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Baggrund og formal

saerllgt udsatte, har hullerl
patientforlgbet opstar

Kormplekse patientforleb er kendetegnet ved mange skift og
torskellice kantakter. Dette indehserer en risike for patienterne
i form af fx oplevede "huller™ | patientforl@gbet. Dette enlszer et
problem for sldre patienter med flere sygdomme. At sikre
bedre sammenhzeng i sundhedssektoren til understettelse af
kornplekse, tvaarzfende patientforleb kraaver en ny fo r5t5&!5r_e_z
af problemstillingerne. '

IS IT ABIRD har kastet et iyt blik pa patientforlghet med
udzangspunkt i borgernes egne oplevelser. Hvordan opleves
patientforlebet? Hvad er vigtigt og meningsfuldt for patienten®
Hvad er det, der gar, at nogle patienter har svaert ved at forsta
‘systernet? Hvilke steder oplever patienten sorm de vigtioste
tuuch points? '

M har sat ansigt pa det personlige patientforlsh ved at fc:r‘hnlt:ie

mﬁflf bargemES egne historier og idéer om, hvad der gwer
hta}br@d welfzerd og mening.
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Leverancer
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Projektet har to leverancer:

1) Kwalitativt funderede indsigter om patienternes egne oplevelser og historier. Indsigterne byoger pa
personlice cases og s=etter ansigt pa de problemstillingery som kan opsta i komplekse patientforl ghb.

2} ldentifikation af pain points i patientforleb et. Dyhdeanalyse af patienters og sundhedsmedarbejderes
perspektiver og identifikation af oplevede, kemmunikative "huller”.
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Undersggelsen bygger pa 3 typer viden

Observation og Etnografiske interviews Etnografiske interviews med
destinationsinterviews med patienter sundhedspersonale
med patienter



Agnes, 73 ar

Maren, 94 ar (Al

0ir . EaE Poul, 64 &r

Vi har faet forstaelse for, hvem mennesker med komplekse sygdomsforlgb er

Metode: Etnografisk interview

Et ethografisk interview er et abent og dybdegaende
interview, som kommer taet pa den enkeltes hverdagsliv.

Vi besggte patienterne i deres hjem, og for at stimulere og
kvalificere dialogen benyttede vi os af visuelle og interaktive
dvelser undervejs i samtalen. Metodens veaerdi for projektet
bestod i, at den gav indsigt i og en forstaelse for patienternes
hverdag og deres oplevelse af at veere komplekse patienter.

Vi gennemfgrte 8 etnografiske interviews med komplekse
patienter, rekrutteret ud fra spredningskriterierne geografi,
alder, kognitive evner og uddannelsesmaessig baggrund.

| samtalen med patienterne gennemfgrte vi en
kortlaegningsgvelse, hvor vi bad patienterne opridse de
aktgrer, der udggr deres “behandlingslandskab”. Derefter bad
vi patienterne markere, hvor de oplever hhv. god og darlig
kommunikation mellem aktgrerne i deres forlgb.



aege
cinsk afdeling

Hje‘mmeﬁ;gplejerske
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Vi har faet forstaelse for systemets logikker
Metode: Etnografiske interviews med sundhedspersonale

Et ethografisk interview er et abent og dybdegaende
interview, som kommer taettere pa den enkeltes hverdagsliv.

Vi opsggte sundhedspersonalet i deres daglige arbejdsmiljger
og tog afsaet i deres egne erfaringer med patientkontakt. For
denne undersggelse bestod metodens vaardi i, at vi fik indsigt
i systemets logikker "indefra” og en forstaelse for, hvilke
kommunikative udfordringer sundhedspersonalet mgder i
forbindelse med komplekse patientforlgb.

Vi har gennemfgrt 8 etnografiske interviews med
sundhedsfagligt personale pa tvaers af sektorer.
Sundhedspersonalet har delt deres viden om, hvordan

systemet fungerer, og hvordan de handler inden for det.
Vi har faet sundhedsfaglige perspektiver fra:

- Overlzeger pa ambulatorium, sengeafsnit og
akutmodtagelse

- Sygeplejersker pa hospitaler og i hjemmeplejen
- Sekreteer i ambulatorium



Vi har faet forstaelse for konteksten
Metode: Observation og destinationsinterviews med patienter

Observation er en metode til at indsigt gennem
tilstedevaerelse i relevante situationer og konkrete fysiske
omgivelser. Ved at iagttage livet i konteksten for patienternes
forlgb har vi faet gje for centrale forskelle pa, hvad patienter
og personale siger, de ggr, og hvad de rent faktisk ggr.

Destinationsinterviews er korte, abne interviews, der giver en
umiddelbar reaktion, som ikke har vaeret igennem en rationel
tankeproces. | denne undersggelse har destinationsinterviews
underbygget og nuanceret vores billede af, hvad det vil sige at
vaere kompleks patient.

Vi har vaeret ude og observere adfaerden pa de de steder, som
patienterne saerligt har papeget i vores samtaler med dem.
Under vores besgg har vi gennemfgrt destinationsinterviews
med i alt 9 patienter. Vi har vaeret fglgende steder:

- Ambulatorium
- Akutmodtagelse
- Hjemmepleje
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Praesentationslogik

Hvem er den Patientens forstaelse Pain points set med Kommunikative udfordringer
komplekse patient? af landskabet patientens gjne pa tvaers af forlgbet
1 /! 1 /1
»” » 4 6
Grundlzeggende behov Mpdet med “systemet - Kommunikative udfordringer
, _ i patientens forlgb pa tveers af
Patientprofiler Mgdet med "heltene” patientens forlpb

Patientens "fplgesvende”
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Patienterne er drevet af de samme grundlzeggende behov

Jeg vil
stadig have
fatilivet
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Jeg vil bekymre
mig mindst muligt |
om min sygdom

)




Jeg vil stadig have fat i livet

Jeg haber at kunne komme tilbage i arbejde

Mogens er den eneste af de patienter, vi har talt med, som
hverken er pensionist eller fertidspensionist. Han er sygemeldt
og bevarer stadig et hab om at kunne komme tilbage i arbejde

som shippingmand og leve, som fgr han blev syg.

”Hverdagen er begraenset af, at jeg skal ned pa
sygehuset 3 gange om ugen og stadig er sygemeldt
fra mit arbejde. Det er jeg godt traet af. Jeg er dernede
fra otte halv ni til halv to, sa det er jo det meste af
dagen” — Mogens, 50

Jeg vil gerne kunne opretholde min hobby

En hobby kan vaere afggrende for at aflede fokus fra et
dominerende sygdomsforlgh. Hans-Kristian maler og fremviser
stolt, at han efter et ars lammelse snart kan male ligesa
detaljerigt som far. Poul holder brevduer. De holder ham fra at
ga til, siger han.

"Jeg foler mig som et menneske, nar jeg laver mad selv.”

En stue eller en leenestol er udgangspunktet for aktivitet for
nogle af de aeldste og svageste patienter. For Gerda og Bodil er
sygdomsforlgbet blevet altoverskyggende i hverdagen. Sma
aktiviteter - at tgrre st@v af eller at se tv bliver “pauser” fra den.

