er der lavet digitale forlgbsplaner til patienter med KOL eller
diabetes.
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Hvis en praktiserende lseege dokumenterer noget om en patients livsmal, vil det std i et notat
pa patientens journal. | flere af de praktiserende laegers it-fagsystemer er det muligt for

det enkelte laegehus at lave nogle standardskabeloner, som man kan kalde frem, udfylde
0g gemme som et notat pa patientens journal. | disse standardskabeloner kan der vaere

et punkt vedr. patientens mal.

Observation 13
| de praktiserende laegers it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal
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4. Koncept for tvaer-
sektoriel deling af
patientens mal

| dette afsnit praesenteres et koncept for tvaersektoriel deling af patientens mal suppleret
med otte konkrete anbefalinger. Konceptet og anbefalinger kan efterfglgende danne
grundlag for en digitalisering. Konceptet og anbefalingerne er formuleret pa baggrund

af observationerne om, hvordan patienter og sundhedsfaglige forstar ’patientens mal’
(afsnit 31), hvordan der i dag arbejdes med mal (afsnit 3.2), erfaringer fra de steder, man
indgar i tveerfaglige og tvaersektorielle samarbejder (afsnit 3.3) og praksis i forhold til at
dokumentere en patients mal (afsnit 3.4).

Opsummering af observationerne fra afsnit 3:

1. Nar det drejer sig om en patient med et eller fa problemer, er det oplagt for
patient og sundhedsfaglig, hvad malet er, og det bliver typisk ikke italesat.

2. Som udgangspunkt arbejder medarbejdere i almen praksis og pa hospitalerne
sygdomsspecifikt med multisyge patienter og med sygdomsspecifikke mal.

3. Borgere med flere kroniske sygdomme eftersperger, at deres livsmal bliver
inddraget i dialogen med de sundhedsfaglige.

4. For borgere med flere kroniske sygdomme, og hvor sygdom fylder meget,
er det relevant at inddrage patientens livsmal i beslutningstagning.

5. Flere af de interviewede sundhedsfaglige har i stigende grad fokus pa at tale
med patienterne om, hvad der er vigtigt for dem.

6. Inddragelse af patientens livsmal i patientdialogen kan betyde, at der skal afsaettes
mere tid til dialogen.

7. Patientens livsmal kan skifte over tid.

8. | et taet tveerfagligt samarbejde anvender man patienternes overordnede livsmal
med tilknyttede delmal. Delmalene kan ogsa veere livsmal, og de kan veere
fagspecifikke mal.

O. | et teet tveerfagligt eller tvaersektorielt samarbejde dokumenteres patienters
livsmal, og de er styrende for mere fagspecifikke delmal.

10. | et teet tveersektorielt samarbejde er det en udfordring, at de dokumenterede
livsmal og planer ikke kan deles.

11. 1 de kommunale it-fagsystemer er der et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal.

12. | hospitalernes it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til at dokumentere
en patients livsmal.

13. | de praktiserende leegers it-fagsystemer er der IKKE et dedikeret felt til
at dokumentere en patients livsmal.
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Et vigtigt element er, at konceptet for digital deling af patientens mal skal kunne understotte
den nuvaerende situation og en fremtidig situation, hvor sundhedsfaglige kan indga
i teettere tveersektorielt samarbejde.

41
Konceptuel model af patienters mal

De steder, som indgik i interview, hvor man har et teet tveerfagligt eller tveersektorielt
samarbejde, dokumenteres patienters livsmal, og de er styrende for mere fagspecifikke
delmal (Observation 9). Flere af de interviewede borgere med flere kroniske sygdomme
er enige i, at deres livsmal fungerer som overordnede mal og er styrende for de mere
fagspecifikke delmal. Borgerne med flere kroniske sygdomme har ansvaret for at identifi-
cere det, som de gerne vil kunne mestre igen (livsmal), og det er sa de sundhedsfagliges
ansvar at overfere dette til fagspecifikke mal.

