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Resumé

Gastroenheden (mave-tarmafdelingen) pd Hvidovre Hospital varetager funktioner inden for
bdde kirurgisk og medicinsk gastroenterologi og vil gerne forbedre graden af involvering og
inddragelse af patienter. P& den baggrund har afdelingen startet et projekt i samarbejde med
medicinalvirksomheden MSD Danmark (herefter MSD).

Formalet med projektet har vaeret at indhente viden om, hvordan patienter oplever ambulante
samtaler, med szerligt henblik pd beslutningstagen i henholdsvis et medicinsk og et kirurgisk
ambulatorium i en Gastroenhed. Undersggelsen er empirisk baseret og deskriptiv. Den afdaek-
ker og beskriver muligheder for at tage beslutninger i feellesskab mellem medarbejdere og pa-
tienter.

Opgaven er finansieret af MSD, der gnsker at medvirke til en gget behandlingskvalitet ved at
forbedre graden af involvering af patienter.

Undersggelsens empiriske grundlag bestdr af to dages observation og efterfglgende telefon-
interview. Undersggelsen viser, at patienterne generelt er tilfredse med den behandling, de
modtager. De medicinske patienter er overordnet tilfredse med at have den samme lage gen-
nem flere ar, og de kirurgiske patienter udtrykker tilfredshed med at "fa det, de gnsker” - ek-
sempelvis en operation. Trods denne tilfredshed kan kvaliteten af samtalen mellem behandler
og patient forbedres; fx stiller patienterne ikke alle de spgrgsmal, de gnsker. Undersggelsen
afdaekker ogs3, at rammerne for samtalen mellem behandler og patient ikke laegger op til at
inddrage patienterne eller deres pargrende i beslutningstagningen om den medicinske behand-
ling. Der er ogsa patienter, som efterspgrger bedre mulighed for dialog far og mellem planlagte
besgg.

Notatet foreslar, at dialogen mellem medarbejdere og patienter forbedres ved hjzelp af bruger-
stgtteredskaber til systematisk at stille relevante spgrgsmal, fx om viden og bekymringer og
tydeligt vise, at svarene pd spgrgsmalene bliver anvendt.

Tilgeengelighed mellem besgg skaber sammenhaeng for patienterne og bliver efterspurgt. Det
foreslds, at der skabes mulighed for at kunne f3 kontakt til en laege eller sygeplejerske, ndr det
passer i patientens kalender. Dette vil muligvis ogsd kunne gge sammenhangen og koordine-
ringen af viden og stgtte mellem egen laege og laegerne i ambulatorierne.

Det ville kunne styrke patienternes viden om beslutninger og overordnet skabe mere overblik
for dem, hvis brugerstgtteredskaber blev anvendt. Det foreslas, at udviklingen af brugerstgtte-
redskaber kobles med kompetenceudvikling pa alle niveauer.



1 Baggrund

Gastroenheden (mave-tarmafdelingen) varetager funktioner inden for bade kirurgisk og medi-
cinsk gastroenterologi og vil gerne forbedre involvering og inddragelse af patienter. P8 den
baggrund har afdelingen startet et projekt i samarbejde med medicinalvirksomheden MSD
Danmark (herefter MSD).

Projektet er organiseret med en styregruppe og en projektgruppe. Projektgruppen bestar af to
afdelingssygeplejersker — en fra henholdsvis kirurgisk og medicinsk ambulatorium, to afdelings-
laeger — henholdsvis en kirurgisk og en medicinsk afdelingsleege, en koordinator fra Gastro-
enheden samt en projektleder fra MSD.

Styregruppen bestar af afdelingsledelsen i Gastroenheden og MSDs afdelingsledelse (Hospital
Care). Opgaven er finansieret af MSD, der gnsker at medvirke til en gget behandlingskvalitet
ved at forbedre graden af involvering af patienter.

KORA har veeret i Igbende dialog med Gastroenheden Hvidovre Hospital og MSD om udformnin-
gen af projektbeskrivelse, formdl med undersggelsen samt afrapportering. MSD har ikke direk-
te haft indflydelse pd undersggelsens resultater.

1.1 Formal

Formalet med projektet har vaeret at indhente viden om, hvordan patienter oplever ambulante
samtaler, med seerligt henblik pd beslutningstagen i et medicinsk ambulatorium og et kirurgisk
ambulatorium i en Gastroenhed. Undersggelsen er empirisk baseret og deskriptiv. Den afdaek-
ker og beskriver muligheder for at stgtte sundhedsprofessionelle, patienter og pargrende i at
tage beslutninger sammen.

KORA har undersggt patienternes oplevelse af ambulatoriebesgget for Gastroenheden Hvidovre
Hospital som en platform for faelles beslutninger mellem sundhedsprofessionel og patient i hen-
holdsvis det kirurgiske og medicinske ambulatorium.

Hovedspgrgsmalene har veeret:

« Hvordan oplever patienterne det ambulante forlgb, fra de modtages til de gar i kirurgisk og
medicinsk ambulatorium?

« Hvordan oplever patienterne, at der tages beslutninger i det kirurgiske og medicinske am-
bulatorium?

« Hvordan oplever patienterne, at beslutningskompetencen er fordelt?



2 Metode

Folgende design er anvendt til at undersgge spgrgsmalene kvalitativt gennem en kombination
af observationer og telefoniske patientinterview.

2.1 Undersggelsens design

Undersggelsen er baseret pa:

En dags observation i Gastroenhedens medicinske ambulatorium
En dags observation i Gastroenhedens kirurgiske ambulatorium (galdesten)
Opfglgende telefoninterview med patienter

Bearbejdning og databehandling samt udarbejdelse af notat

i d N

Afrapportering, formidling og drgftelse af resultater

2.1.1 Undersggelsesdeltagere

Antal inddragede patienter og medarbejdere i undersggelsen:

e 44 patienter
¢ 9 medarbejdere

10 patienter faldt fra ved telefonopkald, og herunder havde 2 pa forhdnd frabedt sig opkald.
Derfor indgar der i alt 32 patienter i undersggelsen.