“Jeg kan jo ikke sidde og spekulere pd, at jeg er syg
hele tiden” - Bodil, 90




Jeg vil bekymre mig mindst muligt
om min sygdom

Systemer giver mig fglelse af kontrol over mit forlgb

Patienterne laver systemer for at holde styr pa deres forlgb og
for at opna en form for kontrol over forlgbet. Alex har fx en
opslagstavle med alle relevante telefonnumre. Hans udfordring
er nu, at han har svaert ved at se, hvad han selv har skrevet.
Bodil har et sofabord pa den ene side af sin stol, hvor hun
opbevarer al medicin, og en pose pa den anden side til
indkaldelser. Pa kaffebordet har hendes lommebog med aftaler
plads ved siden af telefonen.

“Tingene skal ligge bestemte steder, for hvis der har
veeret andre og rode i det, kan jeg ikke finde dem igen,
og sa kan jeg bruge en masse tid pd at laese”

- Alex, 90

Jeg vil tage ansvar, hvor jeg kan, og lade andre om resten

Patienterne har ikke samme behov for inddragelse og
delagtigggrelse i deres forlgb. Pa tvaers af patientgruppen
gelder det, at man gerne vil have indflydelse i den udstraekning,
man kan overskue den information, man far. Bliver patienterne
bedt om at tage stilling til noget, de ikke forstar, skaber det blot
bekymringer. De, der enten selv er ressourcestzaerke eller har
pargrende, som engagerer sig i forlgbet, efterspgrger stor grad
af bade information og beslutningskraft. De svageste patienter
efterspgrger i hgjere grad tryghed i, at nogen tager hand om
dem og treeffer de rette valg pa deres vegne.



ANTS
Gul seddel


Mine ressourcer styrer mit behov for inddragelse

Jeg straeber efter
fuldt overblik og
opsgger information
for at blive ekspert i

mit eget forigb 4

Jeg kaemper forgeeves
for at fa et overblik i
“junglen”

Ya

Jeg har opgivet selv at
have overblik, men |
haber, at nogen har

overblikket
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Jeg streeber efter fuldt overblik

Mogens har vaeret ind og ud af hospitaler siden 2009. Hans For godt ét ar siden vagnede Hans-Kristian og var lam. Laegerne
sygdomsforlgb startede med en bakterie udenpa tarmen, som er har siden arbejdet pa en diagnose. De mener, han har to

endt med, at Mogens har faet stomi. Han far vaeske pa et sidelgbende nervesygdomme, men ved endnu ikke praecist
sygehus gange om ugen, har telefonkonsultation med et andet hvilke. Hans-Kristian gar til genoptraening og kan nu ga og ikke
sygehus og har ad flere omgange veeret indlagt pa et tredje mindst male igen. Hans-Kristian er naesten dagligt i kontakt med
sygehus. "systemet”. Han gar til kontrol af gjne, psyke, hjerte,

lungekapacitet etc. Desuden gar han til fysioterapeut og

“Far jeg sparger nogen Hl rads, vil jeg prave at google mig frem talep=dagog.

til noget baggrundsviden. Ogsa for at falge op pd det de siger og ~ “Mon er sé magteslgs, ndr ikke engang leegerne ved, hvad der er
de risici, der er, fx ved biologisk medicin” galt”

Mange ressourcer Fa ressourcer
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Jeg har overblik, nar mit forlgb er stabilt
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Poul pa 64 ar er fgrtidspensionist og bor alene i et hus. Han

bruger en stor del tid pa at holde brevduer. Poul har to

plejedgtre. Den ene besgger ham ofte med sin kaereste. Poul
| alene til sine aftaler pa hospital mm.

Agnes har vaeret syg siden 2010 og har efter en blodpropii Pouls sygdomsforlgb startede efter et biluheld i 1984. Efter

tyndtarmen faet stomi. Hun far derfor vaeske to gange om ugen  trykken for brystet og en blodprop i 1995 har Poul vaeret i fast

og far taget blodprgver hver 14. dag for at holde kontrol med kontakt med sundhedsvaesenet gennem flere indlaeggelser og

hendes blodfortyndende medicin. Agnes har ogsa vaeret indlagt ambulant kontrol. Han gar til tjek for blodtryk hver 14. dag og

for betaendelse i gret, som lavede hul op til hjernen. kommer i diabetesafdelingen, efter han fik konstateret diabetes i
1998.

“Ndr jeg taenker tilbage pé mit forlgb, er jeg utilfreds med, at

leegerne ikke kunne se, der var noget galt. Vi har talt om, jeg “Sukkeren, det er 541. Det er ude hos Madsberg. Og 543, det er

skulle lzegge sag an, men jeg har ikke haft kraefter til det. Det er Brillemanden... det er vores gjenlaege. Og sd er der 545, det er

forst nu, at jeg begynder at stikke hovedet oven vande” foddamen, der kommer jeg jo ogsa”

Mange ressourcer Fa ressourcer
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Jeg keemper med overblikket i “junglen”

' Bodil p4 i er pensionere
politiet gennem 43

ingen bgrn. Bodil er |
. land, og hai sn, der
_“*an g a‘ns s@n, di

Maren er dement, har osteoporose og gar for tiden til Bodil har osteoporose og har desuden faet indopereret en
genoptraening. Alexs stgrste bekymring er, hvor laenge de kan pacemaker. Hun har staerke smerter i ryggen og sidder det meste
blive boende sammen. Han frygter, de kommer pa hvert deres af dagen i sin specialstol i stuen, hvorfra hun holder styr pa sit
plejehjem, nar han ikke leengere kan holde styr pa Marens forlgb. Bodil far hjemmehjzelp tre gange dagligt og savner den
forlgb. hjemmesygeplejerske, der kom dagligt indtil for nylig.

“I min oldefars tid var der altid folk omkring ham, som han “Der er ikke én eneste, der har et overblik over mit forlgh. Det er

kendte, og som vidste, hvad han havde brug for. Min kone fér fov  mig, der sidder alene med det. Indimellem siger jeg til mig selv,
at ligge i sin egen affaring. Du kan bare ringe, siger de, men hun  du kunne ligesd godt vaere blevet pd arbejde”

skal ikke ligge der. 54 det ggr jeg selv, sa laenge jeg orker”

Mange ressourcer Fa ressourcer


ANTS
Gul seddel
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Jeg haber andre har overblikket for mig

' taler med sme‘bg&rn on’f s’i‘n
i kke mde over hendes forlgb. Hun far

dagl |gt bes¢g aﬂhfé?ﬂﬂggbﬁmmesygeplejerske

Gerda har KOL og har faet fijernet noget af sin lunge for 4-5 ar Henning har haft 4 blodpropper i hjernen, blodforgiftning og har
siden. Hun har haft kraeft, men ved ikke hvor. Hun har vaeret faet sit ene ben amputeret for en maned siden. Han er lammet i
indlagt med lungebetazndelse ad to omgange og lider desuden venstre arm, har diabetes og har problemer med maven og med
af en klgen pa sine arme, som generer hende meget for tiden. hukommelsen. Henning far hjemmehjzlp 6 gange dagligt og

flytter i plejebolig pr. 1. april.

“Det bliver ikke til s& meget med at komme pd gaden, men det vif

jeg jo gerne ikke? Men jeg skal ogsé passe pé mine lunger, jeg “Om et par dage skal han til kikkertundersggelse og en CT
kan ikke bare gé ud uden hue. Sd helbredet er ikke s& godt scanning af hovedpulsdren. Noget af det er vist ogsa for hans
endnu, og jeg skal ikke ind én gang til” diabetes. Jeg kan faktisk ikke rigtig finde ud af det” - Connie

Mange ressourcer Fa ressourcer



Patientens
forstaelse af

landskabet




Patientens fgrste m@de med "systemet” er kaotisk

| patienternes fortaellinger gar en ting igen. Beskrivelsen af et
indledende kaotisk forleb. Det er forskelligt, hvor lang tid denne
del af forlebet streekker sig over. Patienternes farste made med
"systemet” er kendetegnet ved, at der ikke er noget synligt
landskah for dem at navigere i. Patienterne har ikke nogen

fornemmelse af forbindelser mellem de akt@rer, som de endnu
ikke kender.