Pa akutenheden i Aarhus Kommune, hvor man har et teet tvaerfagligt samarbejde, foreslar
interviewpersonen en konceptuel model, hvor hver fagperson har sin cirkel med mal,

0g sa har man et faelles midterfelt [Dorte, kommunal sygeplejerske]. Pa baggrund af dette
kan der illustreres folgende model:

FIGUR 4
Arbejde med patienters mal i Aarhus Kommune

Fagspecifikke Fagspecifikke
delmal delmal

Fagspecifikke
delmal

Noget lignende bliver foreslaet i Odense Kommune, hvor man ogsa har et teet tveerfagligt
samarbejde:

99 Ndr vi fdr en lesning, hvor vi kan dele mdl pd tveers af sektorer, forestiller
jeg mig, at der er tre delmcengder, og sd er der noget overlap inde
i midten. Det betyder, at borgeren vil noget ift. de forskellige aktorer
i sundhedsvcesenet, og der er noget overlap imellem mdlene [Else, leder
af digitalisering i celdre- og handicapforvaltningen].
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| forhold til Observation 8, arbejder man i Odense Kommune endvidere med, at patienternes
livsmal kan opdeles i overordnede mal og delmal. Dette ger sig ligeledes geeldende pa
akutenheden i Aarhus Kommune med den tilfgjelse, at patienternes delmal kan veere sat

i samarbejde med en medarbejder med en bestemt faglighed (ergo-, fysioterapeut eller
sygeplejerske).

Pa baggrund af ovenstdende anbefales i denne analyse felgende konceptuelle model
til deling af patienters mal:

FIGUR 5
Konceptuel model af patienters mal
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Nogle sundhedsfaglige har fokus pa at tale med patienterne om, hvad der er vigtigt for dem
(Observation 5), de interviewede borgere med flere kroniske sygdomme eftersperger det
(Observation 4), og sundhedsfaglige naevner, at det kan veere relevant for de multisyge,
fordi det er specielt relevant at inddrage patientens livsmal, nar det ikke leengere handler
om at ’lgse patientens problem’, og der er brug for at treeffe nogle valg.

4.2
Anbefalinger knyttet til konceptuel model af patienters mal

Det er ikke udbredt praksis, at man pa hospitaler eller i almen praksis har en dialog med
patienter om deres livsmal (Observation 2), og man har ikke dedikerede felter til at doku-
mentere dem i (Observation 12 og 13). Da det derfor er et nyt omrade, og man ikke er vant
til en meget detaljeret dialog om dette, anbefales det, at der i den forste version af en
digitaliseret deling af en patients livsmal ikke skelnes mellem, om et livsmal er overordnet
eller et delmal. Endvidere hvis man gerne vil veere sikker pa, at livsmal ikke overses af
andre sundhedsfaglige pa tveers af sektorer, ma det gerne kunne dokumenteres tydeligt

i et felt for sig selv i de sundhedsfagliges it-fagsystemer. | forhold til Observation 12 og

13 betyder det, at der skal ske en tilpasning af hospitalernes og de praktiserende laegers
it-fagsystemer.

Ifolge interviewede sundhedsfaglige kan det veere forbundet med et @get ressourceforbrug
at tage samtaler med patienter for at finde frem til deres livsmal (Observation 6). Men ved at
kunne dele patientens livsmal, kan de sundhedsfaglige genbruge allerede dokumenterede
livsmal med forbehold for, at de kan aendre sig med tiden.

Nogle af de steder, hvor sundhedsfaglige er blevet interviewet, har man etableret et taet
tveersektorielt samarbejde eller har planer om at etablere det. Disse steder er der en stor
eftersporgsel efter en it-lasning, hvor man bl.a. kan dele en patients livsmal (Observation 10).
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Anbefaling 1

| et teet tvaersektorielt samarbejde er det en udfordring, at de dokumenterede livsmal
og planer ikke kan deles

| de interviewede projekter, hvor man arbejder taet sammen tvaerfagligt, har mal en koordi-
nerende funktion. Fx kan sygeplejersker og fysioterapeuter i Odense Kommune se de
faglige delmal, som de hver iseer arbejder efter. Kombineret med at man som udgangspunkt
i almen praksis og pa hospitalerne arbejder med sygdomsspecifikke mal (Observation 2),
anbefales det, at nar en patients livsmal dokumenteres pa baggrund af en dialog med en
medarbejder, som har en bestemt faglighed, opmaerkes" det dokumenterede livsmal med
denne faglighed. Dette vil give mulighed for at andre medarbejdere efterfolgende kan
filtrere livsmal pa baggrund af fagligheder, hvormed de mere effektivt kan finde frem til det,
som er relevant for dem. En kommunal sygeplejerske illustrerer det med folgende eksem-
pel: Nar en patient har en dialog med en fysioterapeut om livsmal, er det typisk noget med
funktionalitet, nar dialogen er med en ergoterapeut, er livsmal typisk noget med, hvordan
borgerne klarer sig i hjemmet, og med en sygeplejerske kan livsmal veere noget med
kroppens funktioner, fx haevede ben, ernaering, sar og alt, der vedrarer det medicinske
omrade [Dorte, kommunal sygeplejerske].