K|rurg|s!( Medlcms_k Frafald
ambulatorium ambulatorium
Observation, antal patienter 12 9
Personligt interview 0 1
Telefoninterview, antal patienter 10 12 10 faldt fra, herunder

2 frabad sig opkald

Samme patient blev bade observeret

og telefoninterviewet, antal 6 3
Antal laeger og sygeplejersker i 3 laeger 2 laeger
ambulatorier i alt 2 sygeplejersker 2 sygeplejersker
Patienter i alt 16 19

2.1.2 Observationsstudie

Formalet med observationsdelen har dels veeret at afdaekke, hvordan den ambulante modtagel-
se og samtale med patienter foregar, dels at rekruttere patienter til telefoninterview ud fra et
indblik i deres konkrete samtale. Observationsstudiet foregik med to programmer over to dage.

Fglgende opmaerksomhedspunkter har veeret i fokus for observationerne:

+ Hvordan anvendes lokalet?

e« Timing og tid som forudsaetning for beslutninger

o Hvilken aktivitet/dialog/beslutning finder sted i ambulatoriet?

e Fordeling af videns- og beslutningskompetence i forhold til sociale og materielle aktgrer



« Hvilke spgrgsmal blev stillet af henholdsvis laege, sygeplejerske, patient og pargrende?

« Hvilke spgrgsmal blev ikke stillet?

12 kirurgiske og 9 medicinske patienter blev observeret. Under observationerne blev der fore-
taget ét lzengere, personligt interview med en patient i medicinsk ambulatorium. Medarbejder-
ne blev inkluderet ad hoc.

2.1.3 Telefoninterview

Der blev der foretaget telefonopkald til i alt 32 patienter. Af disse var 6 kirurgiske og 3 medi-
cinske patienter ogsd observeret.

Der blev gennemfgrt i alt 10 telefoninterview med kirurgiske patienter og 12 telefoninterview
med medicinske patienter.

Datamaterialet omfatter 16 kirurgiske patienter og 19 medicinske patienter.

I alt 44 patienter har sagt ja tak til at deltage i telefoninterview. 10 personer udgik af telefon-
undersggelsen efter 3 opkald, hvor de ikke tog telefonen, lagde p3, eller hvor telefonen gik pa
telefonsvarer. Herunder var en patient syg og én patient var under 18 ar. 2 observerede pati-
enter havde pa forhand bedt om ikke at blive ringet op.

2.1.4 Anonymisering

Forfatteren kender ikke patienternes fulde navn, diagnose eller cpr-nummer. Sygeplejersker
har informeret patienter om undersggelsen og indhentet samtykkeerklaering fra dem. Sygeple-
jerskerne har alene videregivet patienternes telefonnumre til forskeren.

I det omfang det var relevant for studiet, har forfatteren noteret diagnose og fornavn ved ob-
servationen. Der forekommer ikke navne i notatet. Derfor vil det vaere vanskeligt - og kun mu-
ligt med seaerlig omhyggelig ihaerdighed og adgang til hospitalets systemer - at finde frem til
patienter fra programmerne de pagzeldende dage og sammenstille dem med udtalelser i rap-
porten. Deltagerne vil muligvis kunne genkende sig selv. Telefonnumre pd seerskilte sedler er
makuleret ved studiets afslutning.

Derved sikres hgj grad af anonymitet.

2.1.5 Tekstens karakter

Notatet er deskriptivt. For at understrege et empirisk naervaer og den subjektive tilgang baerer
det praeg af citater fra interviewede, udsagn under observationerne samt forfatterens observa-
tioner, som beskrives i jeg-form.



3 Undersggelsens resultater

3.1 Besggenes karakter

I det kirurgiske ambulatorium foregdr forundersggelser til galdestensoperationer. Her udredes,
om patienten lider af galdesten, eller andre diagnoser kan vaere pa tale. Patienterne kommer
én eller fa gange. Forste besgg sker pa baggrund af et mere eller mindre akut smerteanfald,
som patienten haber, kan kureres gennem en operation. I det medicinske ambulatorium fore-
gdr diagnostiske og opfslgende samtaler vedrgrende en raekke sygdomme under betegnelsen
IBD (Inflammatory Bowel Disease), fx Crohns sygdom eller Ulcerativ colitis. Disse sygdomme er
kroniske, og patienterne ggr sig ikke hdb om helbredelse men om at “holde sygdommen i ro”.

De to former for sygdom - akut vs. kronisk og kirurgisk vs. medicinsk — har stor indflydelse pa
patienternes mader at taenke pd samtalen, pd samtalens konkrete forlgb og pad deres oplevelse
af samtalen.

Patienterne fortzeller, at de ambulante forlgb helt overordnet fungerer godt i begge ambulatori-
er. Patienterne udtrykker forstdelse for tidligere byggerod og omflytningen i det kirurgiske am-
bulatorium. De udtrykker ogsa meget stor forstdelse for medarbejdernes tidspres, som de har
hgrt om via aviser og tv og nogle gange kan maerke!.

Patienter og eventuelle pargrende venter uden for ambulatorierne. De bliver hentet af en syge-
plejerske. Patienten kommer ind til en laege, der sidder ved et bord, med sygeplejersken i et
lokale ved siden af. I kirurgiske ambulatorier er der en dgr mellem de to rum, og sygeplejer-
sken gar til og fra. I det medicinske ambulatorium skal patienten ud pa gangen og eventuelt
vente et par minutter, fgr hun/han kommer ind til sygeplejersken, som sidder i et andet rum.