GAS-
sygeplejerskerne

| alle patientfortzellingerne er der ”helte”

Patienterne beskriver helte som de, der “ser mig, som et helt
menneske” og udviser vilje til at ggre en ekstraordinaer indsats
for at give netop denne patient en god behandling. Faelles for
alle de helte, som patienterne beskriver er, at de handler. Hvad
enten det er afdelingssygeplejersken, som skaffer det
hjaelpemiddel patienten ikke kunne fa fra andre aktgrer, eller
vagtlaegen, der far hul igennem til et nyt sygehus, som vil tage et
nyt kig pa en patient, der endnu ikke har faet stillet den rigtige
diagnose.

~
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Professoren

2

Der kan vaere flere helte, og de findes i alle dele af systemet

Det kan vaere den praktiserende laege, der kommer pa
hjemmebesgg for at fglge patientens forlgb, sekretaeren, der
tager sig tid til at koordinere patientens aftaler, afdelingen, som
far patienten til at "fgle sig hjemme”, eller hjemmehjselperen,
der tilbyder at give katten mad under patientens indleeggelse.



Endokrino
-logisk

Med helten ved min side far jeg fglelse af retning i forlgbet...
Helten hjzelper patienten med at navigere i “behandlings-
landskabet”. Helten bliver det faste holdepunkt og patientens
allierede gennem forlgbet. En god relation er for patienten lig
god behandling. Ogsa selvom helten laver fejl. Helten Igfter en
del af den byrde, patienten fgler ved selv at skulle have
overblikket over forlgbet, og hjalper patienten til at
gennemskue "systemet”.

Fysio-

4 Hjemmesyge -
e plejen A% n terapeut

Tale-
|
| padagogen
A J

' @jenlaegen
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...Men mit mgde med helten er tilfaldigt

Patienten mgder helten ved et tilflde. Patienterne kan derfor
ikke regne med at mgde en helt eller aktivt opsgge helte. Af
samme grund holder patienterne godt fast i de helte de én gang
har mgdt.



Jeg har brug for nogen at seaette lid til

En, der kender mig og mine behov

Patienterne beskriver heltene som gennemgaende personer,
der "kender én”, som “kan se pa ens gjne, hvordan psyken har
det”, og ved, hvordan lige netop jeg gerne vil have overleveret
information, sa jeg bedst forstar hvad der bliver sagt.
Afdelingssygeplejersken, der spgrger ind til familien,
hjemmesygeplejersken, som ved preecist, hvordan jeg gerne vil
have lagt drop, eller leegen, der én gang for alle har laest sig
igennem den “tarnhgje bunke”, som udggr min journal.

En, der bgjer systemet og giver mig seerbehandling

Patienterne beskriver heltene som personer, der viser vilje fil
at ga lidt leengere for at give patienten den bedste behandling.
Det kan veere hjemmesygeplejersken, der tager sig tid til at
oversaette information i indkaldelser eller sygeplejersken, der
gar over til en ny afdeling og videreformidler nuancer om
patienten. Det kan ogsa veere leegen, der ikke tager sig af, at
tiden er gaet under en konsultation, eller ggr sig tilgeengelig for
patienten via et direkte nummer.

En ekspert i mit forlgb

Patienten beskriver heltene som personer med searlige
kvalifikationer i forhold til lige netop deres forlgb. En saerligt
kvalificeret hjertelaege eller landets fgrende kirurg pd omradet
som patienten har telefonkonsultation med hver 3. maned. At
veere i direkte kontakt til en ekspert giver en fglelse af kontrol
og |gfter ansvarsfglelsen af patientens skuldre.

”Hvis der er noget, ma vi ringe til
professoren nar som helst, ogsa
om natten. Hvis jeg fér pludselig
hoj feber eller bliver svimmel, sd

skal jeg ringe”

Hans-Kristian, 83




Jeg har brug for et sted at hgre til

Jeg fgler mig hjemme pa min afdeling

Patienter er alle i kontakt med parter pa tvaers af “systemet”.

| deres forteellinger fremhaever de forskellige steder, hvor de
foler sig hjemme. En bestemt afdeling, de besg@ger ambulant,
eller et helt sygehus, de har leert at navigere rundt i “som min
egen bukselomme”. Stedernes kvalitet bestar i, at de er blevet
genkendelige og overskuelige. Patienterne ved hvem de
me@der, nar de kommer der og kan se de fysiske rammer for sig
og orientere sig, nar de ankommer. Poul er den af patienterne,
som tydeligst setter ord pa, hvad det vil sige at have et
forhold til et sted i sit komplekse forlgb:

”Pa sygehuset har du jo en lang gang. Der nr. 2, det
er brillemanden. 3, 4 og 5, det er afdelingens laeger.
5 det er professoren. Nr. 6 er mogdelokalet. Sa
kommer fodterapeuten, en midtergang og om
hjgrnet sidder Hansen. Hvis Mogensen ikke er der,
er en af de andre der. Det er jo derfor, det er sG
dejligt. Det ligger sadan liiiige ved siden af
hinanden” - poul, 64




Stiller de
kritiske
spgrgsmal til
laegerne e

at reflektere
over forlgb

Bliver ekspert
i min sygdom

Holder hus

| patientfortaellingerne er de pargrende tro "fglgesvende”

| de fleste patientfortaellinger spiller de pargrende en central
rolle, som fglgesvende, der hjalper patienten til at holde
overblik over forlgbet, reflektere over hvad der er sket, og hvad
der skal ske. De pargrende spaender over segtefaeller, naboer,
tidligere kolleger, bgrn, bgrnebgrn og gvrige slagtninge.

”Jeq var ked af at fa en telefonkonsultation. Sa kunne
min kone ikke vaere med” — Kurt, 65

K@rer mig til
aftaler

v Holder styr pa
indkaldelser

~

De pargrende far hverdagen til at ha2ange sammen

Mange pargrende engagerer sig fuldt ud i patientens
sygdomsforlgb, deltager i konsultationer med laeger og
sygeplejersker, koordinerer aftaler og opsgger viden om
patientens tilstand. Andre bistar med praktisk hjaelp i hjemmet.
Fodrer katten, keber ind, ggr rent eller kgrer patienten til aftaler.
De pargrende far med andre ord hverdagen til at haenge
sammen for de komplekse patienter.



Mine pargrende bliver bindeled

"Hvis min s@ster er med, er det en anden samtale”

De pargrende tgr stille de kritiske spgrgsmal, som patienten selv
breender inde med. De kan tale ligevaerdigt med laeger og
eksperter, som patienten bliver ydmyg overfor. Patienterne
deler oplevelsen af, at pargrende bliver taget mere alvorligt, end
de selv ggr i mgdet med “systemet”.

Mine pargrende letter kommunikationen mellem parterne

De pargrende kan “oversaette” den information, patienterne far
fra laeger o0.a. De kan ogsa korrigere, hvad patienterne meneri
dialogen med lzeger o.a.. Hospitalslaeger og —sygeplejersker
ringer til de pargrende fgr hjemmesygeplejersken og ser de
pargrende som genvej til indsigt i patientens aktuelle tilstand.