Det kan veere, at en patients livsmal dokumenteres pa baggrund af et tveerfagligt udred-
ningsmede. | det tilfeelde anbefales det, at malene opmeerkes med alle de fagligheder,
der har deltaget i mgdet.

Anbefaling 2

Hvis en sundhedsfaglig hjeelper patienten med at udfylde livsmalet, skal det fremga,
hvem der har hjulpet patienten med at udfylde det og hvornar

Det kan veere, at patienten selv eller en parerende har dokumenteret patientens livsmal,
uden at det har veeret i samarbejde med en sundhedsfaglig. | dette tilfeelde skal der ikke
ske en faglig opmaerkning af livsmal.

| hgringen blandt sundhedsveaesenets parter var der flere akterer, som anbefalede, at man
ber give patienter adgang til selv at kunne vedligeholde deres livsmal. Det kunne fx ske
gennem Sundhed.dk. Men da det kan vaere sveert for patienter at udtrykke deres egne
mal, ber man give patienterne og deres parerende online adgang til et refleksionsvaerktoj,
som fx GEB, hvor de kan komme frem til det, der er vigtigt for dem.

99 Det er sveert for patienter at udtrykke deres egne mdl, hvis man faktisk
sporger til dem. Det viser, at det at stette patienter i at nd frem til sine
egne mdl faktisk kreever, at man kan stotte dem i en opdagelsesproces
[Vibeke, grundiceggeren af GEB].

Anbefaling 3
Patienter og deres paregrende beor selv kunne vedligeholde patientens livsmal

Anbefaling 4
Patienter og deres parerende begr online have adgang til et refleksionsvaerktoj

11) 1 denne analyse daekker begrebet 'opmaerke’, at man i et it-system knytter et emneord (keyword) til indholdet i et datafelt.
Begrebet 'opmeerke’ er en oversaettelse fra det engelsk ‘tag’, som anvendes fx i forbindelse med ’hashtag’
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En patients livsmal kan vaere dokumenteret, som en del af en plan, hvori der indgar andre
oplysninger, som fx en digital forlebsplan i almen praksis. Malene kan ogsa vaere dokumen-
terede, som en del af et udredningsvaerktej, som fx GEB, eller spergsmal vedrerende en
patients livsmal kan indga i et PRO-skema. Det kunne vaere en mulighed, at disse planer,
skemaer og udredninger uploades seerskilt til en feelles it-lasning. Hvis dette er tilfeeldet,
anbefales det, at man opmaerker malene med den plan, det skema eller udredning, som

de er en del af. Dermed kan malene anvendes som indgangsvinkel til at fremsege planer,
skemaer og udredninger og hermed give mulighed for nemmere navigation. Det kan dog
vaere, at en patients livsmal er dokumenteret i et dedikeret felt uden nedvendigvis at veere
tilknyttet en plan eller en udredning (fx Observation 11). Hvorved der ikke vil ske en opmaerk-
ning ift. planer og udredninger.

Anbefaling 5
Hvis en patients livsmal indgar i en plan, et skema eller udredning, opmaerkes med disse

Det er udbred praksis, at man i sundhedssektoren arbejder med sygdomsspecifikke mal
(Observation 2). Fx kan der vaere et mal om et mere stabilt blodsukker for en diabetes-
patient, eller at man arbejder med implicitte mal (Observation 1). Nar man som sundheds-
faglig kun dokumenterer patientens problem, fx at patienten har smerter, kan det implicitte
mal med en behandling vaere at slippe af med smerterne.
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Hvis der i planer, som uploades til en feelles it-lasning, indgar sygdomsspecifikke mal, bar
disse veere opmaerket som ‘fagspecifikke mal. Hvormed de kan indgé i en oversigt over
en patients mal sammen med patientens livsmal.