Efter samtalen med laegen og eventuel undersggelse pa et leje, hvor diagnose, medicinering og
beslutning om diagnosen bliver truffet, gar patienten med sygeplejersken ind i nabolokalet i
kirurgisk ambulatorium, samtidig med at lsegen begynder at diktere journal. I det medicinske
ambulatorium gar patienten helt ud pa gangen og bagefter ind pa sygeplejerskekontoret (se
bilag 1).

Sygeplejersken tager sig af udlevering af information og undersggelsesudstyr, blodprgvesedler
mv. Hun booker ny tid og forklarer det videre forlgb.

3.1.1 Den fysiske indretning

Det medicinske ambulatorium skal ombygges; det kirurgiske er lige ombygget.

Rummene er traditionelt indrettet. Der er briks og et skrivebord, hvor patient og laege sidder
over for hinanden og med en computer pa skrivebordet imellem dem. Der er opstillet en til to
stole til patienterne i de fleste rum, saledes at en pargrende kan deltage. Der er stadig lidt for-
virring om ruterne i kirurgisk ambulatorium, maske fordi det er helt nyindrettet. Det betyder, at
sygeplejerske og patient skal kante sig omkring hdndvasken for at gd ind i sygeplejerskelokalet
efter endt samtale med laegen. Kun nogle fa patienter gar ud p@ gangen for at komme ind i
sygeplejerskelokalet.

! Det er vigtigt at understrege, at jeg ikke har hgrt medarbejdere beklage eller undskylde sig med tidspres
over for patienter.



3.2 Patienternes oplevelse af ambulatoriebesgg pa tvaers af det
medicinske og kirurgiske speciale

Der er nogle mgnstre i, hvordan patienterne oplever deres besgg i ambulatorier pd tvaers af det
medicinske og kirurgiske speciale. Fglgende punkter er relevante og betydningsfulde for patien-
ternes oplevelse af at blive behandlet under ambulatoriebesgget. Disse punkter er feelles for
patienterne i begge ambulatorier. De bygger pd udsagn, observation og telefoninterview af
patienter i begge ambulatorier, medmindre andet er naevnt. I afsnit 3.2.2 og 3.2.3. beskrives
de punkter, der er saerligt relevante for enten det kirurgiske eller medicinske ambulatorium.

Centrale punkter for begge ambulatorier:

At lzegen er imgdekommende, har kontakt og deler sprog med patienten
At fa tilstraekkelig information og vaere i dialog om information

At veere med i beslutningerne

At der er tilgeengelighed fgr og mellem besgg

Pargrendes inddragelse

o kA whNe

Sygeplejerskens rolle

Ad 1. At l==gen er imgdekommende, har kontakt og deler sprog med patienten

Leegens imgdekommenhed er vigtig for patienter bade i det kirurgiske og det medicinske ambu-
latorium, hvilket bliver formuleret i telefoninterview med patienter fra begge ambulatorier.

Det kan beskrives med fglgende udsagn:

o At blive hort

o At blive taget alvorligt
o Leegen er lydhgr

e Laegen stgptter mig

* Giver mulighed for undersggelser, fx vedrorende kraeft

Leegens kontakt og sprog bliver omtalt af flere patienter. De udtrykker, at laegen skal bruge
hverdagsformuleringer, tale langsomt, ikke tale ned til dem, lyde som om hun eller han har
hert, hvad patienten har sagt eller spurgt om, og give sig tid til at svare pa dette?.

Ad 2. At f3 tilstreekkelig information og veere i dialog om information

Jeg observerede, at information og samtale i begge ambulatorier gik meget, meget hurtigt.
Iszer i det medicinske ambulatorium forstod jeg ikke eller kunne ikke nad at notere, hvad laeger-
ne informerede patienterne om. Ligeledes var det min oplevelse, som blev bekraeftet i telefon-
interviewene, at nok blev der informeret, men patienterne havde vanskeligt ved at komme til
orde med deres bekymringer. Den information, som patienterne ville give lzegen eller sygeple-
jersken for at forbedre det medicinske eller kirurgiske forlgb, blev kun i ringe grad hgrt eller
anvendt. Nedenfor er et eksempel pa en ordveksling med en patient fra et medicinsk ambulato-
rium:

2 Der har ikke vaeret kommentarer om accent eller dialekt i sproget. At tale tydeligt og klart” betyder i denne

forstdelse udelukkende at bruge hverdagsord, som patienten kan genkende fra sit eget dagligdags sprog.



”

Laege forklarer noget om medicin: ”... Det lyder ikke, som om din tarmsygdom er velbehandlet.
Det vil vaere relevant med en kikkertundersggelse (...) alts§ det synes jeg, og s§ synes jeg, at
medicinen skal andres (...)”. Patient: “Jah...”. Leege: “Det kan godt vaere, du har f8et det at
vide, men ..." [laegen forklarer mere om medicin].

Patient: “Det m& vi s§ prove. Det de sagde p8 [et andet sygehus] ... at jeg har et ekstra stykke
tarm og ... [patienten prgver at forklare det, hun har faet at vide] ... De sagde ogs§, at jeg
skulle huske at sige, at jeg skal ha’ dobbelt op af medicinen for den undersggelse”.

Laegen gar videre med sin forklaring om medicinens aendring.

Laegen naevner to typer medicin: 1) den daglige dosis, og 2) den udrensende medicin, der skal
til far undersggelse. Patienten taler om information fra det sygehus, hun tidligere besggte og
snakker mest om preaeparatet til udrensningen. Samtalen afsluttes, og patienten gar til sygeple-
jerskekontoret ved siden af.

Hos sygeplejersken fortsaetter patienten med at videregive information fra undersggelsen pa
det andet sygehus og sit fokus pa “dobbelt dosis”. Imens fortsaetter sygeplejersken sin remse
af information. Hun bruger sin egen krop og viser, hvordan en prgve skal tages. Det er i det
hele taget meget livligt og meget hurtigt, men hun indlaegger dog pauser til spgrgsmal.