Mine pargrende giver mig rum for refleksion

Patienterne straeber efter overblik, men i de foranderlige forlgb
er der begraenset rum for refleksion. Selvom der fx under en
indlaeggelse er en del ventetid, er tiden ikke patientens egen. De
feler sig i konstant beredskab. De pargrende kan hjaelpe
patienterne til at gennemga, hvad der er sket, og hvad der skal
ske. Pa vores besgg pa den medicinske afdeling pa sygehuset
medte vi Birthe, en korttarmspatient pa vaskestuen. Hun
fortalte, at det havde hjulpet hende at fgre dagbog under en
indlaeggelse pa intensivafdelingen. Efter udskrivelsen gav den
hende og hendes pargrende mulighed for at vende forlgbet og
gennemlase op- og nedture gennem behandlingen.

“Det kan tage lang tid at
opdage, at en person har darlig
hukommelse eller begyndende
demens. Ringer man til konen,
kan hun fortaelle, at manden
husker darligt”

Sygeplejerske,
medicinsk afdeling pa sygehus




Pain points set med

s Ly

patientens gjne ...




4 pain points i patientens forlgb

Komplekse patienters forlgb er ikke linesere. Patienterne oplever samme pain points gentagne gange igennem
deres komplekse forlgb.

\/ ) 3. | behandling
2. Udskrivningen \ hjemmefra

Hvem tager hdnd om Hvis jeg fkke har overblikket,
mig, ndr jeg bliver er der sa ikke nogen, der har
sluppet lps? det?

' 4. Akutmodtagelsen

Hvor er jeg? Hvem er |7
Og kommer jeg hjem igen?

1. Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad T8 ‘\_
der er galt, og om jeg kandg

af det?



1
Diagnosticering

Diagnosticeringen opleves kaotisk og er drevet af tilfaeldigheder.
Afdelinger og sygehuse taler ikke sammen, og patienten skal gentage
sig selv igen og igen. Det skaber utryghed og ggr, at de mister

fornemmelse af retning for forlgbet. Patienterne oplever, at fejl
opstar, nar "systemet” ikke ser dem som hele mennesker.
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@fz%a. 1. Diagnosticering
Et kaotisk forlgb med mig som
kastebold

Diagnosticering opleves kaotisk fremfor systematisk
Patienterne fgler sig magteslgse i forlgbet frem mod en klar
diagnose. Det virker tilfaeldigt hvem, der kommer frem til den
rette diagnose. Skiftende vurderinger fra sundhedsfaglige
personer er kilde til stor frustration. Hvorfor skal jeg forklare de
samme ting igen og igen? Det skaber utryghed, at information
tilsyneladende ikke bliver dokumenteret opbyggeligt, og
fornemmelsen af retning i forlgbet forsvinder let.

“Information om mig kommer ikke videre fra laege til
leege”
- Mogens, 50

”Snakker I slet ikke sammen eller hvad?”

Patienterne beskriver sig selv som bindeled mellem afdelingar
og hospitaler, der ikke taler sammen, samkgrer, registrerer og
overleverer prgveresultater. Patienterne spgrger undrende,
hvorfor blodprgveresultater fx ikke overleveres fra det ene
hospital til det andet. Det skaber utryghed at fgle, at
resultaterne ikke deles. Resultatet er, at patienterne fgler, de

star alene med ansvaret for et forlgb, som de ikke kan overskue.

”Pa de store hospitaler ved de ikke, hvad hinanden
gor. Der er det forfra og forfra igen”

- Connie, kusine til Henning, 64

"Du skal sidde og genforteelle '

dig selv! Hvad fanden er de
ordblinde? Det stdr jo i
journalerne! En leege bruger 10
ud af 20 minutter pa at lese, og

| sd stiller han spargsmal og skriver
L ned. De kunne jo laese, inden de
kalder folk ind”

Poul, 64




& 1. Diagnosticering

Information gar tabt ved
overflytninger

Hvem har styr pa mig, nar jeg bliver flyttet?

Patienter fortzeller om overflytninger, hvor de har mistet
fornemmelsen af, hvor de var, og hvor pargrende ikke kunne
finde frem til dem. | overflytninger mellem afdelinger og
hospitaler er der risiko for, at information om patienten gar tabt.
Mogens kone, Lisbeth, fortaeller, at hun engang brugte en dag pa
at fa at vide, hvordan Mogens’ operation var gaet, og hvor han
opholdt sig. Da hun ringede til opvagningsstuen fik hun besked
om, at han var blevet flyttet om morgenen. Pa afdelingen havde
de noteret, han var der. En sekretaer gik til sidst ned ad gangen
og fandt Mogens pa en stue.

“Jeg ringede til min nevg og sagde: Jeg er blevet
indlagt der, hvor du er fedt. Men jeg matte ringe igen
og sige: Jeg ma skuffe dig, jeg er blevet indlagt pa
dementafdelingen”

- Bodil, 90

Hvordan far de rigtige pargrende rigtig besked?

Flere patienter har oplevet, at pargrende ikke kunne fa
information om dem, fordi de ikke fremgik som kentaktperson.
Det sker ogsa, at forkerte pargrende far besked fgr patienten
selv. Da Henning skulle overflyttes fra et sygehus til et andet blev
Hennings s@n ringet op af det sygehus han skulle flyttes til. Han
blev forskraekket og ringede forvirret videre til Connie, der

normalt er Hennings kontaktperson, men som ikke havde faet
besked.

fra det nye
sygehus, 4 verhovedet

o

hurtige pé

Connie, kusine til Henning, 65
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Laagerne tager mig ikke alvorligt

Nar laegerne ikke ser mig og lytter, begar de fejl

Patienternes opfattelse er, at fejldiagnosticering og -behandling
opstar, nar laegerne ikke inddrager patienterne i
behandlingsplanen og “ser” dem som hele mennesker. Agnes
fortzeller fx, at leegerne ser hende som "hypokonder”.
Patienterne siger ét til laegerne, som bliver opfattet anderledes.
Nogle lzeger opfgrer sig som “konger” ifglge patienterne.

b

“Hvis lszgen havde kigget
ordentligt pG mig,

s

havde jeg ikke haft stomi”

”De skulle have fortalt mig, hvad risici var ved at fa
lagt stomien tilbage. Det talte man slet ikke om. Det
var bare noget, der skulle gdres”

- Mogens, 50
Agnes, 73

La=gerne hverken laeser eller skriver i journalen

Ifglge patienterne fgrer laegerne kun sparsomt journal og laeser
ikke journalen igennem fgr megdet med patienten. De har derfor
ikke styr pa, hvem patienten er. Det forstaerker gnsket om at
have en fast laege, der én gang for alle har sat sig ind i lige netop
"mit” forlgh.

Det eneste laegerne har at holde sig til er, hvad der er
skrevet i journalen. Og de har ikke altid tjek pa, hvad
ens situation er. En laege spurgte fx ind til, hvordan
min affaring var. Hvad taler han om? leg har jo stomi”

- Mogens, 50



& 1. Diagnosticering

”Jeg har meget stor respekt for
lcegerne”

Autoritetstro star i vejen for dialog mellem patient og laege

Patienterne far ofte ikke sagt det, de vil, af respekt for lsegerne,
der virker travle og vigtige. Hans-Kristians kone, Katrine, synes
Hans-Kristian skal indvie laegerne i sin teori om, at hans
immunforsvar nu er for lavt, fordi han i sin tid fik medicin mod
for hgjt immunforsvar. Hans-Kristian selv vil ngdig blande sig i
laegernes faglige diskussion af hans situation.