Hvis der i planer, som uploades til en faelles it-lesning, indgar implicitte mal i form af en
patients problemer, som der er iveerksat en indsats mod, ber disse vaere opmaerket som
‘problem’.

Det kan veere en fordel, at de sundhedsfaglige har mulighed for et samlet sted at tilga alle
patientens mal og problemer og derfra klikke sig videre frem til specifikke planer. Man
eftersporger overblik over en patients situation, og flere peger pa, at mal kan veere et
vigtigt element til dette:

99 Ndrlerigang med at designe digitale lesninger, er det vigtigt, at man
taenker pd, hvordan man fdr et overblik. Og der synes jeg, at patientens
mdl ville vaere naturligt at fG med i et overblik [Karen, hospitalslaege].

Anbefaling 6

Fagspecifikke mal og implicitte mal, i form af problemer, ber kunne fremseges
sammen med patientens livsmal

Patienters livsmal er ikke stationaere og kan skifte over tid (Observation 7). Det kan derfor
vaere relevant, at man som sundhedsfaglig har mulighed for at fremsege en patients livsmal
ved at filtrere pa tidsperiode. Hvis en patient har flere livsmal, kan det veere relevant at fa
patienterne til at prioritere mellem dem.

Anbefaling 7

Patientens livsmal skal opmaerkes med det tidspunkt, som det er dokumenteret
og en eventuel prioritering

Der er et gnske blandt de interviewede multisyge patienter om, at deres livsmal deles med
alle de sundhedsfaglige, som de er i kontakt med. Men nogle sundhedsfaglige advarer
ogsa om, at der kan veere patienter, som gnsker en fortrolighed med den sundhedsfaglige,
som har hjulpet dem med at finde frem til deres livsmal.

Anbefaling 8
Det skal vaere muligt for patienterne at styre, hvem der ma se og revidere deres livsmal
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5. Interviewdeltagere

Borgere med flere kroniske sygdomme
(navne og alder er anonymiseret)

[Bente, borger med flere kroniske sygdomme], 57 ar, Multipel sclerose (MS),
Retinitis Pigmentosa (RP), Hypertensio arterialis, Trigeminus neuralgi sin, MB. Scheffmann
0g scoliose.

[Birthe, borger med flere kroniske sygdomme], 59 ar, Systemisk Lupus Erythematotus
(@autoimmun bindevaevssygdom) og PTSD.

[Gitte, mor til Frederik], 43 ar, Epilepsi (Dravet Syndrom) og de felgevirkninger, der
kommer af det, bl.a. spasticitet i benene, udvikling af Crouch Gait gang m.m., knogle-
skerhed, Rosacea, nedsat kraft i venstre side, hjerneskade efter meningitis som 1%z arig
og alle krampeanfaldene.

[Hans, borger med flere kroniske sygdomme], 54 ar, Myelomeningocele (Rygmarvsbrok),
hvilket bevirker, at han er permanent kerestolsbruger, kronisk nyresvigt som senfglge af
rygmarvssygdom.

[Ida, borger med flere kroniske sygdomme], 31 ar, Klippel Feil Syndrom, rygmarvsbrok,
hydrocephalus, bunden rygmary, skoliose i @vre ryg, syringomyeli.

[Jonna, borger med flere kroniske sygdomme], 61 ar, Fibromyalgi, Sjegrens syndrom,
hybermobil, slidgigt overalt, osteopeni, kronisk smertepatient, PTSD. Amputeret halebenet
i korsbensleddet. Diskusprolapser, der ikke kan opereres, benytter derfor korset.

[Malene, borger med flere kroniske sygdomme], 51 ar, Leddegigt og fik en kunstig
mitralklap i 2001. Udredning omkring en langvarig hoste.

[Poul, borger med flere kroniske sygdomme], 64 ar, Alport syndrom med mange
bivirkninger og morpus reiter.

[Sanne, borger med flere kroniske sygdomme], 44 ar, Psoriasis, psoriasisgigt, fibromyalgi,
spinalestenose, sekundaer Morbus Addison. Diabetes, forhgjet kolesterol, for hejt blodtryk,
angst.

Praktiserende lseger

[Berit, praktiserende laege], Berit Lassen, praktiserende laege, Korsar.