Patienten har imidlertid en dagsorden om at skulle have dobbelt dosis af medicin fgr undersg-
gelsen og om at passe undersggelsen ind i sin kalender. Det er, som om det allervigtigste
spgrgsmal for hende, nemlig en uudtalt bekymring, ikke bliver sagt direkte og ikke bliver mod-
taget.

Efterfglgende fortzeller sygeplejersken om, hvad hun tror, patienten bekymrer sig om, men der
er ifglge observationen ingen, som har spurgt patienten: "Hvad bekymrer du dig om?” eller om
patientens prioritering af "Hvad er vigtigst for dig i dette forlgb?”.

Sygeplejersken ggr sig tanker, men hun har ikke spurgt patienten.

I det kirurgiske ambulatorium observerede jeg ligesom i det medicinske, at patientens egen
information om sin tilstand var vanskelig at fa formidlet til laegen og sygeplejersken - isaer for
seerlige patienttyper. En patient, som jeg ogsd observerede, siger i telefoninterviewet: “Jeg
synes, det er meerkeligt, at de ikke vil hore p8 mig. (...) N8r man er psykisk syg, s8 regner de
ikke med det, jeg siger. De fejer mig lidt hen”. Denne patient havde noteret en raekke informa-
tioner og spgrgsmal og tog dem med ind til l;egen og sygeplejersken.

I det kirurgiske ambulatorium pdpeger flere af de telefoninterviewede patienter, at de synes, at
informationen fra laegen gik meget hurtigt, men ogsa at de kunne stille de spgrgsmal, de ville,
og at de efterfglgende havde mulighed for at spgrge sygeplejersken. Der var dog bade positive
og negative oplevelser ved dette. Patienterne sagde fx:

e Han skgjtede hen over det
e Han kiggede ikke p& én, men ind i skaermen
e Jeg var lidt forvirret

e Han forklarede meget, hvordan det foregik — og risiko ved det. Det forklarede han meget.
Jeg fik svar p8 det, jeg ville

e Han forteeller, jeg spgrger, og han svarer (...). Jeg er helt overbevist om, at det har betyd-
ning, at jeg er inden for [sundhedssystemet].
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Ad 3. At veere med i beslutningerne

En patient fra det medicinske ambulatorium, som jeg ikke observerede, men kun interviewede,
siger med hensyn til beslutninger og samtalen, at det, der er vigtigt, er ... at gore det, der er
muligt for dig. At jeg ogs8 skal vaere med i det. At kemien passer [mellem laege og patient].

I det kirurgiske ambulatorium fortzeller de telefoninterviewede, at de var enige i det besluttede.
Strategien, som laegerne tilsyneladende anvender, om at udsatte en beslutning, er netop med
til at understgtte, at “patienten er med i det”.

I det medicinske ambulatorium havde patienterne ikke en oplevelse af, at der forekom beslut-
ninger om fx zndringer af medicindosis. Selvom jeg kunne observere disse sndringer, opleve-
de patienterne dem ikke som egentlige beslutninger om zendringer.

Ad 4. At der er tilgaengelighed fgr og mellem besgg

Et forhold, der blev naevnt af flere patienter i badde det kirurgiske og medicinske ambulatorium,
var tilgeengelighed til laagerne fgr og mellem besggene. De medicinske patienter udtrykte, at de
finder det vanskeligt at komme i kontakt med afdelingens laeger, efter diagnose og en medi-
cinsk behandling var pabegyndt, eller ved akut opblussende sygdom, som ikke betgd indlaeg-
gelse.

Patienterne i det kirurgiske ambulatorium var overraskede over den korte ventetid til operation.

Ad 5. Pargrendes inddragelse

For begge ambulatorier geelder det, at patienternes pargrende spiller en minimal rolle. I det
medicinske ambulatorium er de helt fraveerende. I det kirurgiske ambulatorium er der ofte pa-
rgrende med, som lytter, men ikke deltager eller deltager minimalt. De inviteres heller ikke til
det. Der er sat en stol frem til de pargrende i bade laege- og sygeplejerskekonsultationen.

Ad 6. Sygeplejerskens rolle

For patienter i begge ambulatorier gaelder det, at de ikke laegger maerke til sygeplejersken, og
hvad hun kan bruges til. Patienterne er mere tolerante i forhold til sygeplejerskeskift end leege-
skift. Selvom de taler om sygeplejerskerne som kendte, vigtige og venlige personer, der ogsa
har betydning, vurderes sygeplejerskernes rolle som af mere praktisk karakter. Flere patienter
forveksler dem med sekretserer og omtaler dem “sekretaeren”. Derfor er der heller ikke s& me-
get direkte ros til sygeplejerskerne end som til laegerne.

En enkelt patient fra det medicinske ambulatorium siger, at hun godt ved, at sygeplejersken
kigger ned i papirerne, ser hendes navn og siger: “Hvor er det godt at se dig [navn] og se, at
du har det godt”. Det skaber alligevel glaede, tryghed og kontinuitet, siger denne patient, at
sygeplejerskerne ogsd er genkendelige og genkender patienterne. Patienterne siger, at det er
godt at kunne lukke dgren til sygeplejerskesamtalen. Overordnet kan man sige, at sygeplejer-
skerollen ikke er saerlig synlig for patienterne.

3.2.1 Kirurgisk ambulatorium

Nedenfor beskrives fire centrale punkter vedrgrende det kirurgiske ambulatorium. Punkterne er
udledt af observationen under ambulatoriesamtalen samt telefoninterview med 15 patienter.

1. Det er vigtigt at f& svar pa sin aengstelse
2. Laeger understgtter patientens aerinde og “taler med”
3. Enten-eller beslutninger er hdndgribelige
4. Der gives lidt information om selve indgrebets forlgb
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Nedenfor beskrives de fire punkter i en samlet og uddybende tekst.