“Over for laeger har Mogens den fantastiske evne
aldrig at vise, hvor skidt han har det. Bagefter falder
han sammen, og jeg kan se, at han ikke kan holde ud
at vaere der mere. Jeg sagde til sygeplejersken, at han
skal have antidepressiv. De sagde, at det havde de
ikke lagt maerke til. Sa fik vi psykologsamtale. Der er
noget autoritetstro”

- Lisbeth, gift med Mogens, 50

Sygeplejerskerne skal samle tradene efter laegesamtalerne
Bade leeger og sygeplejersker fortaeller, at patienterne siger dele
af sandheden til legerne og udfolder, hvad der ligger dem pa
sinde overfor sygeplejerskerne. Det stiller store krav til, at
sygeplejerskerne opsnapper, hvad der "rigtigt” er pa spil efter
den enkelte laegesamtale.

“Det kan lyde, som
om jeg klager, at de har
taget fejl. Jeg ville aldrig

nogensinde anklage dem”

Hans-Kristian, 83




Behov og Igsninger i diagnosticeringen

”Laegen sagde: Jeg tarikke give dig medicin, for jeg
har haft kontakt til sygehuset. Jeg kunne godt lide,
at han tog kontakt, for han udskrev medicin. Det
gavinig en folelse af tryghed”

Mogens, 50

Patienternes behov
Zrlig og forstaelig kommunikation er lig med god behandling

Patienterne fgler sig godt behandlet, hvis de har faet en aerlig
forklaring, ogsa selvom der har veeret fejl i selve behandlingen,
eller der ikke er noget svar at give. Den, der forklarer sig bedst,
har patienten stgrst tillid til.

Et forudsigeligt antal ansigter at forholde mig til ggr mig tryg

Patienterne kan handtere at se flere laager, men har behov for
forudsigelighed i, hvem de kan forvente at mgde. Et overblik
over hvem patienterne kan mgde for hver instans eller afdeling,
de er tilknyttet.

Mine pargrende skal kunne fglge med i forlgbet

Jeg har behov for, at mine pargrende har opdateret
information om mit forlgb til radighed. De skal kunne finde
frem til, hvor jeg befinder mig, og hvad min aktuelle tilstand er.

Sundhedspersonalets Igsningsforslag
En let forstaelig synopsis patienten kan fa med sig

Fgrst far patienterne viden af leegen, og sa gar de ud og far det
oversat af sygeplejersken. Det ville lette kommunikationen,
hvis patienterne havde adgang til en udgave af deres journal,
hvor teksten var oversat til et forstaeligt sprog.

"Ventet og velkommen”

Pa Bispebjerg Hospital cirkulerer en rullende informationshil
rundt pa hospitalsomradet, klar til at vise vej og guide patienter
og pargrende, som har aftaler pa flere ambulatorier. Det
mobile informationskontor er del af indsatsomradet “ventet og
velkommen”.
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dkrivningen

Udskrivning er kilde til forvirring og utryghed. Patienterne fgler, at de far
besked om udskrivning til sidst, og de ved ikke hvem, der fglger op, nar de er
"sluppet Igs”. Det kan vaekke frustration, at en praktiserende laege uden
indgaende kendskab til det komplekse forlgb star for opfglgning. Bade
patient og almen praksis har mere tillid til eksperter.




& 2. Udskrivningen

Uvished om udskrivning og
opfelgning skaber utryghed

Hvornar skal jeg udskrives?

Patienterne bliver frustrerede over ikke at vide, hvornar de kan
regne med at blive udskrevet under et indleeggelsesforlgb. De
har felelsen af at blive informeret som de sidste, ofte kun
ganske kort tid fgr de skal udskrives. Det skaber bade utryghed
at blive udskrevet fgr og senere end forventet.

“Jeg troede, jeg var kaldt op til midtvejsmgde, men
det viste sig at vaere et udskrivningsmgde. Der blev
jeg taget med bukserne nede”

- Connie, kusine til Henning, 65

Hvem fglger op og hvornar?

Patienterne beskriver udskrivningen som at blive “sluppet lgs”,
uden klar idé om hvem, der star for opfglgning, hvornar og
hvordan opfglgningen skal ske. Hvis patienterne ikke giver lyd
fra sig, fgler de , at de havner “"nederst i bunken”. Dem, der
raber hgjest, bliver der gjort noget ved.

”Mogens var helt tabt i systemet, da han kom hjem
efter at have faet lagt stomien tilbage. Vi fik at vide,
der ville ga tid, men vidste ikke hvor lang tid der
skulle gd, for tarmene var i orden. Mogens skulle pa
potten hele tiden. Saltbalancen rag, og han var til
sidst en slatten karklud” - Lisbeth, gift med Mogens, 50

ige. Nej, jeg s sode.
De har jo andet at lave end at
std og fortaelle os andre det ik’?’

Gerda, 84 ‘l
H
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& 2. Udskrivningen

Min egen laege bliver
haegtet af

"Det er ligesa komplekst som en gammel bil”

Sadan beskriver Mogens sit komplekse forlgb. Derfor gar han
udenom sin praktiserende laege i sit forlgh. Flere fortller som
ham, at egen laege ikke er ligesa "up to date” som de
afdelingslager, der har fulgt dem under indlaeggelsen. Bade
patienter og sundhedspersonale problematiserer, at egen
lege skal dosere og justere medicin, selvom leegen ofte er den
med mindst kendskab til ofte meget specialiseret
medicinering.

“Han sagde, jeg skulle leere at leve med mine
smerter. Han kunne ikke finde ud af at ordinere min
medicin korrekt. Vi har et darligt samarbejde. Han
har én gang sagt, at han hverken kan eller vil hjeelpe
mig, og alligevel ligger ansvaret hos ham”

—Susanne, 39, mave- tarmpatient

Patienterne har mere tillid til "eksperter”

Det vaekker frustration at skulle forklare sig over for en laege,
som ved mindre om sygdommen end en selv. Efter
udskrivningen @nsker patienterne fortsat at kommunikere
med fagfolk med specialiseret viden om lige netop dem.
Patienter beskriver, at egen laege ikke fglger op i det omfang,
de burde, og at egen la=ge ikke har opdateret information om
forlgbet tilgaengeligt. Savel patienter som praktiserende laeger
sgger aktuel information hos “eksperter”.
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”De faste patienter sgger
_hertil, uanset hvad de fejler.
“ Vl ma ofte srge ’ring til egen

henvgwder sig om noget helt

andet”
Sygeplejerske,
medicinsk afdeling pa sygehus




Behov og Igsninger i udskrivningen

”Vi har en folge-hjem-model,

hvor en sygeplejerske folger patienten, vurderer
boligen og aktiverer hjemmeplejen for at sikre, at
overgangen mellem sekundaer og primeersektoren
er mindre gnidningsfuld”

Overleege i akutmodtagelse

Patienternes behov
Rettidig information om udskrivning

Patienterne er generelt forstaende overfor, at det kan veere
sveert at sige noget praacist om udskrivningstidspunkt og
opfélgning. Men det skaber utryghed at fgle, at derer
information, man ikke far.