[Bo, praktiserende leege], Bo Gandil Jakobsen, praktiserende laege, Karise.

[Henrik, praktiserende leege], Henrik Prinds Rasmussen, praktiserende laege, Kolding.

[Mads, praktiserende leege], Mads Aage Toft Kristensen, praktiserende laege, Kage.
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Hospitalsansatte medarbejdere

[Dorte, hospitalslaege] Dorte Gunver Adsersen Kraus, overleege ved Klinik
for Multisygdom pd Regionshospitalet Silkeborg.

[Karen, hospitalslaege], Karen Andersen-Ranberg, professor, ph.d., specialeansvarlig
overleege, Geriatrisk Afdeling, Odense Universitetshospital.

[Klaus, hospitalslaege], Klaus Roelsgaard, overlaege ph.d., Medicinsk Afdeling,
Regionshospitalet Randers.

[Kristoffer, hospitalsleege], Kristoffer Marsa, omradeansvarlig overlaege, Palliationsenheden
Herlev og Gentofte Hospitaler.

[Malene, hospitalssygeplejerske], Malene Dybdahl Thuesen, sygeplejerske ved Klinik
for Multisygdom pa Regionshospitalet Silkeborg.

[Marianne, sygeplejerske], Marianne Neerup, sygeplejerske, daglig leder af Kompeten-
cecenteret for Lungesygdomme i Region Sjeelland.

[Solvejg, hospitalsleege], Solvejg Gram Henneberg Pedersen, specialeansvarlig
overleege og afsnitsansvarlig, Geriatrisk Afdeling, Holbaek Sygehus.

[Susanne, hospitalssygeplejerske], Susanne Nielsen, sygeplejerske, Onkologisk
Ambulatorium pa Naestved Sygehus.

[Seren, hospitalslaege], Saren Boesgaard, overlaege og Kklinikchef, Hjertemedicinsk
Afdeling pa Rigshospitalet.

[Uffe, hospitalslaege], Uffe Badtger, overlaege Ph.d., Forskningslektor, Lungemedicinsk
Afdeling, Naestved Sygehus.

[Vibeke, grundlaeggeren af GEB], Vibeke Zoffmann, professor, ph.d., sygeplejerske
og leder af Forskningsenheden Kvinders og Berns Sundhed pa Rigshospitalet.

Kommunalt ansatte medarbejdere

[Bibi, kommunal ergoterapeut], Bibi Kaave Toftemark, ergoterapeut og systemkonsulent,
Kobenhavns Kommune.

[Dorte, kommunal sygeplejerske], Dorte Klingenberg, sygeplejerske pa Akutenheden
Vikeergarden, Aarhus Kommune.

[Else, leder af digitalisering i seldre- og handicapforvaltningen], Else Jermiin Rasmussen
leder af digitalisering i aeldre- og handicapforvaltningen, Odense Kommune.

[Inge, kommunal sygeplejerske], Inge Jekes, udviklingssygeplejerske,
Kalundborg Kommune.

[Jette, kommunal fysioterapeut], Jette Olesen, fysioterapeut og genoptraeningschef,
Kalundborg Kommune.

[Josefine, kommunal sygeplejerske], Josefine Holmegaard Mortensen, sygeplejerske,
Odsherred Kommune.

[Karsten, kommunal sygeplejerske], Karsten Flemming Meisel, sygeplejerske,
Odense Kommune.

[Kirstine, kommunal fysioterapeut], Kirstine Bruun Bay Hoyer, fysioterapeut.

[Mette, kommunal systemkonsulent], Mette Hildorf, systemkonsulent,
Kgbenhavns Kommune.

[Nadia, sygeplejerske], Nadia Reinhardt Friis-Thomsen, sygeplejerske,
Frederikshavns Kommune.

[Sanne, kommunal fysioterapeut], Sanne Mgller Palner, udviklingsfysioterapeut,
Randers Kommune.
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6. Bilag til analysen

Der er folgende selvstaendige bilag til analysen:

Bilag 1: Interview med borgere med flere kroniske sygdomme om mal
Bilag 2: Interview med praktiserende laeger om mal

Bilag 3: Interview med kommunale medarbejdere om mal

Bilag 4: Interview med regionale medarbejdere om mal

Bilag 5: Opsummering af temaer i interviews og andre kilder
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