Det er vigtigt for patienterne at f& svar pa deres angstelse. Patienterne i det kirurgiske specia-
le er angstelige, nar de kommer, og mange er bange for, om deres smerter tyder pa kraeft,
eller om galdesten kan vaere farligt. Mange har besluttet sig for en operation, fgr de kommer.
“Det skal bare fikses”, formulerer en patient i 60’erne sig.

Under observationen kunne jeg mange gange se, at patienterne ikke fik spurgt om det, de ville,
selvom bade laege og sygeplejerske spurgte, om hun/han havde spgrgsmal. Denne antagelse
blev bekrzeftet i telefoninterviewene. Spgrgsmal, som jeg undrede mig over ikke blev stillet,

var: “Hvad bekymrer dig?”, eller “Hvad er vigtigt for dig?”, idet jeg bemaerkede en uudtalt
&ngstelse under observationen.

I telefoninterviewene roste flere patienter laegerne for samtalen og syntes, de havde god kon-
takt og havde f3et god information. “Han lytter til det, jeg siger”, eller “Jeg sporger — han sva-
rer”, var nogle af patienternes kommentarer om dialogen med laegen. Patienterne er sdledes
overordnet set tilfredse. Men en sagde fx ogsa: “Jeg glemte at sporge om...”.

Nogle af patienterne kunne ikke genfortzlle, hvad der egentlig skulle ske ved en galdestens-
operation, og andre gnskede ikke at vide det. Omvendt var der ogsa patienter, der under am-
bulatoriebesgget udtrykte, at de kendte til flere typer af operationer for galdesten. Det vil sige,
at selvom patienterne er tilfredse, har de ikke alle forstaet informationen, og der er stor varia-
tion i, hvad patienterne er tilfredse med.

De beslutninger, der bliver taget i galde-ambulatoriet, er p& mange mader hdndgribelige. Pati-
enter og laeger skal beslutte, om en operation vil veere relevant i forhold til patientens samlede
tilstand og gnsker. Mange patienter udtrykte en form for sejr over at fa tilbudt en operation. De
brugte formuleringer som: “Jeg fik det jo, som jeg ville ha’ det”. "Han tilbed mig at operere -
det var det, jeg ville”, Patienterne talte omvendt om det at fa afvist en undersggelse med be-
kymring og frygt.

Patienterne omtalte ogsa det at “f§ en operation” som noget saerligt og noget, der ikke kun
blev vurderet klinisk, men ogsa var et spgrgsmal om personlig kompetence. Formuleringer som
“at laegen havde tilbudt mig operation (...), og ellers var jeg blevet meget skuffet”, eller “gav
mig lov til at blive opereret”, blev anvendt.

De to laeger, jeg observerede, talte med patienterne, forstaet pa den made at de anerkendte
patientens smerte, var forstdende og lyttende og ikke modsagde patienterne, men understgt-
tede dem og talte med dem. Fx med formuleringen: “S§ synes jeg godt, man kan tilbyde en
operation”, eller: "Hvis du gerne vil opereres, vil jeg gerne, men hvis du ikke synes, kan du
komme igen om ...”.

Den strategi, som laegerne tilsyneladende brugte til ikke at operere, enten pa grund af fa anfald
eller almen helbredstilstand, var tilsyneladende at udskyde beslutningen. Under observations-
studiet bemaerkede jeg, hvordan der er flere mader at udsaette en beslutning om operation pa
og samtidig udtrykke, at der lyttes til patienten. Det kunne foregd med fglgende formuleringer.
Leegen siger: ”... vi kunne tage nogle blodpraover, s§ kan du komme igen om 3 m8neder. S8 kan
vi se, om du stadig har anfald. Vi har ikke givet slip p8 dig. Jeg siger ikke, at jeg ikke vil opere-
re pé dig”.’

Eller en anden laege siger: “De symptomer, du beskriver, lyder for mig som galdesten. Lad mig
hgre, hvad har du selv taenkt dig”.
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Begge mader resulterede i tilfredse patienter, som fik udsat beslutningen om en galdestensope-
ration uden at blive afvist. Laegerne udfordrede ganske sjeeldent de beslutninger, som patien-
terne havde taget pa forhdnd. Hvis laegen alligevel ikke var enig i patientens hab og forestilling
om operation lige nu og her, gjorde han meget ud af at udseette beslutningen fremfor at afvise
den, dvs. give patienten en ny tid om mellem 1 og 3 maneder for at se, om en operation stadig
var relevant for patienten. Patienterne omtalte denne praksis meget positivt i de efterfglgende
telefoninterview.

Patienterne udtrykte bl.a. tilfredshed med proceduren pa falgende mader:

o Jeg fik det jeg forventede - operation; det var en positiv overraskelse

e .. at jeg fik lov til at blive opereret

e Jeg synes, det var fint at udseette operationen, fordi jeg ikke vidste, at der var en risiko
o .. atjeg bare ville ha det fikset

o Det var det, jeg gnskede - han kom selv med forslag

e .. atdet kunne g§ s8 hurtigt - det var inden for garantien

o Jeg ville ha’ hans holdning. At de anfald er ubehagelige, men ikke farlige. Det var han rigtig
god til

Det roses af patienterne, nar laegen ikke siger nej, og nar patienten sendes videre til andre
undersggelser.

3.2.2 Medicinsk ambulatorium

Nedenfor er fem centrale punkter vedrgrende det medicinske ambulatorium beskrevet. Disse
punkter er udledt af observation af 10 patienter og telefoninterview med 17 patienter.

Genkendelighed og familizer tone hos laege
Det er vigtigt at blive lyttet til
Det er sveert at opna overblik som patient; man opdager ikke beslutninger

Patienterne for megen information om medicin, men har vanskeligt ved at forsta det

i A b

Det vanskelige ved sygdommene afhjzelpes

Nedenfor beskrives de fem punkter samlet i en uddybende tekst.