En klar plan og tidshorisont for opfglgning

Patienterne efterlyser rammer og tidshorisont for opfélgning og
kontrol. En dato for opfglgning giver ro, ogsa selvom den ligger
langt ude i fremtiden. Patienterne efterspgrger klar besked om
hvem, der har ansvar for opfglgning og kontaktoplysninger til
de relevante sundhedsfaglige personer, som har kendskab tl
deres forlghb.

Sundhedspersonalets Igsningsforslag
Udskrivningssamtale pa tvaers af sektorgranser
Bade hjemmepleje og hospitalspersonale ser potentiale i sadan

en udskrivningssamtale. Fx med inspiration fra palliative forlghb,
hvor fokus er pa det fysiske, psykiske, sociale og det andelige.

Udskrivningskoordinator samler ansvaret

Geriatrisk team pa Bispebjerg har gode erfaringer med
samarbejde med en kommunal udskrivningskoordinator, som
er pa hospitalet dagligt. Nar en patient er klar til udskrivning,
tager koordinatoren kontakt til hjemmehjaelp mfl..

Folge-hjem-sygeplejerske sikrer glidende overgang

Pa Bispebjerg Hospital bliver geriatriske patienter ledsaget af
en "fglge-hjem-sygeplejerske” i overgangen fra indleeggelse til
eget hjem. Sygeplejersken kan vurdere, om patienten er klar,
og kan ellers tage patienten med tilbage til hospitalet.



:;béhandﬁng
hjemmefra

Aftaler og indkaldelser er en stor udfordring for patienterne. Det er et
fuldtidsarbejde at holde styr pa aftaler, hvem og hvor man skal mgde.
Patienterne fgler sig ofte alene med et ansvar, de ikke magter, og
koordinering af aftaler kraever en opsggende indsats og ressourcer, mange

ikke har. Stgrstedelen af patienterne har ikke adgang til digitale
kommunikationskanaler.




& 3. | behandling hjemmefra

Det er et fuldtidsarbejde at holde
styr pa aftalerne

”Jeg har alle sedlerne her ude pa kaleskabet. Er du
tosset, ellers er det slet ikke til. Sa kommer den dér,
og den dér, og den dér. Nej, der kommer én i
mellem. | august er der 1 ars kontrol af den
ballonudvidelse, han har faet i det andet ben. Og
han er indkaldt til noget 8. maj. Men det kunne vi
ikke rigtig finde ud af, hvad var”

— Connie, kusine til Henning, 64

Patienter og personale oplever ofte rod i indkaldelserne

Det kan vaere svaert at gennemskue informationen i en
indkaldelse. Der bliver ofte lavet andringer, og bade patienter
og personale fortzller om udeblevne indkaldelser. Det kan
ogsa skabe forvirring, hvis det sted, der er angivet, har flere
betegnelser. Da vi besgger Agnes, viser hun fx en indkaldelse
til samtale i "Diagnostisk center for medicinske mave-/
tarmsygdomme”. Hun faerdes hjemmevant pa sygehuset, men
kan ikke genkende navnet pa den afdeling, hun plejer at kalde
"GAS”.

“Det hedder gastro-et eller andet. Det er GAS, vi
husker, for det star udenfor pa dgren” - Agnes, 73




& 3. | behandling hjemmefra
Jeg fgler mig alene med ansvaret

Jeg forstar ikke, hvad jeg er indkaldt til

Hvis patienter har en tid til operation, tror de, at indkaldelsen
er til selve operationen. Under vores observationsbesgg pa et
sygehus sad en mand pa gangen og ventede pa hjemtransport.
Over telefon fortalte han en pargrende: "Det var kun en
leegesamtale om nogle blodprgver. Undersggelsen var fgrst 5.
maj. Fuldsteendig vanvittigt”. Han fglte, han var gaet forgaeves.

YJo jo, jeg skal til behandling her d.31. Der har jeg
faet et brev fra hospitale om, at jeg skal made. Gu’
ve’ hvad det er, jeg skal til d.24.? S ma jeg ringe til
Sundhedsstyrelsen... hende sygeplejersken, jeg fik
hendes nummer, og det har jeg desvaerre faet smidt
ud” - Gerda, 84

Jeg skal selv koordinere aftalerne

Koordinering af aftaler kraever opsdgende patienter, der ringer
eller magder op fysisk og "taler sig til rette” med sekretzerer
o.a.. Nogle patienter tager opgaven pa sig. Andre magter det
ikke. Agnes udnytter sine faste besgg i vaeskestuen til at holde
styr pa @vrige aftaler. Hun gar rundt pa afdelingen med
dropstativ, kalender og kuglepen for at holde styr pa aftaler og
prgveresultater.




& 3. | behandling hjemmefra

Jeg fgler mig koblet af systemet

"Det er ikke nemt, nar man ikke har computer eller NemID”

Henning, og sterstedelen af de patienter vi har talt med, fglger
ikke deres forlgb via digitale kanaler. Enten fordi de er blevet
for gamle til at handtere computere, eller fordi de af den ene
eller anden grund ikke har e-boks og NemID. De foretreekker
personlig eller telefonisk kentakt med aktgrerne. ”Sa kan man

en nettopose i sofaen

forestille sig, hvordan de ser ud”. Patienterne keemper med at
holde styr pa papirbunken. Hennings sygehistorik er fx gemt i

“Jeg far ikke breve. Jeg vil hellere have de ringer. Jeg
kan ikke sidde og spille pa en computer, og alt det

“Nu har vi fdeten ny
pis med, at du skal veere tilmeldt det og det... Et brev

har jeg ikke noget imod, men de siger jo, at alt skal
ga pa computeren. Der siger jeg nej” - poul, 64

Systemet arbejder imod mig

ikke veere her for Iaenge ksb far de
- forgode idéer af mi

ig. Sa hende

nart fra.os”
Manglende overblik giver fantasien frit spil. At veere fysisk

afskaret fra "systemet” medfgrer ogsa, at patienterne fgler sig
mentalt afskaret fra “systemet”. Flere far fglelsen af, at

systemet” modarbejder dem. ”"Der er noget, de ikke vil

" Alex, 90
fortaelle mig,” siger Poul. "De undgar mig,” oplever Alex og

Bodil. Bade Alex og Poul beskriver den advarselslampe, de
m.fl.

forestiller sig blinker, nar de henvender sig via telefon til laeger
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Patienternes behov

Jeg har brug for hjzelp til at koordinere mine aftaler
Sekretarens ekstra indsats med at koordinere aftaler for
patienter skaber luft i patientens travle kalender. Det kraever

mange ressourcer selv at vaere opsggende og proaktiv for at fa
aftaler flyttet og tilpasset sine behov.

Jeg har brug for smutveje ind i "systemet”
Hjemmesygeplejersken mader patienten pa hjemmebane, som
borger. Sygeplejersken danner et helhedsbillede af patienten
og kan "lilige” ringe til en afdeling pa sygehuset, oversatte en
indkaldelse eller tage kontakt til l;2egen om medicin, “selvom
hun egentlig ikke bgr”, som Bodil formulerer det. Bodil far sin
medicin tilsendt direkte fra apoteket. Sygeplejersken kommer
derfor ikke lzengere pa dagligt besgg. Hun laenges tilbage til den
tid, hvor hun havde en fast daglig indgang til “systemet”.