Hvor patienterne i det kirurgiske ambulatorium havde brug for at fa svar pa deres angstelse
om kraeft, siger patienterne i det medicinske ambulatorium, at det vigtigste er “at blive lyttet
til” og “taget alvorligt” i forhold til deres mavesygdom.

Nogle patienter udtrykker, at de er trygge ved at kunne fortaelle om individuelle forsgg med
naturmedikamenter eller med medicin, uden at "hun [laegen] hakker det ned”. Denne patient
ved godt, at laegen ikke stgtter hendes valg, men oplever &benhed i forhold til, at hun kan for-
teelle om det. Den samme patient fortaeller ogsa, at hun oplever, at laegen stgtter personlige
eksperimenter med kost og medicin, men ikke et program som fx “fodmap” diset. Det udtrykker
patienten forstelse for. Det var en holdning, jeg kunne genkende under observationerne.

Seerligt i det medicinske ambulatorium med patienter, som har kroniske sygdomme, udtrykker
patienterne, at det har stor betydning, at de kommer ind til den samme laege hver gang. Dette
vurderes meget positivt, og patienterne anerkender bade de enkelte lzeger og ledelsen for, at
det kan lade sig ggre. Enkelte patienter har haft den samme laege gennem hele deres forlgb - i
op til 15 &r. Laegerne bliver vurderet meget positivt i forhold til rddgivning om det diagnostiske
og medicinske forlgb.
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Imidlertid foreslds det af en velbehandlet patient, at man kunne ngjes med en telefonkonsulta-
tion med en sygeplejerske i “de gode perioder”. Udtalelsen viser, udover det konkrete forslag,
at sygeplejerskernes kompetence alligevel vurderes hgjt, selvom de bliver glemt lidt i alt det
praktiske, som de ogsa star for.

Patienternes kendskab til laegen og betydningen heraf beskrives som fx:

o Den samme leege gor mig tryg
e At have den samme laege gennem flere 8r har betydning. Laegen [navn] er min mor (grin)
e Leegen, hun kender mig og har veeret med i alt — kaerester, bryllup, barn osv.

e Det er flot, at det kan veere den samme leege

Under samtalen med laegen far patienterne mange informationer, som kommer mundtligt og
meget hurtigt. Formodentlig er det vanskeligt for patienterne at huske det hele. Under observa-
tionen viste der sig konkrete eksempler pa, at patienter ikke forstod medicinen eller ikke kunne
folge med i laegens raesonnementer (se ogsa eksempel i afsnit 3.2).

For eksempel tog patienten med en darligt reguleret sygdom en stikpille hver anden dag, der
var beregnet som en daglig kur og ikke smertestillende som andre stikpiller. Den samme pati-
ent troede, at det “at leve med sygdommen” betgd daglige affgringer med puds. Hun havde
ikke forstaet medicinen, og hvor meget der kan reguleres ved hjzelp af denne.

Dette er blot et enkelt eksempel p3, at det er vanskeligt at opna overblik over sygdom, medicin
og behandling som patient med kronisk mavesygdom. Naturligvis forekommer der variationer i
forhold til patienternes erfaring med sygdommen.

Yderligere foregar reguleringen af medicinen i et samtaleflow, hvor laegen taler meget og hur-
tigt. Det var min observation, at patienterne havde vanskeligt at stoppe op ved fx medicin-
andringer. I praksis blev det s3dan, at laegen besluttede, og patienten samtykkede.

P8 trods af at patienterne ovenfor har svaert ved at fa overblik over sygdom og medicin, fortzel-
ler de ogsa om en god oplevelse ved at komme i ambulatorier for medicinske mavesygdomme.
De siger, at de helt overvejende oplever gode forlgb, og at det vanskelige ved sygdommen
bliver afhjulpet.

3.3 Opsamling pa beslutningsrum

Fokus i denne undersggelse har vaeret pa beslutningsrum og patienternes oplevelser af ambula-
toriebesggene i medicinsk og kirurgisk ambulatorium, Gastroenheden pa Hvidovre Hospital.

Det empiriske materiale har vist en generel tilfredshed med samtalerne, men ogsa en gennem-
gdende mangel pad artefakter, stgtteredskaber samt systematik i samtalerne. Den generelle
konklusion i studiet er, at patienterne gerne vi inddrages, selvom enkelte afviser det. Dette
resultat svarer til et internationalt gastromedicinsk studie, som viser, at de fleste patienter,
men ikke alle gnsker at deltage i beslutninger om deres medicin og behandling (Siegel 2012).

Beslutningsstgtteredskaber er derfor relevante, fordi de giver patienten bedre mulighed for at
forsta og opna overblik over sin egen situation og dermed opretholde sin integritet. Det er saer-
lig relevant i grdzoner, hvor patientens egne praeferencer har betydning. Det vil sige de situati-
oner, hvor det ikke er entydigt, hvad der er det bedste for patienten ved risiko eller ved valg af
medicin, som kun virker pd en vis procentdel af patienterne (Elwyn et al. 2012, Elwyn et al.
2013, Edwards et al. 2013, Jacobsen et al. 2009).
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Beslutningsrum er et begreb, der her er anvendt til at beskrive den kobling af stemning, samta-
le, de konkrete rums fysiske indretning samt professionelle, patienter og pargrendes ressourcer
og viden, som tilsammen skaber et mulighedsrum for kommunikationen. Det er ikke kun én
ting, som skaber kvalitetsrige samtaler.

Disse forhold er igen og igen beskrevet i litteraturen pd omradet. Flere studier argumenterer
for og paviser, at det skaber bedre grundlag for, at patienten tager sin medicin pd den bedst
mulige og medicinsk anbefalede m3de, ndr patienten forstdr sin medicin og behandling (Siegel
2012, Jacobsen, Martin & Baker 2015). Studier viser ogsa, at patienter er mere tilbgjelige til at
reagere pa uhensigtsmaessigheder (fejl), ndr de kender behandlingens virkninger (Barello,
Graffigna & Vegni 2012). N&r bade patient og professionel opnar bedre viden, bliver de ogsa
bedre til at tilpasse behandlingen til den enkelte (Jacobsen, Martin & Baker 2015).

Det argumenteres ogsa, at nar patienternes erfaring systematisk bliver inddraget i det kliniske
mgade, bliver den kliniske effektivitet og sikkerhed ogsa forbedret (Doyle, Lennox & Bell 2013).
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4 Hypoteser om patientoplevelsen

I dette afsluttende kapitel opsamles studiets resultater, og der opstilles en reekke hypoteser.
De beskrevne hypoteser bygger pd udsagn fra de 35 patienter, som har deltaget i undersggel-
sen. Det empiriske studie er kontekstualiseret af udvalgte centrale artikler om beslutninger i
sygehussammenhaeng.

Hypoteserne forestds af forfatteren som pejlemaerker for relevante udviklingsomrader inden for
det overordnede formal med Gastroenhedens patientinddragelsesprojekt, nemlig at forbedre
patienternes oplevelse af ambulatoriebesgget og de beslutninger mellem sundhedsprofessionel
og patient, der foregdr her. Hypoteserne er empiriske fortolkninger og bearbejdet og udvalgt af
forfatteren og kontekstualiseret af relevant litteratur.

1) Dialogen mellem medarbejdere og patienter kan forbedres

De to dages observation og de efterfglgende telefoninterview viser, at patienterne generelt er
tilfredse. De medicinske patienter er overordnet meget tilfredse og taknemmelige for at have
den samme laege gennem flere ar. De kirurgiske patienter udtaler tilfredshed med at “f§ det, de
gnsker”. Imidlertid er det forfatterens opfattelse, at dialogen kunne styrkes ved systematisk at
stille relevante spgrgsmal om fx viden og bekymringer og tydeligt vise, at svarene pd spgrgs-
malene bliver anvendt.

Denne observation svarer til resultaterne af en raekke andre undersggelser, som viser, at pati-
enter gnsker mere information, og at de sundhedsprofessionelle har en tendens til at tro, at de
giver mere information, end de ggr (Elwyn et al. 2012, Elwyn et al. 2013, Jacobsen, Martin &
Baker 2015). Undersggelser viser ogsa, at sundhedsprofessionelle selv vurderer egen inddra-
gelsespraksis hgjere, end den egentlig er (Brorholt, Nielsen & Kjellberg 2015).

2) Brugerstgtteredskaber kan bidrage til systematik

Den overordnede tilfredshed i patientgruppen stdr ikke i modsaetning til at opnd stgrre overblik
samt mere information og viden for patienterne. Det empiriske materiale i denne undersggelse
antyder, at en stgrre systematik i inddragelse af patienterne og deres pargrende kunne hgjne
graden af indflydelse pd beslutninger og viden om, hvad medicin eller operation ggr ved patien-
tens krop (Jacobsen, Martin & Baker 2015).

Undersggelser viser, at brugen af brugerstgtteredskaber samt kompetenceudvikling har den
dobbelte effekt, at de sundhedsprofessionelle dels bliver mere opmaerksomme p3, at de ikke er
sa lyttende, spgrgende og inddragende, som de selv tror, dels at de rent faktisk bliver mere
inddragende (Elwyn et al. 2012, Elwyn et al. 2013).

Det foreslds derfor at udvikle lokale brugerstgtteredskaber om brug af medicin samt for og
imod operation for galdesten.

3) Inddragelse kan understgttes ved indretning - fx skaerm, som alle parter i lokalet
kan se

Den traditionelle indretning af ambulatorierne understgtter ikke optimalt invitationen til patient-

inddragelse. Desuden virker nogle lokaler trange, og patienter og personale ma kante sig rundt.

En reekke undersggelser peger pd sammenhangen mellem indretning, arkitektur og inddragel-
se. KORA har tre rapporter under udgivelse herom (www.kora.dk) som peger pa sammenhaen-
gen mellem indretning og arkitektur, organisering af arbejdet og inddragelse af patienter.

16


http://www.kora.dk/

Det foreslds, at man med praktiske midler kunne indrette de tilstedevaerende rum, saledes at
samtalerummet i hgjere grad inviterer til dialog, fx med en stgrre skaerm, som alle kan se, eller
et rundt samtalebord uden pc-skaerm imellem patient og medarbejder.

4) Tilgeengelighed fgr og mellem besgg kan forbedres

Tilgeengeligheden mellem besgg skaber sammenhaeng for patienterne. Det skal veere muligt at
fa kontakt til en lzege eller sygeplejerske, ndr det passer i patientens kalender - helst pa tele-
fon, siger patienterne. Samtidig @nsker de sig mere koordinering af viden og stgtte mellem
egen praktiserende lzege og laeger i ambulatoriet.

Det er ikke en problemstilling, der er specifik for Gastroenhedens ambulatorier, men et problem
der italeszettes og arbejdes med fra mange sider. Det foreslds, at Gastroenheden arbejder med
telefontider og valdfrie telefoniske sygeplejerskekonsultationer.

5) Implementering af brugerstgtteredskaber kraever kompetenceudvikling pa alle
niveauer

Det ville kunne styrke patienternes viden om beslutninger og i det hele taget skabe mere over-
blik for dem, hvis brugerstgtteredskaber bliver anvendt. Det vil skabe mere systematik og en
bedre forstaelse af, hvilke beslutninger der tages.