Sundhedspersonalets lgsningsforslag
Indlagt "buffer-tid” til at binde tradene sammen

Hjemmesygeplejerskerne ser sig selv som patientens bindeled
mellem aktgrerne i forlgbet. De efterspgrger “buffer-tid” til at

binde enderne sammen for patienterne. Tid til fx at tyde en
indkaldelse eller foretage et opkald op til patientens egen laege.

”Ndr jeg har en halv time tilovers, ringer jeg fx
til hendes praktiserende laege eller hjerte-
ambulatoriet for at spdrge, hvornar hun har
tid. Jeg bruger ekstra tid pa at knytte trade
sammen for patienterne. Det er der behov for,
for at undga indleggelser”

— Hjemmesygeplejerske



| akutmodtagelsen bliver de komplekse patienter fremmede i et system, de
ellers syntes, de kendte. Det gar ofte staerkt. | Igbet af kort tid mader
patienterne mange nye ansigter og bliver bedt om at forklare sig selv igen
og igen. Den viden, hjemmesygeplejersker og andre har om patienten,
bliver let tabt i overgangen til indlaeggelse.




& 4. Akutmodtagelsen

Er der ingen, som kan huske mig?

| akutmodtagelsen fgler jeg mig reduceret til en genstand

| akutmodtagelsen bliver patienternes cpbyggede kendskab fil
systemet sat ud af spil. De bliver “fremmede” pa ny. “Ingen
forstar mig”. Det skaber utryghed ikke at kende hverken
ansigter eller de fysiske omgivelser, og patienterne la&nges
efter at komme til “deres” afdeling, hvor de fgler sig

hjemme. Et effektivt forlgb pa akutmodtagelsen opleves af
patienterne som et “samleband”, langt fra den personlige
relation de har opbygget andre steder i forlgbet.

“Man bliver ikke taget i hdnden, nGr man bliver
indlagt akut” - Bodil, 90

Hvad venter jeg pa, og kommer jeg hjem igen?

Patienterne frygter indlaggelser. De bliver sarligt utrygge ved
tanken om muligvis at blive udskrevet fra akutmodtagelsen
med faerre evner, end de kom ind. Den akutte indlaeggelse
prikker til frygten for maske at havne pa plejehjem. Opholdet i
akutmodtagelsen er uforudsigeligt, og i ventetiden er
patienterne magteslgse.

”De behandler en paent, men man ligger jo bare og
venter” - Gerda, 84

“Det er wtfﬁltgt man ikke kan
_have 2-3 i&@a‘rf st pad AMO. At

man skal ligge og vente neesten
et dagn, det er fandme... ndr jeg

er pd AMO, stikker jeg af. Og gar
selv op til hjerteafdelingen og sa
bliver jeg indlagt”

Poul, 64




& 4. Akutmodtagelsen

Har |l ingen information om mig?

Hvorfor skal jeg hele tiden forklare mig til en ny?

Patienterne bliver ofte tilset af mange forskellige personer
inden for de fgrste timer i akutmodtagelsen. De fornemmer
tydeligt, at der er travlt, og bliver frustrerede og utrygge over
at skulle forklare de samme ofte grundlaeggende oplysninger
igen og igen.

“Jeg gentager mig selv meget. Selvom jeg har
skrevet det ned, er det fgrste, de spgrger om: "Ryger
du? Drikker du?” De kan vel lugte pa mig, at jeg ikke
lugter af rag. Det kan man vel se pa folk” - Agnes, 73

Kan du ikke se pa mig, hvordan jeg har det?

Patienter fgler selv, de star med ansvaret for at skulle forklare
deres aktuelle tilstand. Men ikke alle fgler sig i stand til at

redeggre for sig selv. Navnlig ikke i en stresset situation, som
en akut indlaeggelse er for de fleste.

“leg sagde til hende, der skulle rentgenfotografere
mig, at jeg ikke kunne ligge pa ryggen pga. smerter,
og sa var hun naesvis og sagde, at det var jeg ngdt
til. Jeg kunne ikke forteelle, at jeg havde noget med
ryggen, for jeg vidste jo ikke, hvad det var” - Bodil, 90
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Patienternes behov
Kort den tid ned, det tager at blive familizzer med stedet

Patienterne kan godt handtere at mgde flere mennesker i deres
forlgb, men de har brug for et afgreenset antal personer at

forholde sig til. Begraens hvor mange forskellige, der kommer
og ser pa patienten i den fgrste tid, og begraens hvad patienten
skal svare pa af spgrgsmal.

YNar man kommer ind midt om natten, og det hele
sejler rundt, er det rart at mgde én man kender”
- Agnes, 73

Lgsningsforslag fra sundhedspersonalet
Bedre videndeling fra hjemmepleje til hospital

Lesger og sygeplejersker i akutmodtagelsen efterspgrger mere

information tilgaengelig fra hjemmeplejen. Udover information
m “ydelser”, gnsker de ogsa viden om rutiner ogindsigt i,

hvad der er seerligt ved patienten ud fra et helhedsperspektiv.

Kontaktinformation pa person, der kender patienten

Direkte kontakt til en pargrende eller en hjemmesygeplejerske
kan begreense de spgrgsmal, det er ngdvendigt at stille
patienten.

”Det er sveert at komme i direkte kontakt og have en
direkte udveksling med hjemmesygeplejerskerne. Fa
nogle kontaktpersoner og sig: Hvem skal jeg
henvende mig til, hvis jeg har det og det problem?”

— Overlaege, akutmodtagelse



4 pain points i patientens forlgb

Komplekse patienters forlgb er ikke linesere. Patienterne oplever samme pain points gentagne gange igennem
deres komplekse forlgb.

\/ ) 3. | behandling
2. Udskrivningen \ hjemmefra

Hvem tager hdnd om Hvis jeg fkke har overblikket,
mig, ndr jeg bliver er der sa ikke nogen, der har
sluppet lps? det?

' 4. Akutmodtagelsen

Hvor er jeg? Hvem er |7
Og kommer jeg hjem igen?

1. Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad T8 ‘\_
der er galt, og om jeg kandg

af det?



Kommunikative
udfordringer pa

tvaers af forlgbet




1. Systemerne er ikke gearet til deling
af personlig viden om patienten

Udskrivningen \ '
Hvem tager hdnd om mig, ndr
feg bliver sluppet Igs?

Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

Sundhedspersonalet ser stor veerdi i at opbygge en personlig
relation til patienten. Det sparer arbejdstid at have nuanceret
viden om patientens daglige rutiner og saerheder, men denne
viden er sveer at saette i system. Vaerdifuld information om
patienten optraeder derfor ikke i systemet, men cirkulerer via
"uofficielle” overleveringer af information. Mundtlig information
videregives fra afdeling til afdeling, mellem laeger og pargrende,
og fra den ene hjemmesygeplejerske til den anden, hen over
frokostbordet. Svagheden bestar i, at sundhedspersonalet skal
navigere udenom systemet for at fa behandlingen til at glide.

| behandling hjemmefra
Hvis jeg ikke har overblikket,
er der sd ikke nogen, der har det?

Akutmodtagelsen
Hvor er jeg? Hvem er [?
Og kommer jeg hjem igen?