Det er vigtigt, at de valgte redskaber bliver understgttet af kompetenceudvikling. Samtidig er
det ogsa vigtigt at veere pragmatisk i forhold til, hvad medarbejderne kan implementere i deres
praksis. For eksempel viser et internationalt studie, at de faerreste sundhedsprofessionelle er
loyale og tro over for de redskaber, der implementeres i en konsultation med henblik pd feelles
beslutningstagen. Studiet viser, at det har betydning at bruge et brugerstgtte- eller dialogred-
skab efter hensigten og s& godt som muligt. Samme studie viser ogsd, at det er bedre end
ingenting at bruge et givent redskab delvist (Elwyn et al. 2012, Elwyn et al. 2013, Wyatt et al.
2014).

Disse udvalgte studier fra litteraturen sammenholdt med det empiriske studie af de to ambula-
torier giver argumenter for, at der udvikles pragmatiske brugerstgttevaerktgjer til de to ambu-
latorier, og at personalet uddannes i brugen af disse veerktgjer.

Nedenfor er kort beskrevet eksempler pa redskaber, der kunne introduceres:

o Tjekliste (Jacobsen et al. 2009): En liste med relevante spgrgsmal og omrader, som med-
arbejderen skal igennem under konsultationen, og som patienten skal spgrges ind til.

e Lydoptagelse af konsultation (Jacobsen et al. 2009): Patienten opfordres til at optage sam-
talen pa sin telefon. Dermed kan hun/han genhgre den samtalen ved tvivisspgrgsmal, lige-
som en pargrende derhjemme kan hgre med.

e Forberedelsesvideo (Jacobsen et al. 2009): En video om fx for og imod operation eller en
saerlig type medicin ggres tilgeengelig for patienten fgr samtalen. Det giver bedre mulighed
for at forstd informationen og sikrer, at flere muligheder bliver praesenteret systematisk og
ensartet.

« Hjeelpekort med forslag til spgrgsmal (Jacobsen et al. 2009): Ligesom en tjekliste far pati-
enten et kort med relevante spgrgsmal.

e En planche med grafisk fremstilling af for og imod (Elwyn et al. 2013): For og imod behand-
lingstyper saettes op i tabel, s& det skaber overblik.

o Grafisk fremstilling af information: Figurer, mangder og farver illustrerer fordele og ulem-
per ved forskellige typer behandling.
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Bilag 1

Forlgbsbeskrivelser for mave-tarmpatienter

AHH, Gastroenheden. Kirurgisk ambulatorium. Forlgb for patienter med galdesten, sep. 2015

Forundersggelse. 1. besgg i galdeambulatoriet

Fgr forundersggelse

Forundersggelse v. laege
30 minutter

Patienten er henvist mhp.
udredning fra egen laege,
speciallaege eller anden
afdeling.

Har f3et tilsendt indkaldel-
sesbrev, spgrgeskema vedr.
alment, medicin mv. og
informationspjece samt
generelt materiale.

Indkaldelsesbrev.

Anamnese og journaloptagel-
se. Ordination af blodprgver
og/eller supplerende undersg-
gelser eller operation.

Recepter?

Planlaegning af ordinationer
V. sygeplejerske

Indledende sygeplejevurde-
ring, hgjde og veaegt.

Planlaegge/bestille indlaeggelse
eller undersggelser, evt. via
sekreteer. Udlevere skriftligt
materiale, informere mundtligt
og udlevere ny tid.

Ambulant opfglgning i galdeambulatoriet efter supplerende undersggelser, indlaeggelse eller ambulant kontrol

Fgr ambulant opfglgning
v. sygeplejerske

Patienten kommer til svar pa
undersggelser og blodprgver
mhp. ny plan og kommer til
kontrol efter indlaeggel-
se/operation eller fra tidlige-
re ambulant besgg.

»

Ambulant kontrol v. laege
ca. 15 minutter

Beslutning om operation,
supplerende undersggelser,
afslutning og sygeplejekontrol.

»

Planlaegning af ordinationer
V. sygeplejerske

Planlzegge/bestille indleeggelse
eller undersggelser, evt. via
sekretaer. Udlevere skriftligt
materiale, informere mundtligt
og udlevere ny tid.

AHH, Gastroenheden. Medicinsk ambulatorium. Forlgb for patienter med IBD eller anden medicinsk

lidelse, sep. 2015

Forundersggelse. 1. besgg

Fgr forundersggelse

Forundersggelse v. laege
30 minutter

Patienten er henvist mhp.
udredning fra egen laege,
speciallaege eller anden
afdeling.

Har f3et tilsendt indkaldel-
sesbrev, spgrgeskema vedr.
alment, medicin mv. og
informationspjece samt
generelt materiale.

Indkaldelsesbrev.

Anamnese og journaloptagel-
se. Beslutning/ordination af
blodprgver og/ellers supple-
rende undersggelser.

Recepter?

Ambulant opfglgning efter forundersggelse eller indlaeggelse

Fgr ambulant opfglgning
v. sygeplejerske

Patienten kommer til svar pa
undersggelser og blodprgver
mhp. behandlingsplan eller
kommer til kontrol efter
indlaeggelse eller fra tidligere
ambulant besgg eller kom-
mer til kontrol af kendt
tilstand.

»

Ambulant kontrol v. laege ca.
15 minutter

Anamnese og beslutning om
supplerende undersggelser
eller behandling eller afslut-
ning. En sjeelden gang beslut-
ning om akut indleeggelse

Kilde: De to forlgbsbeskrivelser er af Gastroenheden.
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»

Planlaegning af ordinationer
V. sygeplejerske

Indledende sygeplejevurde-
ring, hgjde og vaegt.

Planlzegge/bestille indlseggelse
eller undersggelser. Udlevere
skriftligt materiale, informere
mundtligt og udlevere ny tid.

Planlaegning af ordinationer v.
sygeplejerske

Planlaegge/bestille indlaeggelse
eller undersggelser. Udlevere
skriftligt materiale, informere
mundtligt og udlevere ny tid.
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