—

”Den primeere kontakt foregar elektronisk. $a star
der fx, at patienten har vurderingsblok moderat to
gange om dagen. Det kan deekke alt fra personlig
hygiejne til hjeelp med kost og veeske, men hvad er
det praecis, denne her patient far hjeelp til? Det ma
man snakke med dem om”

Sygeplejerske, akutmodtagelse



2. Information gar tabt i den ulige
relation mellem patient og leege

| behandling hjemmefra

Udskrivningen Hvis jeg ikke har overblikket,
Hvem tager hdnd om mig, ndr er der sd ikke nogen, der har det?
jeg bliver sluppet lgs?
Akutmodtagelsen
Hvor er jeg? Hvem er |?
Og kommer jeg hjem igen?
Diagnosticeringen

——

Hvem kan fortzelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

Patienterne oplever, at laegerne ikke i tilstraekkelig grad hverken “Jeg kan godt blive nervas for, om vi er lige hurtige
laeser eller fgrer journal pa deres forlgb fgr og efter nok. Laegerne taler hurtigt pga. tidspres. Gud ndde
konsultationer. Den mundtlige lsegekonsultation kan veere svaer e v

og traste dem, der er gangbesvaerede eller i tvivl om

for patienterne at fglge med i, og fordi journalen ogsa fgres i
legefaglige termer, bliver den sjeldent et relevant dokument
for patienten at orientere sig i. Patienternes autoritetstro over
for laegerne betyder desuden, at de holder relevante spgrgsmal sygeplejerske, medicinsk afdeling pa sygehus
og information tilbage under konsultationen. De er bevidste om

det tidspres, lsegerne er under, og vil ofte ikke "forstyrre”.

Misforstaelser og fejlagtig information far let lov at leve videre,

hvis de én gang er fgrt ind i journalen.

piller”



3. Patienterne oplever at veere den
sidste til at fa besked

Udskrivningen
Hvem tager hdnd om mig, ndr
jeg bliver sluppet Igs?

Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

Timingen af information til patienterne sker ikke ud fra
patienternes behov. Ofte nar information fgrst ud til patienten,
lige for noget sker. Hvad enten det handler om en overflytning
mellem afdelinger og hospitaler eller en udskrivning.
Patienternes oplevelse af at vaere sidst i informationskaden
afspejler, at deres tid er “mindst vaerd” i forhold til de gvrige
aktgrer, nar der skal Igbes staerkt og koordineres pa tvaers af
mange parter. Det bliver i hgj grad op til patienterne selv at
opsgge information og fx sta for at koordinere aftaler.
Sekretaerer ggr det kun, “hvis vi husker det”. Fra sekretaerens
perspektiv er der arbejde nok i at fa puslespillet til at ga op
mellem de sundhedsfaglige aktgrer.

| behandling hjemmefra
Hvis jeg ikke har overblikket,
er der sd ikke nogen, der har det?

Akutmodtagelsen
Hvor er jeg? Hvem er [?
Og kommer jeg hjem igen?

—

“Vi ville gerne vaere bedre til at
forventningsafstemme med patienter, der kommer
ind ambulant, sa de ved hvorfor de venter, og hvor
lang tid de kan regne med det tager. Uafgreenset
ventetid er det vaerste”

Sekretzer, medicinsk afdeling pa sygehus



4. Uforudsigelighed vanskeligggr en
faelles plan for patienten

Udskrivningen
Hvem tager hdnd om mig, ndr
feg bliver sluppet Igs?

Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

Ved indlaeggelse af en kompleks patient lzegger sundheds-
personalet pa hospitalet vaegt pa at arbejde ud fra en
"plejeforlgbsplan” el.lign. Planen bliver ideelt set lagt tidligt i
forlgbet, for at ggre det smidigt at udskrive patienten igen. Set
med hospitalspersonalets gjne er et godt indlaeggelsesforlgb lig
med et hurtigt og “effektivt” forlgb. Planen justeres og tilpasses
Igbende, men formalet er at sikre, at patienten kan udskrives, sa
snart sygehuspersonalet vurderer, at patienten er klar til det.
Den Igbende justering af planen er imidlertid en udfordring for
hjemmesygeplejen, der bliver sat pa “stand-by” og |lgbende skal
tilpasse bemandingen til den senest opdaterede
"plejeforlgbsplan”.

\~

| behandling hjemmefra
Hvis jeg ikke har overblikket,
er der sd ikke nogen, der har det?

Akutmodtagelsen
Hvor er jeg? Hvem er [?
Og kommer jeg hjem igen?

—

“Problemet er, at hospitalet, for at vaere sikre pa at
kunne udskrive patienten, udarbejder planen for,
forlgbet er feerdigt. Sa f@r en patient er udskrevet,
kan der veere 3-4 plejeforigbsplaner. Det giver
administrativt arbejde for hjemmeplejen at forholde
sig til dem hver gang, der kommer en ny”

Hjemmesygeplejerske



5. Digitaliseringen har en social slagside

Udskrivningen
Hvem tager hénd om mig, nar
jeg bliver sluppet Igs?

Diagnosticeringen
Hvem kan forteelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

For stgrstedelen af patientgruppen er digitale
informationskanaler ikke en del af deres verden. Computere er
noget, de sundhedsfaglige har styr pa: “Susi kan se alt inde pa
computeren”. Flere af patienterne tilhgrer en generation, der
ikke er vant til at bruge digitale medier. De ejer ikke en
computer hjemme, og synet raekker for fleres vedkommende
ikke leengere til at se pa en skaerm. Andre patienter har ikke
ressourcer til at overskue digital kemmunikation eller ogsa har
de direkte modstand mod digitale medier.

/‘\—

I behandling hjemmefra
Hvis jeqg ikke har overblikket,
er der sd ikke nogen, der har det?

<+ Akutmodtagelsen

Hvor er jeg? Hvem er {?
Og kommer jeg hjem igen?

| den patientgruppe, vi har vaeret i kontakt med, modtager
stgrstedelen information via post, telefon og fysiske mader.
Deres daglige udfordring bestar derfor i at holde styr pa de

mange papirer.

“Min forbindelse er pa telefon. Det der digitale, det
har jeg aldrig faet laest”

Alex, gift med Maren



6. Digital dokumentation skaber
distance i patientdialogen

Udskrivningen
Hvem tager hdnd om mig, ndr
jeg bliver sluppet Igs?

Diagnosticeringen
Hvem kan fortzelle mig, hvad der er
galt, og om jeg kan dg af det?

Selvom det ville sikre mere praecis overlevering af information,
er der pa tvaers af patientforlgbet en vis modstand mod digital
dokumentation i den direkte patientdialog. Seerligt udtalt i
hjemmeplejen, under besgg ude hos borgerne. “De kan ikke lide
det,” siger en hjemmesygeplejerske. Hun fortzller, at borgerne
refererer til lzeger, der ”bare sidder bag skaermen”. Ifglge hende
bliver patienterne nysgerrige efter, hvad man skriver, og det
skaber mistillid. Aggressive og demente borgere kan desuden g3
helt i baglas over for en hjemmesygeplejerske, der bruger en
skarm. Hun foretraekker derfor at dokumentere efter hun er
kommet tilbage efter hjemmebesgg.

| behandling hjemmefra
Hvis jeg ikke har overblikket,
er der sd ikke nogen, der har det?

Akutmodtagelsen
Hvor er jeg? Hvem er [?
Og kommer jeg hjem igen?

—

“Patienterne er tunge og sa duer det ikke at sta med
en computer ogsd. 5a er det nemmere at skrive et
stikord pa papir. Men jo hurtigere du skriver
stikordene ud, jo mere praesent har du det. Hvis jeg
nu pd en dag har set 9 damer, der alle er faldet. S er
det sveert”

Sygeplejerske, akutmodtagelse
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